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Wprowadzenie

Na posiedzeniu Sejmu RP 7 grudnia 2012 r. przyjeto uchwate w sprawie
przeciwdzialania wykluczeniu spotecznemu o0sob niepetnosprawnych, w ktorej
czytamy: ,,W roku 1997 Sejm Rzeczypospolitej Polskiej, przyjmujac uchwate
Karta Praw Osob Niepelnosprawnych, uznat, ze osoby, ktorym sprawnos¢ fizycz-
na, psychiczna lub umystowa trwale lub okresowo utrudnia, ogranicza lub unie-
mozliwia normalne funkcjonowanie, jesli chodzi o zycie codzienne, naukg, prace
oraz pelienie 16l spotecznych, maja prawo do niezaleznego, samodzielnego i ak-
tywnego zycia oraz nie mogg by¢ dyskryminowane. W minionym pi¢tnastoleciu
zardbwno wladze panstwowe i samorzadowe, jak i obywatele Rzeczypospolitej
podjeli wiele skutecznych inicjatyw stuzacych przeciwdziataniu wykluczeniu
spotecznemu 0s6b niepelnosprawnych, a przez to znaczaco wspierajacych ich
aktywne 1 mozliwie samodzielne zycie. Dzigki temu znalezliSmy si¢ w gronie
narodow podkreslajacych poprzez realne dziatania wage wiaczenia kwestii do-
tyczacych osob niepelnosprawnych do gtownego nurtu polityki panstwa. W celu
promowania takiej wtasnie postawy dwadziescia lat temu Zgromadzenie Ogdlne
Narodow Zjednoczonych ustanowito 3 grudnia Migdzynarodowym Dniem
Oso6b Niepelosprawnych, za$ 13 grudnia roku 2006 Zgromadzenie to przyjeto
Konwencje o prawach oséb niepetnosprawnych okreslajaca wymagania w zakre-
sie praw tej grupy osob i cele, do ktorych nalezy dazy¢ na drodze wyrownywania
ich szans w spoteczenstwie. Ten akt prawny jest waznym krokiem spolecznos$ci
ludzkiej w kierunku uznania nowoczesnego, otwartego podejscia do niepetno-
sprawnosci, opartego na prawach cztowieka, dlatego tez w roku biezacym Polska
ratyfikowata te konwencje'.

Sejm Rzeczypospolitej Polskiej apeluje do wszystkich obywateli oraz insty-
tucji publicznych o podejmowanie réznorodnych inicjatyw stuzacych realizacji
ducha i litery Konwencji o prawach oso6b niepetnosprawnych, a w szczegolno-

!'Sejm uchwalit ustawe ratyfikacyjna 15 czerwca 2012 r. (Ustawa z dnia 15 czerwca 2012 r.
o ratyfikacji Konwencji o prawach osob niepelnosprawnych, sporzadzonej w Nowym Jorku dnia
13 grudnia 2006 1. Dz. U. 2012, Nr 0, poz. 882). Uroczysta ratyfikacja konwencji przez Prezydenta RP
odbyta si¢ 6 wrzesnia 2012 r. Zgodnie z art. 45 ust. 2 konwencji w stosunku do Rzeczypospolitej
Polskiej weszta ona w Zzycie dnia 25 pazdziernika 2012 r. (Komunikat rzadowy z dnia 25 wrze-
$nia 2012 r., poz. 1170).
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$ci o tworzenie warunkow réwnego dostepu 0sob niepelnosprawnych do dobr
publicznych oraz promowanie postaw aktywizujacych i wlaczajacych te osoby
w gloéwne nurty zycia naszego kraju’?.

Uchwata ta przypieczetowata przyjecie przez Polske w zasadzie wszyst-
kich najistotniejszych dokumentéw chroniacych prawa osob niepetnosprawnych.
W zwiazku z tym nalezy przyznaé, ze widoczny jest postep w zakresie prawnych
uregulowan dotyczacych oséb niepelnosprawnych w naszym kraju.

Moze to stanowi¢ fundament polityki antydyskryminacyjnej i polityki spo-
tecznej odwotujgcych si¢ do integralnie pojmowanych praw obywatelskich
1 ludzkich (osobistych, politycznych, ekonomicznych, socjalnych i kulturowych).
Jednakze sprawa o zasadniczym znaczeniu jest realizacja tych praw. Prawa pod-
stawowe mozna bowiem realizowa¢ na wiele sposobow, w réznym stopniu ni-
welujac podziatly o charakterze spoteczno-ekonomicznym. Sprawg o kluczowym
znaczeniu jest sposob i wysokos¢ srodkow przeznaczonych dla instytucji tworza-
cych system realizacji praw, jego organizacja oraz poszanowanie przez personel
tych instytucji godnos$ci 0sob potrzebujacych wsparcia (Szarfenberger 2010: 3).

Dlatego wazne jest ustalenie, jak prawa sg realizowane w praktyce. Taki
zamysl lezal u podstaw niniejszej rozprawy. Ale uwaga w pracy jest skoncen-
trowana na szczego6lnej kategorii osob niepelnosprawnych — na dzieciach i na-
stolatkach. Dzieci 1 mtodziez stanowig szczegolny segment w spoteczenstwie,
poniewaz dziecinstwo i adolescencja wyznaczaja specyficzny etap w cyklu zycia.
W tym okresie dokonuje si¢ rozwoj czlowieka w dziedzinie poznawczej, emo-
cjonalnej 1 spotecznej, ktory ma decydujacy wpltyw na dalsze zycie jednostki.
Dotyczy to takze najmtodszych niepelnosprawnych cztonkéw spoleczenstwa,
ktorzy realizujg swoje zadania rozwojowe w warunkach mniej korzystnych niz
ich rowiesnicy. Kwestia realizacji praw dzieci niepelosprawnych jest szczegol-
nie wazna, poniewaz niepelnosprawnos¢ w dziecinstwie zagraza¢ moze wyklu-
czeniem spotecznym z edukacji i grona rowiesniczego aktualnie, oraz z rynku
pracy w dorostym zyciu, a wiec takze w przysztosci, szczegoélnie, jesli dziecko
dorasta w niedostatku. W efekcie splotu tych niesprzyjajacych okolicznosci (nie-
petnosprawnosci i biedy) istnieje duze prawdopodobienstwo, ze niepetnospraw-
ne dzieci stang si¢ w przysztosci osobami uzaleznionymi od pomocy spoteczne;.
Zeby zapobiega¢ takiemu scenariuszowi, niezbedne jest diagnozowanie warun-
kéw zycia 1 nauki dzieci niepetnosprawnych i ich rodzin oraz budowanie strate-
gii dziatan, aby w miar¢ mozliwosci przyczynia¢ si¢ do udoskonalania badz tez
rekonstrukcji istniejgcych juz rozwigzan wsparcia i pomocy dla tej zagrozonej
wykluczeniem grupy spolecznej. Warunki zycia i nauki oraz relacje spoteczne

2 Uchwata Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 7 grudnia 2012 r. w sprawie przeciwdzia-
tania wykluczeniu spolecznemu o0sob niepetnosprawnych (Monitor Polski z 2012 r., poz. 991).
Za przyjeciem uchwaty glosowato 443 postow, zaden nie byt przeciwko, jedna osoba wstrzymata si¢
od gtosu (PiS).
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dzieci niepetnosprawnych sg zasadniczym przedmiotem badan stanowigcych em-
piryczng podstawe niniejszej publikacji.

Gtownym celem rozprawy jest dostarczenie wiedzy niezbgdnej dla lepszego
Zrozumienia sytuacji niepelnosprawnosci w dziecinstwie rozpatrywanej w §wie-
tle Konwencji o prawach dziecka (1989) wraz z praktycznymi aspektami wy-
konywania postanowien Konwencji. Nowatorskie podej$cie polega na zastoso-
waniu perspektywy socjologicznej w badaniach dotyczacych niepetnosprawnosci
w dziecinstwie przy rownoczesnym wykorzystaniu dorobku innych dyscyplin
naukowych w tym zakresie. Prezentowana praca stanowi oryginalne opracowanie
naukowe w dziedzinie nauk spotecznych, w dyscyplinie naukowej socjologia.

Jej wktad w rozwoj socjologii wyraza si¢ w:

® podjeciu proby wykorzystania dorobku i integracji wiedzy trzech subdy-
scyplin socjologii: socjologii niepelnosprawnosci, socjologii biedy i wykluczenia
spotecznego oraz socjologii dziecinstwa dla lepszego zrozumienia sytuacji nie-
pelnosprawno$ci w dziecinstwie i adolescencji;

® poszerzeniu spoteczno-relacyjnej teorii niepetnosprawnosci (Thomas 1999)
poprzez zastosowanie podej$cia opartego na prawach cztowieka;

e zintegrowaniu wiedzy uzyskanej od gtdéwnych aktorow majacych wplyw
na doswiadczanie niepelnosprawno$ci w dziecinstwie: dzieci niepelnosprawnych,
ich pelnosprawnych kolegow, rodzicow dzieci niepetnosprawnych oraz rodzicow
dzieci pelnosprawnych;

® wzbogaceniu wiedzy o postrzeganiu i do§wiadczaniu niepelnosprawnosci
poprzez oddanie glosu dzieciom zaréwno petno- jak i niepelnosprawnym jako
podmiotom w procesie badawczym,;

® rozwazaniu niepetnosprawnosci dziecka w powigzaniu z sytuacja spoteczno-
-bytowg rodziny;

e dostarczeniu wiedzy, w jakim zakresie niepelnosprawne dzieci stanowia
kategorie wykluczonych, z jakich obszaréow sa wykluczone i w jakich sferach
zycia cechuje je spoteczna marginalizacja.

Badania przeprowadzone zostaty w Lodzi i ich wyniki nie moga by¢ uogo6l-
nione na catg zbiorowos$¢ dzieci niepelnosprawnych w Polsce. Jak w przypad-
ku wszystkich badan socjologicznych, wazne znaczenie miat sam teren badan
(duze miasto o wzglednie dobrej infrastrukturze i komunikacji) oraz dobor proby.
Zapewne na wsiach, a takze w matych miastach, w ktorych nie ma szkot z oddzia-
fami integracyjnymi oraz publicznego transportu 0sob niepetnosprawnych, reali-
zacja praw dziecka niepelnosprawnego jest znacznie trudniejsza niz referowana
ponize;j.

Podstawe prezentowanych analiz stanowily badania przeprowadzone w ra-
mach realizacji w latach 2009—2010 projektu naukowo-badawczego pt. ,,Problemy
0s0b niepetnosprawnych w miescie: 1. Uczen i student niepelnosprawny w sys-
temie edukacji. 2. Formy i efektywnos$¢ pomocy $wiadczonej osobom niepetno-
sprawnym lub ich opiekunom”, sfinansowanym ze $rodkéw Prezydenta Miasta
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Lodzi. W ramach tego projektu przeprowadzono 601 ankiet z rodzicami/opieku-
nami (547 kobiet i 54 me¢zczyzn) dzieci niepelnosprawnych w wieku szkolnym
oraz 2 wywiady fokusowe z matkami dzieci niepetnosprawnych. Badaniem an-
kietowym objeto swiadczeniobiorcéw form wsparcia finansowego, ktore przyshu-
guja tylko osobom wychowujacym niepetnosprawne dziecko, tzn. zasilek pielg-
gnacyjny, $wiadczenie pielggnacyjne, zasitek rodzinny wraz z dodatkiem z tytutu
ksztalcenia i rehabilitacji dziecka niepelnosprawnego. Zrealizowano takze 282 an-
kiety z rodzicami dzieci petnosprawnych, ktorych dziecko uczy si¢ w todzkich
szkotach/oddziatach integracyjnych z dzie¢mi niepetnosprawnymi oraz 2 badania
fokusowe z dzie¢mi petno- i niepelnosprawnymi.

Majac swiadomosé, ze zaproponowany model analizy nie jest wolny od ogra-
niczen, a interpretacja uzyskanych wynikow moze podlega¢ dyskusji, uwazam,
Ze praca stanowi probe postawienia, zgodnie z wymogami metodologii nauko-
wej, problemow, ktore sg istotne z punktu widzenia ksztaltowania si¢ wspotcze-
snych obszaréow wykluczenia, a w szczeg6lnosci procesOw wykluczania aktualnie
i w przyszto$ci najstabszych i najbardziej narazonych obywateli, jakimi niewat-
pliwie sa dzieci niepetnosprawne.

Jesli dzigki zastosowanej w pracy perspektywie badawczej udato si¢ w ja-
kie§ mierze ujawnic i przyblizy¢ mniej znane oblicza sytuacji spotecznej todzkich
dzieci niepetnosprawnych i ich rodzin, a co za tym idzie przyczyni¢ si¢ do zna-
lezienia adekwatnych form wspomagania oraz mozliwosci ich integracji z gtow-
nym nurtem zycia spotecznego w ramach istniejacych rozwiazan i mozliwosci
spoteczno-prawnych, to mozna uznaé, ze warto byto podja¢ trud i wysitek badaw-
czy tej kwestii dotyczacy.

Celowi gtbwnemu podporzadkowana jest struktura pracy podzielona na dwie
czesci: teoretyczng i empiryczna.

W czescei pierwszej, rozdzial pierwszy, rozpoczynajacy sie od przedstawie-
nia teoretycznych podej$¢ do niepelnosprawnos$ci, ma za zadanie przedstawié
konceptualizacj¢ problemu spotecznego, jakim jest niepetnosprawnos$¢, ze szcze-
g6lnym uwzglednieniem dzieci z niepelnosprawnoscia. Zaprezentowano w nim
przede wszystkim socjologiczne koncepcje niepetnosprawnos$ci, podkreslajac
zmiane podej$cia do niepelnosprawnosci od pojmowania niepetnosprawnosci
jako formy dewiacji do konceptualizowania niepetnosprawnosci jako formy
dyskryminacji i wykluczenia. Waznym elementem w kontekscie dalszych analiz
jest konceptualizacja pojecia wykluczenia i integracji spolecznej oséb niepetno-
sprawnych oraz specyfiki tych mechanizmow w przypadku dzieci i mtodziezy
z niepelnosprawnoscia.

Rozdziat drugi przyporzadkowany jest przegladowi regulacji prawnych do-
tyczacych sytuacji dzieci niepetnosprawnych, ze szczegdlnym uwzglednieniem
Konwencji o prawach dziecka ONZ oraz zastrzezeniami wobec Polski w kwestii
realizacji postanowien w niej zawartych.



13

W czgéci drugiej kolejne rozdziaty prezentuja wyniki przeprowadzonych
badan wiasnych ukazujacych realizacj¢ praw dziecka do godziwych warunkow
zycia, do opieki zdrowotnej i rehabilitacji, do edukacji oraz do réwnego trakto-
wania i integracji w opinii rodzicoOw dzieci niepetnosprawnych, rodzicow dzieci
petnosprawnych oraz dzieci niepetno- i petnosprawnych.

W rozdziale trzecim podjg¢ta zostala proba okreslenia niepelnosprawnosci
dzieci jako przedmiotu badan, wraz z uszczegdtowieniem problematyki badan
wlasnych oraz nakre$leniem zakresu i struktury zjawiska niepetnosprawnosci
dzieci i mlodziezy ze szczegdlnym uwzglgdnieniem miasta t.odzi.

W rozdziale czwartym przedstawione zostaty wyniki badan wlasnych doty-
czacych warunkow zycia w badanych gospodarstwach domowych z dzieckiem
niepetnosprawnym oraz oceny realizacji praw dziecka niepetnosprawnego do go-
dziwych warunkow zycia i wsparcia instytucjonalnego ze strony panstwa i orga-
nizacji pozarzadowych.

Rozdziat piaty pokazuje mozliwos$ci i ograniczenia w dostepie oraz realizacji
prawa dziecka niepetnosprawnego do opieki zdrowotnej i rehabilitacji.

W rozdziale szostym zaprezentowane zostaty analizy dotyczgce realizacji
prawa dziecka niepelnosprawnego do edukacji, uwzgledniajac funkcjonowanie
dziecka w zyciu szkolnym i rowiesniczym, bariery i szanse edukacyjne uczniow
niepetnosprawnych oraz pozytywne i negatywne aspekty integracji szkolnej.

Rozdziat siodmy prezentuje realizacje¢ prawa dziecka niepetnosprawnego
do réwnego traktowania, aktywnego uczestnictwa w zyciu spolecznym oraz pra-
wa do integracji spotecznej, dotyczace przede wszystkim relacji pozaszkolnych.

W ostatnim rozdziale zawarte sa najwazniejsze wnioski 1 rekomendacje.
Konceptualizacja niepelnosprawnosci dzieci i mtodziezy jako problemu spotecz-
nego implikuje konieczno$¢ przedstawienia propozycji konkretnych rozwigzan
w zakresie dziatan i polityki spolecznej na poziomie mikro- i makrospotecznym.

Pomimo wiodacego socjologicznego podej$cia w prezentowanej publikacji,
istnieje jednak niewatpliwie takze konieczno$¢ zastosowania podejscia interdys-
cyplinarnego. Zagadnienie marginalizacji i wykluczenia os6b niepelnospraw-
nych, w tym dzieci i mtodziezy, stanowi bowiem wiclkie wyzwanie dla prak-
tycznie wszystkich dyscyplin nauk spotecznych, a w szczegoélnosci socjologii,
polityki spotecznej, pedagogiki (ze szczegdlnym uwzglednieniem pedagogiki
specjalnej), psychologii, ekonomii i prawa, w celu stawiania diagnoz i budowa-
nia skutecznych rozwigzan. Z tego powodu w swoich rozwazaniach i analizach
wykorzystuj¢ dorobek naukowy 1 badawczy przedstawicieli wymienionych wyzej
dyscyplin w celu wieloaspektowej eksploracji prezentowanej tematyki.






Czesc pierwsza






Rozdzial 1. Niepelnosprawnos¢ dzieci
- konceptualizacja problemu spotecznego

1. Teoretyczne podejscia do niepelnosprawnosci

1.1. Niepelnosprawnos¢ w teoriach socjologicznych

W ramach mysli socjologicznej szczegdlne znaczenie odegraty dwa mode-
le rozumienia do$wiadczania choroby i niepetnosprawnosci. Pierwszy, zwigzany
ze szkotg funkcjonalistyczng, wyszczegdlnia normy zachowania, jakim powinna
podporzadkowac si¢ osoba chora. Drugie stanowisko reprezentowane przez inter-
akcjonistow symbolicznych stanowi szersza probe wyjawienia tego, jak choroba
jest interpretowana i jaki wplyw maja te interpretacje na ludzkie dziatania i zacho-
wania (Giddens 2004: 181).

Znaczng popularnos¢ zyskaly sobie opracowania, ktore interpretowaty ka-
lectwo 1 niepelnosprawno$¢ w jezyku teorii dewiacji spolecznej i naznaczenia
spotecznego.

Istotnym podejsciem obok wyzej wymienionych wydaje si¢ by¢ takze to,
ktore wskazuje, ze niepelnosprawnos$¢ jest traktowana jako forma wykluczenia
1 dyskryminacji przez analogie do sytuacji grup mniejszosciowych i spotecznych
konsekwencji takiego ,,mniejszo$ciowego” statusu.

Zdaniem A. Ostrowskiej i1 J. Sikorskiej (1996: 13) podejscie socjologow
do problematyki niepetnosprawnos$ci raczej wykorzystywato wiele réznych
koncepcji teoretycznych i konstruktow analitycznych niz podejmowato probe
tworzenia jakich$ bardziej spdjnych podwalin teoretycznej problematyki niepet-
nosprawnosci. Zainteresowania zaréwno ich, jak i wielu innych socjologow po-
dejmujacych tematyke choroby i medycyny koncentrowaty si¢ wokot badan silnie
zwiagzanych z praktyka spoteczng i tworzeniem modeli rozwiazan spotecznych
w tej praktyce aplikowalnych.
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1.1.1. Niepelnosprawnos¢ w funkcjonalnych
teoriach zdrowia i choroby

Zainteresowanie socjologdéw problematyka niepetnosprawnosci datuje si¢ od
potowy lat szes¢dziesigtych XX w. Poczatkowo analizowali oni niepetnosprawnosc¢
przede wszystkim z perspektywy teorii rol. Wyodrebniali zesp6t 161 peionych przez
osoby niepelnosprawne w spoleczenstwie, analizowali problemy synchronizowania
tych rol 1 konflikty miedzy nimi czy problemy adaptacji spotecznej do nowych rol
(Thomas 1966; Davis 1963; Cogswell 1967 za: Ostrowska, Sikorska 1996).

T. Parsons potraktowal medycyne jako instytucje kontroli spoleczne;j.
Punktem wyjscia byto stwierdzenie, ze rOwnowaga systemu spotecznego zalezy
od wlasciwego umotywowania jego uczestnikow do petnienia rél spotecznych.
Choroba jest zagrozeniem dla tej rownowagi, gdyz umozliwia uprawomocnio-
ne wycofanie si¢ z tych rol. Dlatego tez wymaga oficjalnej regulacji spoteczne;j
(Uramowska-Zyto 2010: 70). Tym samym rola chorego staje si¢ elementem funk-
cjonalnie istotnym dla systemu spotecznego.

Oczywiscie, jezeli nawet Parsons uznal, ze czlowiek nie jest odpowiedzialny
za swoj stan (chorobe), w ktorym si¢ znajduje, to jednoczesnie zwolnienie go
z dotychczasowych zadan nie zwalnia go tym samym z podjecia dziatan w celu
zmiany tego stanu rzeczy. W koncepcji Parsonsa choroba zostata jednoznacznie
uznana za stan niepozadany i wymagata od pacjenta poszukiwania profesjonalne;j
pomocy i aktywnego wspotdziatania w prowadzonej terapii.

Spoteczenstwo zgadza si¢, ze chory nie moze wyzdrowie¢ jedynie dzigki
»wlasnym checiom” i pozwala mu na pewien czas wyjs$¢ z ,,normalnych” rol spo-
tecznych. Chory z kolei musi uzyska¢ medyczne potwierdzenie stanu swojego
zdrowia i stosowac si¢ do przepisanej terapii, robigc wszystko, by jak najszybciej
wyjs¢ z roli chorego. Parsons okreslit chorobe jako pokrewna dewiacji spotecz-
nej, ze wzgledu na fakt, ze choroba uniemozliwia badz ogranicza pehienie rol
spotecznych. To oczywiscie powoduje zaktocenie normalnego funkcjonowania
w zakresie przede wszystkim przydatnosci, sprawnosci i wigkszej wydajnosci
ekonomicznej. Rownoczesnie choroba doprowadza do ograniczenia lub nawet
zerwania kontaktow z otoczeniem (Barnes, Mercer 2008).

Charakterystyczne jest to, ze w klasycznej konceptualizacji roli chorego doko-
nanej przez Parsonsa (1951) nie pojawiaja si¢ jeszcze odniesienia adekwatne do ka-
lectwa czy nawet choroby przewlektej. Nacisk potozony w tej koncepcji na okreso-
we (mozliwie jak najkrotsze) zawieszenie petnionych rol spotecznych na rzecz roli
chorego 1 szybki powrdt do zdrowia wskazuja, ze miat on na mysli przede wszyst-
kim choroby ostre. W pdzniejszych pracach Parsons rozszerzyt swoja koncepcje
i uwzglednit sytuacje chorych, ktorzy wprawdzie nie powracaja do ,,normalnego”
funkcjonowania w spoteczenstwie, to jednak zardwno oni, jak i leczacy ich lekarze
stawiaja sobie za cel maksymalne zblizenie do tego stanu (Ostrowska 2010: 159).
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W poézniejszym okresie ustanowiono odrebng ,,role niepelnosprawnego”
polegajaca na zaakceptowaniu przez niepetnosprawnych swej zaleznosci od in-
nych w zamian za uprawomocnienie ich statusu (Haber, Smith 1971; Safilios-
-Rothschild 1970 za: Barnes, Mercer 2008: 10).

Od takich osob wymaga si¢, aby wspotpracowaty ze specjalistami od re-
habilitacji w celu osiagniecia pewnego stopienia ,,normalnosci”. Sytuacja taka
pokazuje hierarchiczno$¢ relacji, gdzie fachowiec (ten, ktéory pomaga w przy-
stosowaniu si¢) okresla potrzeby i zdolnosci laika (tego, ktoremu nalezy pomodc
przystosowaé si¢ do roli ,,idealnego” zdyscyplinowanego pacjenta) oraz zaleca
wlasciwe indywidualne rozwigzania, poczawszy od opieki medycznej i socjalne;j,
az po specjalistyczne szkolnictwo (Finkelstein 2004).

1.1.2. Niepelnosprawnos¢ jako forma dewiacji, pietno,
naznaczenie

W socjologii zdrowia i medycyny dominowat przez dlugi okres paradygmat
normatywny, ale coraz czesciej siegano do analiz mieszczacych si¢ w nurcie socjo-
logii humanistycznej, m.in. fenomenologii czy interakcjonizmu symbolicznego.

U podstaw paradygmatu interakcjonistycznego w opisywaniu i definiowaniu
choroby lezg trzy stwierdzenia. Po pierwsze, choroba nie pojawia si¢ na skutek
nieswiadomej motywacji, ale z powodu spotecznego przypisania. Po drugie, cho-
roba jest pewna rola dozywotnio przypisang jednostce, jesli wystepuje rownocze-
$nie proces stygmatyzowania. Po trzecie za$, choroba opisuje pewna ,kariere”
zwigzang ze Srodowiskiem spotecznym, a szczego6lnie z instytucjami, ktore cho-
robg si¢ zajmuja.

Interakcjonisci w przeciwienstwie do Parsonsa uwazaja, ze choroba jako zja-
wisko spoleczne pojawia si¢ na skutek oddziatywania czynnikow zewnetrznych
(srodowiskowych). W zwiazku z tym wyrozniaja dwa poziomy analizy: poziom
stosunkow interpersonalnych, w trakcie ktorych maja miejsce zmiany w zacho-
waniach ludzi i przypisanie na skutek tych zmian choroby, oraz poziom instytucji
spotecznych, ktore maja za zadanie skategoryzowanie i ocen¢ indywidualnych
zachowan'.

'Socjologia fenomenologiczna A. Shutza (1962) wskazuje, ze zamiast koncentrowaé si¢
na rolach i zachowaniach tych, ktérzy uznani zostali za chorych, nalezy zacza¢ od tego, co cztowiek
odczuwa i jaka postawe wobec tego przyjmuje. Niepetnosprawnos$¢, choroba zaczyna by¢ trakto-
wana jako ,,przezycie”, A. Strauss (1985) za§ wykorzystatl ,,koncepcj¢ samego siebie” oraz ,,obraz
samego siebie” do analizy sytuacji zyciowych osob chronicznie chorych (biographical body con-
ception). Obok biograficznej koncepcji ciata waznym pojeciem jest pojecie trajektorii, ktore ozna-
cza przebieg choroby wraz z podejmowanym dziataniem (praca) wszystkich 0sob zaangazowanych
(aktoréw) w celu poradzenia sobie z choroba, pokierowania nig i zorganizowania tych aspektow
7ycia, ktére choroba zaktocita (Uramowska-Zyto 2010: 75-76).
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W orientacji interpretatywnej znaczng popularnos¢ zyskaly sobie rozne uje-
cia nauk spotecznych z lat sze§¢dziesigtych i siedemdziesiatych, zgodnie z ktory-
mi niepelnosprawnos¢ postrzegano jako forme spolecznej dewiacji i naznaczania
spotecznego (Goffman 2005, Lemert 1951).

Koncentrowaly si¢ one przede wszystkim na widocznych uszkodzeniach
ciala czy dysfunkcjach, wskazujac na rolg¢ pigtna w postrzeganiu ludzi niepetno-
sprawnych i wyjasniajac mechanizm procesu etykietowania. Ten kierunek analiz
byt istotny dla dalszych badan, gdyz problem kalectwa fizycznego zdefiniowano
jako zjawisko tworzone przede wszystkim spotecznie — jako funkcje uproszczo-
nych generalizacji, stereotypow i uprzedzen (Ostrowska, Sikorska 1996).

W tym rozumieniu osoby niepelnosprawne sa ludzmi z pigtnem, ktorym
jest kalectwo, utomnos$¢, choroba, to co ich dyskredytuje w oczach innych lu-
dzi. Za przydatne i adekwatne do rozpatrywania sytuacji osob niepetnosprawnych
uznano koncepcje kalectwa w jezyku teorii dewiacji spolecznej i naznaczania
spotecznego (Freidson 1966, Davis 1964). Wykorzystano w nich kierunek wy-
znaczony przez E. Goffmana, H. Beckera i E. Lemerta.

Wedtug Goffmana (2005) kazde spoleczenstwo ustanawia wtasne sposoby ka-
tegoryzowania ludzi, a przedstawicieli poszczegdlnych kategorii wyposaza w ze-
stawy atrybutow uchodzacych za ich cechy typowe i naturalne. Pi¢tno to okresle-
nie atrybutu dotkliwie dyskredytujacego i ujawnionego w relacjach spotecznych,
a ,,normals” i ,,napigtnowany” to nie osoby, ale raczej pewne perspektywy.

»Rzecz jasna, z zatozenia nie wierzymy, ze osoba napietnowana jest w pet-
ni cztowiekiem. Opierajac si¢ na takim zalozeniu, stosujemy wobec niej rozne
formy dyskryminacji, przez co skutecznie — nawet jesli czgsto nie§wiadomie
— zmniejszamy jej zyciowe szanse. W codziennych interakcjach postugujemy sig
charakterystycznymi okre$leniami (kaleka, bekart, kretyn)” (Goftman 2005: 35).

Jednostka oczekuje naleznego szacunku i uznania, ktore wedhlug jej zatozen
po prostu si¢ jej naleza ze wzgledu na niezakwestionowane aspekty jej spoleczne;j
tozsamosci. Tymczasem otoczenie odmawia jej zarowno pierwszego, jak i dru-
giego. W rezultacie jednostka zaczyna odnajdywac¢ w sobie takie cechy, ktore
moglyby t¢ odmowe uzasadni¢. Zaczyna kwestionowaé takze te swoje atrybuty,
ktore wezesniej uwazata za niewatpliwe (Goffman 2005: 39).

Istotnym punktem odniesienia dla studiow nad spotecznymi reakcjami na od-
miennos$¢ byto rozréznienie E. M. Lemerta migdzy dewiacjg pierwotng i wtor-
nag. Wedtug niego dewiacja pierwotna polega na przekroczeniu przez jednostke
normy, nierzadko w wyniku zadziatania pewnych mechanizméw zewngtrznych,
jednak nie pocigga to za sobg trwatych skutkdéw. Z kolei dewiacja wtorna rozpo-
czyna si¢ z chwilg pojawienia si¢ reakcji spotecznej na owe naruszenie normy
i stanowi wlasciwy proces stygmatyzowania (naznaczania). Cecha charaktery-
styczna tego procesu jest to, ze jednostka zaczyna reagowac na to, co na jej temat
sadza 1 glosza inni ludzie. Nierzadko efektem jest dostosowanie si¢ do owych
ocen, ktore wyznaczajg status dewianta (Siemaszko 1993).
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Lemert sadzi, ze socjologiczne pytanie o istot¢ choroby nie dotyczy tego, co lu-
dzie wnosza ze soba, ale jaki to ma wplyw na ich zachowania i reakcje spoteczne.

Rozwijajac my$l Goffmana, M. Mankoff stwierdzit, Zze w przypadku dewiacji
przypisanej (w odroznieniu od dewiacji osiagnigtej) status dewianta uzyskuje sie
niejako niezaleznie od dziatania czy intencji (Siemaszko 1993: 335). W przypad-
ku 0s6b niepelnosprawnych wyraznie zaobserwowa¢ mozna zjawisko dewiacji
przypisanej, ktora zalezy nie tyle od zachowania jednostki, co od reakcji spotecz-
nej na nig badz na posiadane przez nig cechy.

Dewiacja jest rozumiana szeroko, jak kazda odbiegajaca od norm innos¢,
ktora wywotuje reakcje spoteczne. Dewiantem z tej perspektywy jest nie tylko
ten, kto Swiadomie narusza normy spoteczne, ale rowniez ten, kto swoim wygla-
dem i sposobem bycia odbiega od oczekiwan spotecznych. Kryterium jest wiec
pozytywna badz negatywna reakcja spoteczna okreslajaca dang jednostke jako
dewianta. Przyktadem tego negatywnego stosunku moze by¢ odnoszenie si¢
do chorych na epilepsje. Mimo pelnej sprawnosci intelektualnej dzieci dotknig-
te tg choroba sa w szkotach traktowane jako kandydaci do szkot specjalnych,
rodzice innych dzieci nie pozwalaja swoim dzieciom bawi¢ si¢ z nimi, nato-
miast jako doros$li nie moga znalez¢ pracy nawet w przypadku tagodnej wer-
sji tej choroby, ktora nie przeszkadza w sprawnym wypetnianiu obowigzkow
(Szacka 2003: 167).

E. Zakrzewska-Manterys, zadajac pytanie ,,kim jest dziecko niepelnospraw-
ne”, podkresla, Ze stereotypowe ujecie tego terminu wskazuje na fakt, ze zawar-
te s3 w nim cechy nie tyle istotne czy konieczne dla adekwatnego opisu osoby,
ile cechy szczegolnie wyraziste, charakterystyczne, widoczne na pierwszy rzut
oka. Otdz taka najbardziej wyrazistg cecha jest fakt ,,odstawania” od standardéw
normalnego czy typowego dziecka, niespetnienie kryteridw ,,petnosprawnosci’.
Juz samo istnienie pojecia niepetnosprawnos$¢ wskazuje na to, ze najwazniejsze
jest samo ,,odstawanie”, a nie jego powody. Tym samym pojeciem okreslana jest
osoba, ktorej brakuje na przyktad reki, i osoba, ktorej ,,brakuje rozumu”. Laczy
je cecha niespelnienia spotecznych kryteriow ,,bycia w normie” (Zakrzewska-
-Manterys 2010: 45).

1.1.3. Niepelnosprawnos¢ jako forma dyskryminacji
i wykluczenia (disablizm)

Sytuacje Iudzi niepelnosprawnych w spoleczenstwie analizowano tez cze-
sto przez analogi¢ do sytuacji grup mniejszo$ciowych (religijnych, etnicznych)
1 z punktu widzenia spotecznych konsekwencji przyznawania im takiego ,,mniej-
szosciowego” statusu. Wskazywaly one na separacyjne i dyskryminacyjne aspek-
ty usytuowania kategorii ludzi niepetnosprawnych, polegajace przede wszystkim
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na tworzeniu dla nich odrebnych instytucji zycia spotecznego, usprawiedliwia-
nych przewaznie ich wlasnym dobrem (Ostrowska, Sikorska 1996: 12).

W nurcie tym uwaza sie, ze przez wieki ludzie niepelnosprawni byli przesla-
dowana i represjonowana grupa, Zyjaca na marginesie zycia spotecznego. Osoby
niepetnosprawne byly izolowane, wigzione, obserwowane, opisywane, operowa-
ne, instruowane, osadzane, sterowane, leczone, instytucjonalizowane i kontrolo-
wane w stopniu prawdopodobnie nieporéwnywalnym z tym, w jakim do$wiad-
czane byly inne mniejszosci (Davis 1997).

Zdaniem wielu badaczy (Finkelstein 1980, 2001; Oliver 1990) w analizie
sytuacji 0sob niepetnosprawnych nalezy odrzuci¢ paradygmat dewiacji na rzecz
spolecznego paradygmatu opresji lub jego wariantow. Innymi stowy, perspekty-
wy, ktore sa wymagane, musza by¢ dostosowane do teoretyzowania i badania zy-
cia spotecznego w nowym nurcie rownosci i roznorodnosci badan.

Mozemy powiedzie¢, ze oczywiscie, uposledzenie powoduje pewne ograni-
czenia dziatalnosci, ale nie to jest najbardziej interesujgce w badaniu naukowym
i w zwalczaniu niepelnosprawnos$ci. Najistotniejsze jest to, ze niepetnosprawnosé¢
jest forma ucisku spotecznego na réwni z innymi formami przemocy w spote-
czenstwie zwigzanymi z plcia, rasg, klasa i seksualnoscia.

Zdrowie jest dobrem generujagcym nierownosci spoteczne. W oczywistym
sensie jest to warto$¢ autoteliczna: dobre samopoczucie jest zrodtem bardzo silnej
samoistnej satysfakcji. Ale jest to takze warunek sine qua non wszystkich pozo-
stalych warto$ci: bogactwa, wladzy, prestizu i wyksztalcenia. Na ogo6t choroba
czy niepetmosprawnos¢ uniemozliwiajg osiggnigcie tych dobr, a w kazdym razie
ich skonsumowanie czy wykorzystanie (Sztompka 2002: 336).

Dyskryminacja to niesprawiedliwe traktowanie danej osoby lub grupy
na podstawie uprzedzen. Dyskryminacja jest uwazana za gldwng bariere dla oséb
w osigganiu przynaleznych im praw czlowieka. Jednak ustawodawstwo nie regu-
luje wszystkich aspektow dyskryminacji, ktorych ludzie moga doswiadczy¢ w zy-
ciu codziennym. To dotyczy przede wszystkim zapewnienia, ze ludzie sg tak samo
traktowani w sprawach, ktore sg juz uregulowane przez prawo.

Najczesciej tworzace sie uprzedzenia i zachowania dyskryminacyjne wobec
0s0b przewlekle chorych i niepetnosprawnych stajg si¢ barierg dostepu do dobr
i ustug, teoretycznie dostgpnych dla wszystkich.

Podczas gdy uprzedzenia dotycza opinii i postaw cztonkow jednej grupy wo-
bec drugiej, dyskryminacja odnosi si¢ do faktycznych zachowan wobec innej gru-
py lub jednostki. Dyskryminacja przejawia si¢ w praktykach, w efekcie ktorych
pewne mozliwosci zostajg zarezerwowane dla czlonkow jednej grupy (petno-
sprawnych) kosztem innej (niepelnosprawni), na przyktad dostep do edukacji czy
pracy. Chociaz podstawa dyskryminacji sg czgsto uprzedzenia, bywa, ze zjawiska
te wystepuja osobno. Ludzie moga mie¢ swoje uprzedzenia, ale nie kierowac sie
nimi w dziataniu. Co réwnie wazne, dyskryminacja nie musi wynika¢ bezposred-
nio z uprzedzen (Giddens 2004: 272-273).
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We wspotczesnym podejsciu istotng rolg w socjologicznych analizach nie-
pelnej sprawnosci odgrywa ,,nowa socjologia niepelnosprawnosci”, w ktorej
w centrum uwagi znajduje si¢ disablizm (Thomas 1999, 2001, 2004, 2007, 2012).
W tej holistycznej koncepcji niepetnosprawnos¢ postrzega si¢ jako zakorzeniong
w nieréwnych stosunkach spotecznych, a konsekwencje tego moga si¢ objawiac
jako bariery fizyczne, spoteczne i emocjonalne, ktore ograniczajg zycie osob nie-
petnosprawnych i ich rodzin.

W tym relacyjnym rozumieniu niepetnosprawnosci disablizm odnosi sig¢
do spotecznego naktadania ograniczen w aktywnosci zyciowej, aspiracji i psy-
choemocjonalnego samopoczucia oséb skategoryzowanych jako ,,uposledzo-
ne” przez osoby uznane za ,,normalne”. Disablizm ma spoteczny, relacyjny
charakter i stanowi form¢ ucisku spotecznego we wspolczesnym spoteczen-
stwie — obok seksizmu, rasizmu, ageizmu i homofobii. Jest rowniez dowiedzio-
ne, ze w stosunku do osoby niepelnosprawnej disablizm moze przejawiaé si¢
w zinstytucjonalizowanych i innych formach spoteczno-strukturalnych relacji
(Thomas 2010: 37).

Te skutki utraty warto$ci przy pokonywaniu trudno$ci w zaspokajaniu pod-
stawowych potrzeb spolecznych odgrywaja wazna rolg w zyciu oséb niepetno-
sprawnych, a w przypadku dzieci na ogot majg takze znaczenie wtorne dla ich
funkcjonowania w przysztosci.

Dzieci niepelnosprawne mogg doswiadczac¢ bardziej dotkliwie i w wigkszym
stopniu zinternalizowa¢ presje spoleczna, poniewaz ich stabsza pozycja ozna-
cza, ze s3 one bardziej podatne na opinie szerszego spoteczenstwa, a ponadto ich
rodzice/opiekunowie mogg czesto nieSwiadomie przyczynia¢ si¢ do stosowania
opresji, poniewaz ich przekonania i oczekiwania zwykle s3 w wielu kwestiach
ksztaltowane przez profesjonalistow (French 2004). Bywa, ze doprowadza to
u dzieci do niskiego poczucia wilasnej wartosci, ktore z kolei moze spowodo-
wac, ze beda one bardziej podatne na naduzycia. Niepozadane wartosci spoleczne
wpajane dzieciom z dysfunkcjami stwarzaja sytuacj¢ prawdopodobienstwa zaak-
ceptowania, uprawomocnienia naduzy¢. Dziecko, ktoremu wpaja si¢, ze jest ,,bez-
warto$ciowe”, godzi si¢ na naduzycia, poniewaz ono samo utozsamia si¢ z tym,
ze jest ,,wadliwe” (Kennedy 1996 za: Reeve 2004).

Badaczki C. Connors i K. Stalker (2003, 2007) uznaty, ze spoteczno-rela-
cyjne podejscie jest w stanie pomoc w rozumieniu doswiadczen dzieci niepetno-
sprawnych i jako jedne z pierwszych zastosowaly podejscie C. Thomas do bada-
nia funkcjonowania dzieci niepetnosprawnych i ich rodzin. Koncepcja ta pozwala
na analiz¢ rozmaitych do§wiadczen dzieci z r6znymi rodzajami niepetnosprawno-
$ci. Zaktadajac, ze dzieci majg wicksze bariery w being niz w doing, moze to mie¢
szczegolne znaczenie w latach dziecinstwa, kiedy mtodzi ludzie przechodza wiele
waznych etapéw powstawania tozsamosci, ktore z kolei moga okresli¢ fundamen-
ty ich pewnosci (niepewnosci) siebie oraz whasnej wartosci w przysztosci, kiedy
beda funkcjonowali jako dorosli (Thomas 2007: 31).
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Dos$wiadczanie biedy i samotno$ci w okresie dorastania, szczegdlnie w przy-
padku dzieci niepetnosprawnych, moze zdeterminowac ich funkcjonowanie
w przyszto$ci na marginesie zycia spotecznego, przyczyniajac si¢ do utrwalania
systemu nieréwnosci spotecznych.

Osoby z wrodzonym uposledzeniem lub nabywajacy niepelnosprawnosc¢
bardzo wczesnie przyzwyczajajg si¢ do nizszych oczekiwan albo ,,nienormal-
nego” stylu zycia. Poza tym rodziny i szkoty specjalne moga izolowa¢ dzieci
z powaznymi uposledzeniami, by je chroni¢ przed dyskryminacjg, czasem az
do momentu ich wejécia w doroste zycie. Wigkszo$¢ niepelnosprawnych dzieci
dorasta wigc wsrod domownikow lub w srodowisku, gdzie nie ma innych osob
niepetnosprawnych. Postepowanie rodzicow i bliskiej rodziny, dtugie okresy ho-
spitalizacji, oddzielne szkoty i w duzym stopniu nieprzystosowane otoczenie
fizyczne moga sprawiaé, ze wiele sposrod tych dzieci nabywa typowa dla nie-
petnosprawnych tozsamos$¢. Znaczna liczba 0sob dorastajgcych z uposledzenia-
mi nie styka si¢ ze spotecznym wymiarem niepetnosprawnosci dopoéty, dopoki
nie zaczng one szuka¢ pracy lub nie podejmg innej aktywno$ci wymagajacej
wyjscia poza rodzinny krag. W poréwnaniu z ich pelnosprawnymi réwiesnika-
mi mlodzi niepetnosprawni wykazuja jednak nizsze aspiracje zawodowe, nie
majg informacji (lub majg ich niewiele) na temat mozliwosci podjecia pracy,
sa dyskryminowani przez pracodawce oraz marginalizowani na rynku pracy.
Niepetnosprawni opuszczaja dom, biorg $lub, zostajg rodzicami czy wchodza
na rynek pracy pozniej niz ich petnosprawni rowiesnicy (Barnes, Mercer 2008;
Priestley 1998, 2005).

Disablizm zawsze daje o sobie zna¢ albo subtelnie Iub jawnie — na przyktad
w sytuacjach, gdy utrudniony jest dostgp do edukacji, otrzymania i utrzymania
pracy, zatatwiania formalnos$ci, ograniczony jest dostgp do opieki zdrowotnej,
do posiadania odpowiedniego mieszkania czy tez dotarcia do sklepow lub kina.

Niepetnosprawnos¢ jest zjawiskiem spotecznie okreslonym, ma wszech-
stronne konsekwencje spoteczne dla 0s6b i ma znaczacy wptyw na spoteczenstwa
(Barnartt 2005). Za$ zdaniem C. Thomas (2010) mozna nawet domniemywac,
ze niepelnosprawno$¢ — podobnie jak ple¢ — stanie si¢ w przyszlosci gtownym
wymiarem globalnych spolecznych podziatow i nierownosci.

1.2. Modele wyjasniania niepelnosprawnosci

Rozumienie i wyjasnianie niepetnosprawnosci historycznie ulegato zmia-
nie w zaleznosci od epoki i warunkéw zycia spoteczenstwa. Dokonany wyzej
przeglad koncepcji badawczych stosowanych do analiz sytuacji zyciowej 0sob
niepelnosprawnych pokazuje roznorodnos¢ podejmowanych tematdéw i stanowi
asumpt do badan spotecznych. Jednak bez wzgledu na szczegdétowe problemy
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i rozwazane sytuacje, koncentrujg si¢ one na odmiennosciach warunkéw zy-
ciowych ludzi niepelnosprawnych w porownaniu z zyciem ,,petnosprawne;j”,
,,zdrowej” czesci spoteczenstwa. Specyficzne miejsce, jakie zajmujg osoby
niepetnosprawne na marginesie spoteczenstwa, i wzrastajaca $wiadomos$é
konsekwencji tego faktu sprawiaja, ze problem niepelnosprawnosci jest czg-
$ciej traktowany jako powazny problem spoteczny niz zdrowotny (Ostrowska,
Sikorska 1996: 17).

Upowszechnianie si¢ praw cztowieka, wzrost politycznego zaangazowania
samych niepelnosprawnych oraz organizowanie licznych kampanii spotecznych
od konca lat sze§¢dziesiatych, gtéwnie w Stanach Zjednoczonych i Europie, mia-
ly zasadniczy wplyw na zmiany w postrzeganiu i definiowaniu niepetnospraw-
nosci. Nadal jednak w wielu krajach istniejg rozne definicje niepelnosprawnosci,
w zaleznosci od tego, na jaki uzytek zostaty one skonstruowane?.

Proby wyjasniania odmiennosci potozenia spotecznego kategorii ludzi nie-
petnosprawnych, geneze uposledzen spotecznych i mechanizméw spychajacych
ich poza gtowny nurt zycia spotecznego mozna sprowadzi¢ do dwoch typowych
modeli analitycznych. Podobnie jak inne problemy spoteczne (przestepczosc,
nedza, bezrobocie, alkoholizm czy narkomania), niepetnosprawnos¢ moze by¢
wyjasniana zardwno na poziomie indywidualnego deficytu jednostki, jak i od-
powiedzialnosci za nie spoteczenstwa (Ostrowska, Sikorska 1996: 19). Modele
wyjasniajace niepetnosprawnos¢ réznig si¢ migdzy innymi ze wzgledu na to:

—cojestistota niepetnosprawnosci, jakie sa jej przyczyny, jak si¢ jej doswiadcza;

— jak jest rozumiana niepetnosprawnos$¢ i jaki status przypisuje si¢ osobom
niepetnosprawnym (czy jest to skutek choroby czy urazu, jako niezbywalna cecha
jednostki, czy tez jako rezultat barier — powody niepelnosprawnosci upatrywane
sg w spoteczenstwie);

— jakie dziatania sg podejmowane w odniesieniu do przyczyn i konsekwencji
niepetlnosprawnosci (w stosunku do jednostki czy do spoleczenstwa).

Teorie wyjasniajace te zjawiska w obregbie modelu indywidualnego odwotu-
ja si¢ do koncepcji deprywacji kulturowej, nizszej inteligencji, nieprzystosowania
spotecznego, specyficznych cech osobowosci czy po prostu zwyklego lenistwa.
Orientacja przenoszaca ci¢zar odpowiedzialnosci za problemy spoleczne na sys-
tem spoleczny odwoluje si¢ do niedoskonalosci instytucji, do istniejgcych stereo-
typow, przesadow i uprzedzen spolecznych, a takze makrospotecznych czynni-
koéw polityczno-ekonomicznych i specyficznych uktadéw intereséw (Ostrowska,
Sikorska 1996: 19).

% Analiza trendéw polityki spotecznej w réznych krajach i roznych okresach historycznych
pokazuje niezmiennie obecno$¢ dwoch ideologii w tej kwestii — humanitarnej troski o pokrzywdzo-
nych przez los 1 ekonomicznej presji na zmniejszenie kosztow ich utrzymania przez spoteczenstwo.
Scieranie si¢ badZ koegzystencja tych ideologii w wymiarze makrospolecznym decyduja w duzej
mierze o oficjalnych, prawnie uznanych, a wiec gwarantujacych $wiadczenia, okresleniach niepet-
nosprawnosci (Ostrowska, Sikorska 1996: 10).
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Analizujac literatur¢ przedmiotu (Albrecht, Seelman, Bury 2001; Barnes,
Mercer 2008; French, Sim 2004; Ewles, Simnett 2003; Golinowska 2012;
Harris, Enfield 2003; Kawczynska-Butrym 2008; Kuno 2008; Ostrowska 1994;
Ostrowska 2010; Ostrowska, Sikorska 1996; Piron, Evans 2004; Shakespeare
2006; Shakespeare, Waddell, Aylward 2010; Watson 2002; Wozniak 2008;
Thomas 2004) w ramach dwoch podstawowych modeli analitycznych (indywidu-
alny model niepetnosprawnosci i spoteczny model niepelnosprawnosci), mozna
wyrozni¢ pie¢ szczegotowych modeli wyjasniania niepetnosprawnosci: dobro-
czynny, medyczny, spoleczny, biopsychospoleczny wraz z holistycznym pode;j-
$ciem do rehabilitacji oraz podejscie oparte na prawach cztowieka®.

1.2.1. Model dobroczynny (charity model)

Wyro6znienie modelu dobroczynnego w podejsciu do niepetnosprawnosci
wydaje si¢ by¢ wazne z punktu widzenia przemian spoteczno-kulturowych za-
chodzacych w spoteczenstwach i ich wptywu na podejscie do niepetnosprawnosci
w ogole oraz do 0sob niepetnosprawnych w szczegolnosci. Podejécie dobroczyn-
ne zwykle bywa przeciwstawiane podejsciu opartemu na prawach cztowieka®*. Tak

W literaturze przedmiotu badacze probleméw o0sob niepetnosprawnych wskazuja takze
na inne mozliwosci klasyfikowania modeli oraz podejmuja proby ,.dekonstrukeji” istniejacych juz
modeli (por. Wiliniski 2010). Jednak wydaje si¢, ze wybrane wiodace podejscia, opisywane w pre-
zentowanym opracowaniu, wyczerpuja najistotniejsze kwestie i pozwalajg nakresli¢ niepetnospraw-
nos¢ jako problem spoteczny.

4W wielu dokumentach wyraznie akcentuje sie przejscie od podej$cia dobroczynnego do podej-
$Scia opartego na prawach, na przyktad Opinia Europejskiego Komitetu Ekonomiczno-Spotecznego
w sprawie sytuacji osob niepelnosprawnych w krajach Partnerstwa euro srodziemnomorskiego
stanowi, co nastepuje: ,,Majac na uwadze kontekst kulturowy krajow partnerskich regionu Morza
Srédziemnego i uznajac to, co dzigki modelowi dobroczynnosci zrobiono dla 0séb niepetnospraw-
nych, Komitet apeluje, by wszyscy zaangazowani przyjeli podej$cie oparte na prawie, tak by spo-
feczenstwo mogtlo sprosta¢ odpowiedzialnosci za dobre warunki zycia niepetnosprawnych i ich
codzienne funkcjonowanie oraz zapewnito otoczenie i ustugi uwzgledniajace potrzeby wszystkich
uzytkownikow. Takie podejscie jest zgodne z Konwencja Narodow Zjednoczonych o prawach osob
niepetosprawnych”. Nalezy doda¢, ze oprocz wyzwania zwigzanego z uchwaleniem wyzej wymie-
nionej Konwencji, jakim jest tzw. zmiana paradygmatu w kwestiach niepetnosprawnosci (od dobro-
czynnosci do praw), przejawia si¢ to rowniez w stosowanej terminologii. Sformutowanie ,,0soba
z niepetnosprawnoscia” (person with disability) w jezyku angielskim uwypukla podmiotowos¢ jed-
nostki, a na drugim miejscu okresla jej ceche szczeg6lna, czyli niepelnosprawnos¢. Natomiast poje-
cie ,,0soba niepetnosprawna” (disabled person) akcentuje ograniczenie sprawnosci osoby, co wply-
wa na uznanie jej za mniej lub catkiem niezdolng do uczestniczenia w spoteczenstwie. W polskiej
wersji konwencji nadano jej tytul ,, Konwencja Praw Osob Niepetnosprawnych”, gdyz w jezyku pol-
skim aksjologiczne uzasadnienie wyboru ktorego$ z tych okreslen nie jest az tak wyrazne (Bodnar,
Sledzinska-Simon 2012). Dlatego tez stosuje si¢ zamiennie okreslenie ,,0soby niepetnosprawne”
oraz ,,0s0by z niepetnosprawnoscia”, co czyni tez autorka niniejszego opracowania.
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wigc na uzytek prezentowanego opracowania ukazanie pewnego kontinuum od
dobroczynnosci do praw wymaga krotkiej charakterystyki charity model. Mimo
ze podejscie do niepelnosprawnych oparte na dobroczynnos$ci czesto kojarzone
bywa z podejsciem medycznym (rowniez podejscie na poziomie jednostkowym),
to jednak jego specyfika ukazuje niepelnosprawnos$¢ nieco w innym S$wietle,
szczegolnie jesli chodzi o rodzaje i forme¢ pomocy dla 0sob niepetnosprawnych.
W modelu dobroczynnym niepetnosprawnos¢ jest postrzegana jako deficyt, a lu-
dzi niepelnosprawnych postrzega si¢ jako ofiary swoich defektow i uszkodzen.
W zaleznos$ci od niepelnosprawnosci, osoby niepelnosprawne nie moga chodzic,
moéwié, widziec, uczy¢ sie lub pracowac. Osoby niepelnosprawne nie sa w stanie
pomoc same sobie i prowadzi¢ niezaleznego, samodzielnego zycia. Ich sytuacja
jest tragiczna, a oni sami cierpig. W zwiazku z tym potrzebuja specjalnych od-
dzialywan, ale prowadzonych w warunkach izolacji od gtdéwnego nurtu spote-
czenstwa’. Glowne formy pomocy w podejéciu opiekunczo-charytatywnym (do-
minujace do konca XVIII w.) sprowadzaty si¢ do jalmuzny i umieszczania oséb
z defektami w przytutkach. Jedna z podstawowych cnét religijnych, czyli cnota
dobroczynnosci, sprzyjala postrzeganiu ludzi z niepelng sprawnoscia z litoscia
1 wspolczuciem, a stuzenie im wsparciem i jalmuzng bylo sposobem na wyjedna-
nie sobie bozej wdziecznosci (Wozniak 2008: 68). W wyniku oddzialywan tego
typu osoby niepelnosprawne moga same przyjmowac taka koncepcje w stosunku
do siebie i swojego potozenia, w tym przypadku zazwyczaj czujg si¢ ,,niepet-
nowarto$ciowe i bezuzyteczne” i maja niskie poczucie wlasnej wartosci (Harris,
Enfield 2003).

1.2.2. Model medyczny (medical model)

W modelu medycznym, zwanym niekiedy tradycyjnym, niepelnosprawnosc
jest postrzegana jako problem na poziomie jednostkowym (psychosomatycznym)
ijest sprowadzana do indywidualnego ograniczenia sprawnosci lub innych ,,defek-
tow”. Jednoczesnie skutecznie spycha si¢ na bok subiektywne doswiadczenia ludzi
niepetnosprawnych oraz specyfike kontekstu socjokulturowego i ekonomicznego
(Albrecht, Seelman, Bury 2001). Cho¢ istnieje zgoda, co do tego, ze czgsto wy-
stepuja jakies psychologiczne (i inne) konsekwencje zwigzane z uposledzeniem,
to ograniczajg si¢ one w tym modelu do domystow petlnosprawnych, jak to jest
zy¢ z uposledzeniem. W zdeterminowanym przez medycyng¢ podejsciu uwaza sig,
ze to wiedza i praktyka medyczna okreslaja metody leczenia. Generalnie niepetno-
sprawno$¢ jest rozumiana jako ,,tragedia osobista” (Oliver 1996).

5 Jednym z wyjasnien genezy systemu ,,edukacji specjalnej” dla dzieci niepetnosprawnych jest
to, ze oddzielne szkoly powstaty jako reakcja filantropéw na ,,specjalne potrzeby” osob nieradzg-
cych sobie w glownym nurcie zycia spotecznego (Warnock 1978).
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W modelu medycznym niepetnosprawnosci dominuje koncepcja ,,uposledze-
nia”/,,uszkodzenia” (impairment) oraz uznanie stusznosci rehabilitacji i instytu-
cjonalizacji niepelosprawnych. Niepelnosprawno$¢ postrzega si¢ jako problem
osobisty, bezposrednio wywotany przez chorobe uraz lub inny stan chorobowy
wymagajace opieki medycznej w postaci indywidualnego leczenia prowadzonego
przez przygotowane to tego zawodowo osoby. Celem postepowania w niepetno-
sprawnosci jest wyleczenie lub dostosowanie jednostki i zmiana jej zachowa-
nia. Opieka medyczna postrzegana jest jako gléwne zagadnienie, a na poziomie
ustalania polityki zasadnicza reakcja polega na modyfikacji lub reformie polityki
opieki zdrowotnej. Dla tego modelu charakterystyczna jest medykalizacja i roz-
woj instytucji medycznych.

1.2.3. Model spoteczny (social model)

Model spoteczny zaklada, ze niepelnosprawnos¢ nie jest rozumiana tylko
jako skutek choroby czy urazu, ale jest ona przede wszystkim rezultatem barier,
jakie napotyka w spoteczenstwie osoba z niepelnosprawnoscig (Barnes 1996,
Finkelstein 2004, Oliver 2004). Bariery te wystepuja na wielu ptaszczyznach zy-
cia, najintensywniej objawiaja si¢ w zakresie sytuacji materialnej rodziny (zazwy-
czaj ztej), zdrowia i edukacji.

Spoteczny model niepelnosprawnosci postrzega to zagadnienie glownie jako
problem stworzony przez spoteczenstwo i zasadniczo jako kwesti¢ pelnej integracji
spotecznej jednostek. Niepelnosprawnos¢ nie jest cecha jednostki, a raczej ztozo-
nym zbiorem stanow, z ktorych wiele jest tworem srodowiska spotecznego. Dlatego
postepowanie wymaga dzialania spotecznego, a na catym spoteczenstwie spoczywa
zbiorowa odpowiedzialnos¢ za dokonanie modyfikacji srodowiska koniecznej dla
petnego uczestniczenia ludzi niepetnosprawnych we wszystkich dziedzinach zycia
spotecznego. Zagadnienie zatem pozostaje w dziedzinie postaw lub ideologii i wy-
maga zmian spolecznych, a na poziomie politycznym staje si¢ kwestiag praw czlo-
wieka. Krotko méwige, w tym modelu niepetnosprawnos$¢ jest kwestig polityczng.

Zbudowanie tego modelu, odmiennego wobec jednostkowego, stato si¢ moz-
liwe poprzez skonstruowanie rozréznienia mi¢dzy uszkodzeniem (uposledzeniem)
a niepelnosprawnoscia®. W takim rozumieniu niepetnosprawnosc¢ nie jest traktowa-
najako zaburzenie jednostki, ale raczej jako rezultat funkcjonowania barier spotecz-
nych i stosunkéw wiadzy niz zdeterminowanie biologiczne (Barnes, Mercer 2008).

® Wedtug Union of the Physically Impaired Against Segregation — UPIAS (Zwiazek
Niepelosprawnych Fizycznie Przeciwko Segregacji): uszkodzenie (uposledzenie) — catkowity albo
czgsciowy brak konczyny lub utomnos¢ konczyny, narzadu lub funkcjonowania organizmu; niepet-
nosprawno$¢ — niekorzysci lub ograniczenia aktywnosci spowodowane wspodlczesng organizacja
spoteczenstwa, ktora nie bierze pod uwage ludzi niepelnosprawnych fizycznie, wykluczajac ich
z udzialu w gtéwnym nurcie zycia spotecznego (UPIAS 1976).
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Zgodnie z tym modelem proponuje si¢, zamiast indywidualnego trybu rehabilitacji
1 opieki, wprowadzenie zakrojonych na szeroka skale zmian spotecznych polaczo-
nych z alternatywnymi formami wsparcia i opieki (Finkelstein 2004).

Przyjmuje sie, ze to nie niepetnosprawny musi si¢ dostosowac do spoteczen-
stwa, ale spoteczenstwo do niego. Spoteczny model niepelnosprawnosci podkre-
$la tez, ze niepetnosprawno$¢ nie jest deficytem, ale wyrazem roznorodnosci.
Zmiana podejscia do niepelnosprawnos$ci ma stuzy¢ uniezaleznianiu si¢ osob nie-
petosprawnych od pomocy panstwa oraz ich spotecznemu wiaczeniu (Bodnar,
Sledzinska-Simon 2012).

Jednak w podejmowanym dyskursie wskazuje si¢ czesto na to, ze model
spoteczny nie jest wystarczajgco wrazliwy na réznice miedzy osobami niepeino-
sprawnymi, ktore istniejg rownolegle z ich podobienstwem. Zdaniem krytykow,
w swojej skrajnej formie model spoteczny nie obejmuje osobistego doswiadcze-
nia bolu i1 ograniczenia, ktore czgsto wptywa na funkcjonowanie poszczegolnych
jednostek. Ponadto nie nalezy zapominac, ze niektore zaburzenia, cho¢ sg niewi-
doczne, mogg mie¢ wptyw i znaczenie dla tozsamosci 1 samopoczucia psychicz-
nego (Shakespeare, Watson 2002).

Niektore z najglebszych probleméw doswiadczanych przez ludzi z pewnymi
zaburzeniami sg trudne lub wregcz niemozliwe do rozwigzania w ramach spolecz-
nych manipulacji. Nalezy pamigtac, ze uposledzenie umystowe istnieje w sensie
absolutnym i Ze osoby z cigzka postacig tego stanu zawsze beda potrzebowaly po-
mocy petosprawnych, bez wzgledu na zmiany wprowadzane na przyktad w ich
sytuacji materialnej (French, Sim 2004).

Zdaniem cze$ci badaczy, wyjasnianie niepetnosprawnosci, odwotujac sie wy-
tacznie do modelu medycznego lub tylko spotecznego, stanowi zubozenie wielowy-
miarowosci tego zjawiska (Shakespeare, Watson 2002; Sikorska, Ostrowska 1996;
Waddell, Aylward 2010). Tak wigc niepelnosprawnos¢ musi by¢ rozumiana ra-
czej jako iloczyn wielu biopsychospotecznych sit. Punktem wyjscia powinno
sta¢ si¢ to, ze ,.kazde” zaburzenie moze dotyczyc¢ ,kazdego” w réznym stopniu
(Shakespeare, Watson 2002: 24). Ta perspektywa, zdaniem autoréw, oferuje wigk-
szy wglad w ludzkie doswiadczenie i moze by¢ uzywana jako punkt wyjscia do de-
montazu spotecznie skonstruowanych podzialow wsrod osob niepetnosprawnych.

1.2.4. Model biopsychospoteczny (biopsychosocial model)

Wedtug modelu biopsychospotecznego’ niepetnosprawnos$¢ jest procesem
daleko bardziej ztozonym, dynamicznym, zmiennym w czasie i nasileniu niz

7 Ten model ulokowany jest w koncepcjach holistycznych rozumienia i wyjasniania niepet-
nosprawnos$ci wraz z rehabilitacja, wskazujac na Scista wspotzaleznos¢ pomigdzy doswiadczanymi
przez osoby niepetnosprawne trudno$ciami i ograniczeniami a specyfika socjalizacyjnych wpltywow
srodowiska, w ktorym zyja.
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zaktadaty to dwa poprzednie modele wyjasniajace. Jest to podejscie calosciowe
i zarazem kontekstowe do czltowieka z niepetnosprawnos$cia i jego otoczenia,
w ktorym funkcjonuje.

Teoria adekwatnej niepetnosprawnosci (jak czesto nazywa sie ten model)
powinna obejmowaé wszystkie aspekty doswiadczenia osob niepetlnospraw-
nych — cielesny, psychiczny, kulturowy, spoteczny, polityczny — a nie twierdzic,
ze niepelnosprawnos¢ istnieje tylko w aspekcie albo medycznym lub spotecznym.
Nalezy przyznac, ze roznego rodzaju uszkodzenia czynnos$ci (np. czuciowych, mo-
bilno$ci, komunikacji, intelektualnych) maja rozne konsekwencje i ze jeden rodzaj
niepelnosprawnosci nie musi oznacza¢ wspolistnienie innego u tej samej jednostki.

Istniejagca wiedza teoretyczna i praktyczna pozwalaja stwierdzi¢, ze po-
strzeganie niepelosprawnosci, podobnie jak np. dziecinstwa, jako konstruktu
spotecznego jest spotecznie, kulturowo i historycznie zmienne (Barnes, Mercer,
Shakespeare 1999). Ten model zawiera rowniez promowanie pozytywnych do-
swiadczen osob niepetnosprawnych, wiaczajac w to ,,wybor” w miejsce ,,kon-
troli”, a pod wzgledem wynikéw koncentruje si¢ na ,,dziataniach spotecznych”
i,,tozsamosci zbiorowej”, zamiast na ,,indywidualnym traktowaniu” i ,,indywidu-
alnej tozsamosci” (Corker, Davis 2002). Proponuje si¢ rowniez, aby dostrzegaé
fakt, ze kazdy ma taka lub inng niepetnosprawnos¢ w réznych okresach swojego
zycia, ale spoteczenstwo jest bardziej dostosowane tylko do potrzeb niektdrych.
Zakres, w jakim osoby sg wiaczone do uczestnictwa w zyciu spoteczenstwa, jest
postrzegany jako kluczowy w omawianym modelu. Niepetnosprawnos¢ jest trak-
towana jako dynamiczny proces interakcji osoby z uposledzeniem ze §rodowi-
skiem. W kontekscie danego obszaru kulturowego niepelnosprawnos¢ wymaga
wzajemnosci 1 integracji, a nie koncentrowania si¢ na promocji indywidualnych
korzysci w oderwaniu od lub w konflikcie z reszta spoteczenstwa. Podejscie to
proponuje, ze przede wszystkim dzieci powinny wychowywac si¢ w srodowisku,
ktore umozliwia im zrozumienie wzajemnych relacji w tym wzgledzie.

W obecnie funkcjonujacej, poprawionej wersji Migdzynarodowej Klasyfikacji
Uszkodzen, Aktywnosci 1 Uczestnictwa ICIDH-2 starano si¢ uwzgledni¢ model
medyczny i model spoteczny niepelnosprawnosci w biopsychospotecznym uje-
ciu, ktore opiera si¢ na potaczeniu tych dwoch skrajnych modeli. W celu uchwy-
cenia integracji rozmaitych wymiaréw funkcjonowania stosuje si¢ to podejscie
w celu uzyskania syntezy dajacej spojny obraz rozmaitych wymiaréw zdrowia
na poziomie biologicznym, jednostkowym i spotecznym. Niepetmosprawnos¢ jest
definiowana jako ,,dynamiczna interakcja miedzy warunkami zdrowia (choroby,
zaburzenia, urazy itp.) oraz czynnikami kontekstowymi” (WHO 2001). Interakcja
ta jest postrzegana jako do§wiadczenie wspolne dla wszystkich ludzi w cyklu zy-
cia, jest czgsdcia zycia. ,,Niepelnosprawnosc jest szerokim pojeciem obejmujacym
uposledzenie, ograniczenie aktywnosci i restrykcje uczestniczenia. Okresla ono
negatywne aspekty interakcji pomigdzy jednostka (z okreslonym stanem chorobo-
wym) a czynnikami wyptywajacymi z kontekstu, w ktérym znajduje si¢ jednostka
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(czynniki srodowiskowe i osobowe)” (WHO 2001: 213). W tym wielofunkcyj-
nym i uniwersalnym systemie klasyfikacji zachowano kategori¢ ,,uposledzenia
funkcji i1 struktury organizmu”, ale zastagpiono pojecie ,,niepetnosprawnosci’ kate-
gorig ,,dzialania”, a pojecie ,,uposledzenia” (handicap) kategorig ,,uczestnictwa”
(Barnes, Mercer 2008: 24). Mowiac o niepetnosprawnosci, mamy na wzgledzie
relacje migdzy zdrowiem cztowieka (uwzgledniajac jego wiek, pte¢ i wyksztalce-
nie) a spoleczenstwem i §rodowiskiem, ktore go otacza.

Model biopsychospoteczny obejmuje problem zaburzen funkcjonowania
z punktu widzenia biologii, jednostki i spoleczenstwa. W tej klasyfikacji nie-
sprawnosc (disability) to wielowymiarowe zjawisko wynikajace ze wzajemnych
oddziatywan miedzy ludzmi a ich fizycznym i spotecznym otoczeniem. Innymi
stowy, niepelnosprawnos¢ i funkcjonowanie jest postrzegane jako wynik inter-
akcji miedzy warunkami zdrowotnymi (choroby, zaburzenia i urazy) a innymi
czynnikami, do ktorych naleza czynniki $rodowiskowe (m.in. struktury praw-
ne, spoteczne, klimat, architektura) oraz zwigzane z jednostka (jak wiek, ptec,
strategie radzenia sobie, wyksztatcenie, status zawodowy, zdobyte doswiadcze-
nia itd.). Niesprawnos¢ okreslono jako interakcje ograniczen fizycznych lub
psychicznych z czynnikami spotecznymi i §rodowiskowymi. Czynniki te moga
wplywacé na siebie i prowadzi¢ do uszkodzenia, ograniczenia aktywnosci, a takze
do utrudnienia badz ograniczenia uczestnictwa. W tym modelu niepetnospraw-
nosci zaktada si¢, ze konsekwencja istniejgcej niesprawnosci moze by¢ kolejna,
jak np. stany depresyjne.

Niepelosprawno$¢ nalezy zatem postrzegaé i rozumiec jako rezultat interak-
cji uszkodzen i deficytow, ograniczen funkcjonalnych oraz przeszkod utrudniajg-
cych uczestnictwo w takich podsystemach, jak: edukacja, rynek pracy, wypoczy-
nek, zycie organizacyjne, zycie towarzyskie itp. (Wozniak 2008: 83—84).

Model biopsychospoteczny zaktada, ze funkcjonowanie moze ulec zaktoce-
niu na poziomie organizmu, jednostki, srodowiska i trzeba znalez¢ rozwigzania
na kazdym z tych pozioméw?®. Niepelnosprawnos¢ staje si¢ w tym ujeciu uniwer-
salnym ludzkim do$wiadczeniem, ktore nie czyni z 0s6b z niepelnosprawnos$cia
marginalizowanej i etykietowanej mniejszosci.

Z. Wozniak w nawigzaniu do holistycznego podejscia do zdrowia i jego
promocji (Ewles, Simnett 2003) proponuje rozumie¢ niepetnosprawnos¢ holi-
stycznie ,,jako rezultat luki migdzy zasobami jednostki (zdolnosci i mozliwosci),

8 To holistyczne podejécie uznaje odrgbno$¢ psychospoteczng kazdego chorego i poszuku-
je sposobow leczenia najlepiej dostosowanych do jego indywidualnych potrzeb, przyjmujac teze
o wyjatkowosci kazdego zycia przy zwyczajnosci przezywanej choroby. Respektuje spoteczne oto-
czenie choroby i rowniez w nim poszukuje zrédet trapigcych pacjenta dysfunkcji. Wiacza rodzing,
srodowisko nauki i pracy oraz spoteczno$¢ lokalna, a przede wszystkim samego chorego w pro-
ces przejmowania kontroli nad choroba, odbudowywania zdrowia i zwigkszania jego potencjatu.
Holistyczna perspektywa zdrowia jest w zgodzie z perspektywa zdrowia WHO, ktora definiuje je
jako stan dobrego samopoczucia psychicznego, fizycznego i spotecznego, a nie tylko brak choroby
czy niepetnosprawnosci (Ewles, Simnett 2003; Uramowska-Zyto 2010).
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a oczekiwaniami oraz wymaganiami generowanymi przez $rodowisko fizyczne
i spoleczne osoby z ograniczong sprawnoscia, co oznacza realne zagrozenie dla
jej potencjatu i/lub aktywnos$ci, powodowane wtornie organizacjg zycia zbioro-
wego, ktorego struktura normatywna, organizacyjna i instytucjonalna nie zaspo-
kaja potrzeb ludzi z niepelnosprawnoscia, co skutkuje utratag/ograniczeniem ich
samodzielnosci zyciowej i wykluczenia z uczestnictwa w gtownym nurcie zycia
spotecznego” (Wozniak 2008: 108—110).

W tym podejsciu do niepelnosprawnosci szczegdlng wage przypisuje si¢ tak-
ze holistycznemu podejéciu do rehabilitacji. Znaczenie kompleksowej rehabili-
tacji w integracji osob niepetnosprawnych ze spoteczenstwem byt uwzgledniany
we wezesniejszych okresach historycznych w problematyce rehabilitacji, wsrdd
ktorych jest to szczegdlnie widoczne w zatozeniach wypracowanych przez polska
szkote rehabilitacji’.

? Rozwdj rehabilitacji jako jednej ze specjalno$ci medycznych rozpoczat si¢ po I wojnie
Swiatowej — uznano ja wtedy za integralng 3 fazg procesu terapeutycznego (obok diagnozowania
i leczenia). Autorem zatozen wspotczesnej rehabilitacji w Polsce byt W. Dega, od 1950 r. pierwszy
krajowy specjalista do spraw rehabilitacji. W. Dega i M. Weiss byli inicjatorami programu polskiej
szkoty rehabilitacji. Polska koncepcja rehabilitacji zaktada nastepujace cele i cechy: wezesnos¢ za-
poczatkowania, powszechnos¢, ciagtos¢ i kompleksowos¢ (Karwat, Skwarcz 2000). I tym samym
byta ona zdecydowanie budowana wokol modelu czy koncepcji biopsychospotecznej. Ale trzeba
stwierdzi¢, ze w Polsce znacznie wczesniej, w okresie migdzywojennym, podejécie catosciowe
(biopsychospoteczne) miedzy innymi uwzgledniata dziatalnos¢ Marii Grzegorzewskiej, ktora, jako
pierwsza w Polsce, podj¢ta systematyczne badania nad zagadnieniami pedagogiki niepetnospraw-
nych, stworzyta jej podstawy. Wychodzac z zatozenia, ze cztowiek jest psychofizyczng jednoscia,
wysunela teze catosciowego ujecia odchylen od normy; rozwijata zagadnienia kompensacji w re-
walidacji niepetnosprawnych (teoria dynamicznych uktadow strukturalnych). Zgodnie ze swoja de-
wizg ,,nie ma kaleki, jest cztowiek” walczyta o petne prawo do nauki, do pracy i do szacunku os6b
uposledzonych. Przekonywata, ze kalectwo nie pomniejsza wartosci i godnosci cztowieka: ,,I nie
rozumie spoteczenstwo, ze wszyscy znajdujacy si¢ poza ramami zycia spotecznego mogliby sta¢
przy warsztatach pracy, jako pozyteczne jednostki i nie obcigza¢ budzetu spotecznego i nie by¢ tego
spoteczenstwa postrachem” (Grzegorzewska 1924 za: Wyczesany 2007: 66).

Jako podobny przyktad koniecznie trzeba takze przypomnie¢ dewizg lekarza ortopedy i dzia-
tacza spotecznego w Niemczech Konrada Biesalskiego zwigzang z opieka nad uposledzonymi ru-
chowo ,,z odbiorcow jalmuzny uczyni¢ podatnikéw” (Speck 2005: 385). Odegrat on gldéwna rolg
w walce z kalectwem i propagowaniem tej idei w Niemczech. Z tego powodu zostat poézniej na-
zwany ,,Ojcem Opieki Spotecznej nad Kalekami”. W 1906 r. K. Biesalski rozpisat swoja stynng
ankiete, ktorej celem byto statystyczne i diagnostyczne ujgcie problemu kalectwa wsrod dzieci.
Wyniki tego sondazu odbity si¢ szerokim echem nie tylko w Niemczech, ale na calym $wiecie.
Okazato si¢ bowiem, ze ponad 50% dzieci niepelnosprawnych mozna wyleczy¢ z kalectwa, u 30%
mozna je zmniejszy¢, a tylko u okoto 11% inwalidztwo jest nieuleczalne. Zaktad K. Biesalskiego
stosowal wedlug dzisiejszej terminologii zespolong (kompleksowa) rehabilitacj¢ kalekich dzieci.
Najlepiej charakteryzuja jego podejscie stowa ,,nie tylko stopa powinna by¢ leczona, ale caty czto-
wiek”. U Biesalskiego bowiem odbywato si¢ leczenie usprawniajace z wlaczeniem w razie potrzeby
zabiegu operacyjnego, zaopatrzenia w sprzgt i aparaty ortopedyczne oraz prowadzenie nauczania
ogodlnego i zawodowego. Na podstawie owocnej wspolpracy Biesalskiego z ,,kalekimi pedagogami”
w roku 1911 zrealizowano spoteczno-medyczno-edukacyjne podejscie do 0sdb niepetnosprawnych.
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1.2.5. Model oparty na prawach cztowieka (the human rights
based approach)

Model oparty na prawach cztowieka jest $cisle zwigzany z podejsciem spo-
tecznym do niepelnosprawnosci i koncentruje si¢ na realizacji praw czlowieka,
np. prawa do rownych szans i uczestnictwa w zyciu spolecznym (Lawson 2006;
Mabbett 2005; Piron, Evans 2004). Zdaniem Z. Wozniaka (2008: 78—79) model
ten, czgsto nazywany modelem socjopolitycznym, stanowi wielowatkowa kwint-
esencje wszystkich koncepcji osadzonych w modelu spotecznym. W podejsciu tym
zwraca si¢ szczegdlng uwage na to, ze w zbyt wielu obszarach zycia spotecznego
utrzymuja si¢ zjawiska i procesy sprzyjajace dewaluacji pozycji oséb z niepetno-
sprawnoscig, ograniczaniu ich praw obywatelskich, deprecjonowaniu roli w zyciu
zbiorowym przez redukowanie problemu niepetnosprawnosci do kosztow eko-
nomicznych i aktywnosci zawodowej niepelnosprawnych. To pozostaje jednak
W sprzecznosci z rzeczywistymi zrodtami probleméw tej grupy, ktore wynikaja
z ,,niesprawnego srodowiska”. Polityka formujaca srodowisko i wartosci kultury
dominujacej, w ktorej zyja osoby z niepetnosprawnoscia, zawsze odzwierciedla
poglady, wartosci kultury dominujacej, stad tez cechy tego srodowiska nie sg ani
przypadkowe, ani wyjatkowe. Struktury prawne i/badz utrudnienia w realizacji
praw w ramach spotecznego i srodowiskowego kontekstu moga w konsekwencji
prowadzi¢ do utrudnienia badz ograniczenia uczestnictwa osob niepetnospraw-
nych w zyciu spotecznym. Obowigzkiem panstwa jest zatem ochrona praw oby-
watelskich i1 przeciwdziatanie dyskryminacji jako zasada generalna, a nie jako
szczegblna forma ochrony prawnej. To punkt wyj$cia w procesie generowania
nowych warto$ci, pogladow 1 postaw spolecznych zastepujacych dotychczasowe
oczekiwania spoteczne i kryteria oceny ludzi z mniejszosci. W zwigzku z tym
spoteczenstwo musi si¢ zmieni¢, aby zapewni¢ wszystkim obywatelom, w tym
osobom niepetnosprawnym, rowne mozliwosci uczestnictwa.

Faktem jest, ze osoby niepelnosprawne czesto spotykaja si¢ z zaprzeczeniem
ich podstawowych praw cztowieka, migdzy innymi prawa do ochrony zdrowia
(fizycznego i1 psychicznego) czy prawa do edukacji i zatrudnienia. Prawo i polity-
ki powinny zatem zapewni¢, zeby te bariery stworzone przez spoleczenstwo byty
usuwane. Podejécie oparte na prawach cztowieka stanowi, ze wsparcie w tych
dziedzinach nie jest kwestig okazywania cztowieczenstwa i mitosci do drugiego
cztowieka, ale kwestig podstawowych praw cztowieka, ktore przystuguja kazde-
mu. W mysl tej koncepcji panstwa odpowiadaja nie tylko za realizacje praw osob
niepetnosprawnych, ale rowniez za ich postep oraz monitoring.

Wazng kwestia w tym podejsciu jest uwzglednienie doswiadczenia sa-
mych o0sob niepetnosprawnych, a takze ich uprawomocnienia, jesli to mozliwe,

Doprowadzit on do przyjecia ustawy o osobach niepetnosprawnych, ktora byta podstawg przetomu
w Prawie Pruskim (Nowakowski, Labaziewicz, Sulewski, Bartochowski 2009).
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do decydowania o wtasnym zyciu. Procesowi przebudowy postaw i zachowan czgsci
$wiadomosci spotecznej towarzyszy¢ i sprzyja¢ musza zmiany w ustawodawstwie.

Gdyby spojrze¢ na modele podejscia do niepetnosprawnych w porzadku
chronologicznym, to mozna wskazaé, ze z modelu pomocowo-dobroczynne-
go nastgpito przejscie do modelu opartego na egzekwowaniu praw czlowieka.
Zasadniczymi elementami podejscia opartego na poszanowaniu praw s3 upraw-
nienia i odpowiedzialno$¢. Empowerment oznacza uczestnictwo osob niepetno-
sprawnych jako aktywnych podmiotow, podczas gdy odpowiedzialno$¢ odno-
si si¢ do obowiazku instytucji publicznych i innych struktur w celu zapewnienia
realizacji tych praw.

Wymienione powyzej modele, koncepcje niepetnosprawnosci, istniejace
w spoteczenstwie, pozwalaja sklasyfikowac na kilka z wielu sposobdéw to, jak
ludzie definiuja ,,niepelnosprawnosc™ i jak postrzegaja osoby niepetnosprawne.
Kazdy, swiadomie lub nieswiadomie, korzysta z jednego z tych modeli lub ich
mieszanki do zrozumienia problemu, jakim jest niepelnosprawnos¢, modele te
wplywaja z kolei na nasze myslenie, nasz sposob méwienia o niepetnosprawnych
1 zachowanie wobec tych oséb. Z modeli tych wynikaja pewne konsekwencje
praktyczne dla okreslonych dziatan polityki spotecznej. Mozna zauwazy¢, ze
proponowane formy oddziatywan stosowano i nadal stosowane sag w zalezno$ci
od funkcjonujacych w danej zbiorowo$ci modeli wyjasniania i konceptualizacji
przyczyn niepetnosprawnosci.

1.3. Konceptualizacja oséb niepelnosprawnych

Jak wczesniej wspomniano, z przedstawionych modeli wynikajg odmienne
implikacje dla wszelkiego rodzaju dziatan, aktywnosci shuzacych zwalczaniu
ograniczen zwigzanych z niepelnosprawnos$cia. Stosowanie okreslonego modelu
wyjasniania niepelnosprawnosci przesadza jednoznacznie o tym, jak niepetno-
sprawni sg konceptualizowani.

Z dobroczynnego punktu widzenia osoby niepetnosprawne mozna przedsta-
wic jako ofiary wlasnych utomnosci, ktére zastuguja na lito$¢, a czasem na pogar-
de. Osoby niepelnosprawne sa postrzegane jako osoby potrzebujace i oczekujace
pomocy, wspotczucia, mitosci w celu objecia ich opieka. Ta opieka sprowadza si¢
gtéwnie do jalmuzny i izolacji w warunkach odpowiednich do schorzenia. W re-
zultacie jednostki z niepetnosprawnos$ciag moga by¢ traktowane jako obywatele
»drugiej kategorii”, niewiele lub nic niewnoszace do zycia zbiorowego, co pro-
wadzi¢ moze do dyskryminacji, rozbudzania i wywotywania uprzedzen (Wozniak
2008: 68). Generalnie niewiele mozna zrobi¢, aby ulzy¢ cierpieniu tych ludzi.
W podtekscie sprowadza si¢ to do stwierdzenia, ze ,.takie si¢ urodzily” i niewiele
mozna im zaoferowaé¢ oprocz doraznego wsparcia.
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Jezeli potraktujemy niepetnosprawnos¢ jako problem jednostkowy i me-
dyczny, niepelnosprawni to osoby z fizycznymi, sensorycznymi i poznawczymi
zaburzeniami, osoby ,,wybrakowane”, a zatem niezdolne do pelnienia waznych
rol i funkcji spotecznych. ,,Bycie niepelnosprawnym” pociaga za soba hierar-
chiczno$¢ relacji pacjent—profesjonalista, w ktorej ten drugi zaleca jedynie wia-
sciwe rozwigzania, poczawszy od opieki medycznej i socjalnej, po specjalistycz-
ne szkolnictwo (Finkelstein 2004). Bycie przedmiotem terapii medycznej niesie
takze ze sobg pigtno stabosci, bezradnosci 1 przede wszystkim zalezno$ci oraz
podporzadkowania si¢ tym, ,.ktérzy wiedzg lepie;j”.

Postrzeganie osob niepetnosprawnych jako ,,bezuzytecznych” wynika przede
wszystkim z tego, ze nie moga oni angazowac si¢ w dziatalno$¢ nalezaca do glow-
nego nurtu ekonomicznego (Foucault 2000).

Konsekwencjg nieudanego dostosowania si¢ niepetnosprawnych do ,,nor-
malnosci” jest odsunigcie ich jako ,,innych”. To oczywiscie powoduje, ze 0so-
by niepetnosprawne maja mniejsze mozliwosci rozwoju i walki o swoje interesy
w spoleczenstwie oraz automatycznie utwierdza ich status jako grupy podpo-
rzadkowanej. Przede wszystkim jednak problem niepetnosprawnosci dotyczy
nie tylko uposledzenia funkcji organizmu i skutkow, jakie powoduje ono u jed-
nostek, ale co bardziej istotne, problem ten dotyczy ich relacji z ,,normalnymi”
ludZmi. Dokonano zatem ostrego rozdzielenia zycia spotecznego oraz intereséw
0s0b pelnosprawnych i niepelnosprawnych, ktérzy sa odsunieci od ,,normalno$ci”
(Hunt 1966). Nasilenie oraz forma uprzedzen zwigzanych z osobami niepeino-
sprawnymi sprawiajg, ze do§wiadczaja one swoistej formy ,,opresji”’. Frank Bowe
(Handicapping America) wylicza sze$¢ najwickszych przeszkod we wilaczeniu
0s6b niepetnosprawnych do zycia spotecznego. Sg to: bariery architektonicz-
ne, bariery zwigzane z postawg wobec innosci, bariery edukacyjne, zawodowe,
prawne, osobiste (codzienne problemy — od skromnych zasoboéw materialnych
po stygmatyzacj¢ zwigzang z uposledzeniem). Wspolne doswiadczenie wyklucze-
nia wérdd niepelnosprawnych doprowadzito do wzrostu poczucia bycia uciskang
mniejszo$cig (Barnes, Mercer 2008: 17-18).

Ludzie niepelnosprawni coraz czg¢Sciej starali si¢ przeja¢ kontrolg nad pro-
cesem definiowania i interpretacji niepetnosprawnosci (Albrecht, Seelman, Bury
2001). W 1976 r. Paul Hunt napisat w imieniu Zwigzku Niepetnosprawnych
Fizycznie Przeciwko Segregacji (Union of the Physically Impaired Against
Segregation — UPIAS): ,,Nasze stanowisko w sprawie niepelnosprawnos$ci jest
jasne. Naszym zdaniem, to spoleczenstwo marginalizuje osoby z uposledzeniem
fizycznym. Niepelnosprawnos¢ jest czyms$ nadbudowanym nad naszymi utomno-
Sciami przez sposob, w jaki jestesmy niepotrzebnie zbyt izolowani i wykluczani
z pelnego udziatu w zyciu spotecznym. Osoby niepetlnosprawne sg zatem dyskry-
minowang grupa w spoteczenstwie” (UPIAS, 1976: 3).

W modelu spotecznym niepetnosprawni sg wykluczeni z zycia spoteczne-
go zardbwno w sensie indywidualnym, jak i grupowym. Biorgc pod uwage ich
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warunki zycia w aspekcie ekonomicznym i relacyjnym, mozna stwierdzi¢, ze styl
zycia przewazajacej wigkszosci osob niepetnosprawnych zdominowany jest przez
biedg i spoteczng izolacje (Barnes 1996).

W $wietle modelu biopsychospotecznego trudno za$ nie zgodzic¢ sie, ze sko-
ro niepetnosprawnos¢ jest niezbywalnym elementem zycia kazdego czlowieka
w jego cyklu rozwojowym, to nie jest to juz element kategoryzacji czy tez dys-
kryminacji jednostki'.

W podej$ciu opartym na prawach niepetnosprawny to kto§ wigcej niz tylko
ten, ktory ,,moze” uczestniczy¢ w zyciu szerszej spotecznosci, to osoba, ktora
»moze 1 ma do tego prawo” jako pelnoprawny obywatel i co wigcej, ma rdwniez
prawo do artykutowania swoich potrzeb, tak jak kazdy inny (petnosprawny) czto-
nek spoteczenstwa.

1.4. Konceptualizacja dziecka niepelnosprawnego

Postrzeganie dziecka niepetnosprawnego zalezy od przyjetego modelu wyja-
$niania niepetnosprawnosci w ogole.

W modelu dobroczynnym dziecko to ,,biedna istotka”, ktéra cierpi i zashu-
guje na wspolczucie i litos¢, zas jej rodzicom nalezy wspotczué, gdyz ,.to bardzo
smutne posiada¢ dziecko, wiedzac, ze ono nigdy si¢ nie usamodzielni”.

Podczas gdy w modelu medycznym powody, zrodlo niepetnosprawnosci
upatruje si¢ przede wszystkim w dziecku, w jego defektach, to w modelu spo-
fecznym niepelnosprawnos¢ zostaje wykreowana w procesie interakcji dziecka
przede wszystkim wewnatrz systemu szkolnego, ktory jest glbwnym polem jego
aktywnosci (Gelzheiser 1990). W rzeczywistosci te dwa odmienne podejscia prze-
ktadajg si¢ na tresci dwoch modeli ksztalcenia: integracyjnego!! i wiaczajacego
(inkluzyjnego), ktore powstaty jako alternatywa dla segregacyjnego ksztatcenia
specjalnego.

Edukacja integracyjna koncentruje si¢ gtdéwnie na umiejscowieniu dziecka
niepelnosprawnego w szkole ogdlnodostepnej, zapewniajac mu gtdéwnie tzw. inte-
gracje¢ przestrzenng i dajac mu szans¢ nauki w szkole blizej miejsca zamieszkania
oraz formalne uczestnictwo w zyciu petnosprawnych rowiesnikéw. W edukacji

10 Porownujac, mozna stwierdzi¢, ze w modelu medycznym wskazuje si¢ na to, ze: ,,Ludzie
sg uposledzani przez swoje ciato” [People are disabled by their bodies], w modelu spotecznym:
,,Ludzie sg uposledzani przez spoteczenstwo, a nie z przez swoje ciato” [People are disabled by
society, not by their bodies], za§ w modelu biopsychospotecznym: ,,Ludzie sa uposledzani zaréwno
przez spoteczenstwo, jak i przez swoje ciato” [People are disabled by society and by their bodies|
(Shakespeare 2006: 56).

"W literaturze przedmiotu wskazuje si¢ na to, ze bardziej adekwatnym i wyr6zniajacym okre-
sleniem wydaje si¢ by¢ ,,model wspolnego nurtu”, czyli zakres specjalnego ksztalcenia realizowa-
nego w placowkach niesegregacyjnych (Szumski 2006).
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integracyjnej nadal jednak dominuje medyczny model niepelnosprawnosci, sku-
piony na deficytach dziecka i usitujgcy przystosowac je do istniejacego systemu
szkolnego i spotecznego. Przyktadowo — od dziecka niestyszacego oczekuje sie,
Ze za pomocg aparatu shuchowego nauczy si¢ mowic¢, by moc uczestniczy¢ w zy-
ciu klasy, nie oczekuje sie natomiast, ze nauczyciel i inne dzieci nauczg si¢ jezyka
migowego (Firkowska-Mankiewicz 2008: 226-227). Integracja nie osiagga zatem
z reguly poziomu pedagogicznego, a co najwyzej instytucjonalny. Zaleta tego mo-
delu polega przede wszystkim na tym, ze zapewnia on dostep niepelnosprawnym
uczniom do normalnych instytucji i nie izoluje ich od §rodowiska. Ponadto system
tego typu wspottworzy kulturg akceptacji do udziatu niepelnosprawnych w glow-
nym nurcie zycia spotecznego (Szumski 2008: 173—-174).

Natomiast idea edukacji wlaczajacej opiera si¢ na spolecznym modelu nie-
petosprawnosci, w mysl ktorego to nie dziecko nalezy zmieniac i przystosowy-
wac do systemu szkolnego, ale odwrotnie, to szkota i system nauczania musi si¢
zmienia¢ tak, aby wyjs$¢ naprzeciw indywidualnym potrzebom wszystkich dzieci,
zardwno sprawnych, jak i niepelnosprawnych. W podejsciu wlaczajacym nie ma
miejsca na ,,podcigganie” dzieci niepelnosprawnych do poziomu sprawnych ro-
wiesnikow, ale petna akceptacja ich odmienno$ci w mysl zatozenia, Ze niepetno-
sprawno$¢ jest naturalnym elementem ludzkiej kondycji (Firkowska-Mankiewicz
2008: 227-228).

W wigkszo$ci krajow zachodnich pojecie specjalnych potrzeb edukacyjnych
jest priorytetem (Shakespeare 2006). Istnieje przekonanie, ze medyczne podejscie
do problemu niepetnosprawnos$ci powinno by¢ zastgpione podej$ciem edukacyj-
nym, gdzie punktem centralnym ksztatcenia uczniow ze specjalnymi potrzebami
edukacyjnymi staje si¢ problem wptywu niepetnosprawnosci na proces edukacyj-
ny. Najistotniejsze za$ jest to, ze edukacja wigczajaca jest warunkiem koniecz-
nym, niezbednym do budowania inkluzyjnego spoteczenstwa (Warner 2006: 6).
Zmiany w systemie edukacyjnym powinny zatem zmierza¢ w kierunku wilaczania
(inkluzji) kazdego, a nie tylko traktowania procesu ksztalcenia uczniéw niepetno-
sprawnych jako dodatku do systemu rzadko stanowigcego z nim integralng catos¢.
Tym samym edukacja staje si¢ podstawowym narzedziem w walce z wyklucze-
niem spotecznym najpierw niepetnosprawnych dzieci, ktéore w przysztosci nie
muszg sta¢ si¢ wykluczonymi niepetnosprawnymi dorostymi.

Z perspektywy modelu biopsychospotecznego bardzo istotna staje si¢ eduka-
cja wlaczajaca dzieci i mtodziez petnosprawna, ktora winna funkcjonowac w §ro-
dowisku, ktore umozliwia im zrozumienie wzajemnych relacji w ramach szero-
ko pojetej ,,normalnosci” 1 akceptacji. Waznym ogniwem w tym podejsciu jest
system wczesnej interwencji, wczesnego wspomagania. To podejscie do chorego
dziecka jest podejsciem holistycznym, obejmujacym nie tylko terapi¢ zdiagnozo-
wanych zaburzen, ale rowniez wkraczajacym w obszar pozaszpitalnej opieki nad
dzieckiem niepetnosprawnym, oferujagcym jego rodzicom kompleksowa pomoc
psychologiczno-pedagogiczna.
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Podejsécie oparte na prawach cztowieka uwzglednia i akcentuje podmioto-
wos¢ dziecka jako obywatela i1 przystugujace mu prawa w mysl nowoczesnej
koncepcji dziecinstwa (Corsaro 1997; Jenks 2008; Prout, James 1997). Dzieci
uzyskalty w tym nowym podejsciu pozycje aktywnych uczestnikéw spolecznego
konstruowania dziecinstwa (Kwak, Mosciskier 2002). Prawa dziecka sg traktowa-
ne jako integralna czg¢$¢ praw cztowieka przystugujacych kazdej istocie ludzkiej,
takze dzieciom niepelnosprawnym, gdyz: ,,Dzieci niepelnosprawne sa przede
wszystkim dzieé¢mi, ktore zashugujg na rowny szacunek, rowne mozliwosci, row-
ne traktowanie i pozycj¢” [Children with disabilities are first and foremost chil-
dren, worthy of equal respect, opportunities, treatment, status and place] (Nanda
2008: 56)'.

Coraz czgsciej, tak jak w przypadku dorostych, dopuszcza si¢ do gtosu dzieci
i mtodziez niepelnosprawna. Upowszechnianie si¢ praw dziecka jako obywatela
pozwala na wyeksponowanie trudnych doswiadczen najstabszych fizycznie i/lub
umyslowo dzieci i mtodziezy. Do$wiadczenia mtodych niepetnosprawnych daja
wiedze na temat tego, co oni mysla o edukacji, stuzbie zdrowia i polityce spo-
tecznej. W wigkszosci sa to negatywne dos§wiadczenia, ktore potwierdzaja wyklu-
czenie dzieci 1 mlodziezy niepetnosprawnej praktycznie ze wszystkich dziedzin
zycia, ale trzeba tez podkresli¢, ze grupa mtodych niepetnosprawnych jest niejed-
norodna i ich do$wiadczenia nie zawsze sg tylko negatywne (Davis 2004: 142).
Konstruowanie rzeczywistosci niepetnosprawnych dzieci i mtodziezy przez nich
samych niewatpliwie dodaje glebi temu obrazowi, ktory tworzony jest w celu
podejmowania wszelkich dziatan stuzacych zwalczaniu ograniczen zwigzanych
z niepetnosprawnoscia.

2. Miedzy wykluczeniem a integracja spoteczng
niepelnosprawnych

Z uwagi na charakter prezentowanej pracy, a jednoczesnie majac $wiado-
mo$¢ bardzo wszechstronnej literatury przedmiotu i powadzonego dyskursu
w obszarze wykluczenia spotecznego (zaréwno ksztaltowania si¢ pojgcia, jego
definicji, jak i konceptualizacji przyczyn), zjawisko ekskluzji spotecznej bedzie
rozwazane przede wszystkim w kontek$cie praw cziowieka wyznaczajacych
poziom uczestnictwa spolecznego niepetnosprawnych, a szczegdlnie niepetno-
sprawnych dzieci. Przedmiotem rozwazan beda przede wszystkim koncepcje,

12 Uzasadnione wydaje si¢ by¢ analizowanie praw niepelnosprawnych dzieci w kontek$cie
praw dzieci w ogdle, gdyz prawa przynalezne dzieciom powinny by¢ realizowane wobec wszystkich
dzieci. Dla przyktadu Konwencja praw dziecka (1989) reguluje prawa wszystkich dzieci, a artykut
23 mowigcy o prawach dzieci niepetnosprawnych ma tylko stuzy¢ pomoca w realizacji wszystkich
innych praw w stosunku do dzieci z niepelnosprawnoscia.
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ktore wigzg wykluczenie i niepetnosprawnos$¢, ukazujg kontinuum wykluczenie
— integracja oraz koncentrujg si¢ na wykluczeniu spotecznym dzieci, w tym dzieci
niepetnosprawnych.

W teks$cie niniejszym odniesiono si¢ przede wszystkim do wykluczenia po-
wigzanego z niepetnosprawnoscia, cho¢ oczywiscie moze ono stanowi¢ takze
rezultat r6znych innych uwarunkowan. W centrum zainteresowania badawcze-
go znajdzie si¢ za$ wykluczenie spoteczne okres$lane poprzez podejscie oparte
na prawach i mozliwosciach.

2.1. Wykluczenie spoteczne

2.1.1. Zrédla i historia pojecia

Wykluczenie spoteczne jest zdaniem wielu badaczy pojeciem bardzo proble-
matycznym, a nawet kontrowersyjnym, zaréwno w kwestiach definicji, przyczyn,
jak 1 mechanizmow ksztattowania si¢. O wykluczeniu spotecznym zaczeli moé-
wi¢ politycy, ale jako pierwsi zastosowali to pojecie socjologowie w odniesieniu
do nowych zrodet nieréwnosci.

Generalnie przyjmuje si¢, ze zrodta refleksji nad wykluczeniem spotecznym
tkwig w konfliktowych koncepcjach nieréwnosci dystrybucji zasobow 1 przywi-
lejow spotecznych oraz w kulturowych wyjasnieniach podziatéw spotecznych
(Frieske 1999, Grotowska-Leder 2005).

Do znaczacych analiz nurtu konfliktowego na uksztattowanie koncepcji wy-
kluczenia spotecznego nalezy zaliczy¢ niewatpliwie rozwazania M. Webera na te-
mat monopolizacji przez grupy statutowe waznych spotecznie dobr i przywilejow.
Podziat ograniczonej puli dobr uruchamia tendencj¢ do poszukiwania racji, dla
ktorych te czy inne kategorie kandydatow do udzialu w tym podziale mozna by-
toby z niego wylgczy¢ (Weber 1922 za: Frieske 1999)5.

Z kolei R. Dahrendorf wskazuje na inny mechanizm nier6wnego dostepu
do zasobow, a jest nim nieszczelna sie¢ bezpieczenstwa socjalnego, ktore w no-
woczesnych spoteczefistwach jest organizowane wedlug statusu zawodowego.
Wyraza si¢ to poprzez konflikt miedzy zasobami ($rodkami realizacji potrzeb)
a uprawnieniami gwarantujacymi realizacje¢ tych potrzeb (Dahrendorf 1993: 15).

Odwotujac si¢ do koncepcji ,,uprawnien” A. Sena, mozna stwierdzié, ze okre-
$laja one taki stosunek oso6b do dobr, poprzez ktory dostep do nich i kontrola nad

13'W latach siedemdziesiatych mysl te rozwijali kolejno: F. Parkin, ktory pisat o dwdch podsta-
wowych mechanizmach uprzywilejowanego dostepu do dobr (social usurpation i social exclsion)
i R Collins, ktory probowat wlaczyé w zatozenia teoretyczne symbolicznego interakcjonizmu me-
chanizmy konfliktu spotecznego (Frieske 1999).
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nimi sg ,,usankcjonowane”. Tak wigc uprawnienia dajg ludziom zalegalizowanie
roszczen. Uprawnieniami sa niewatpliwie prawa podstawowe. Obejmujg one
konstytucyjnie gwarantowane prawa zwigzane z przynalezno$cig do spoleczen-
stwa (m.in. prawa obywatelskie). Uprawnienia, otwierajac dostep, oferuja takze
mozliwosci wyboru (Dahrendorf 1993: 44).

K. Frieske, nawiazujac do rozwazan R. Dahrendorfa dotyczacych zjawiska
marginalizacji i wykluczenia spotecznego, podkresla, ze ,,bariera uprawnien”
— marginalno$¢ spoteczna moze by¢ nie tylko konsekwencjg braku tych czy in-
nych uprawnien, lecz kwestig praktycznej mozliwosci ich realizacji. Niewiele
wynika z tego, ze kazdemu z nas przystuguje rowne prawo do konsumpcji dobr
i ustug oferowanych na rynku, skoro jego praktyczna realizacja jest wyznaczona
przez nierownos¢ zasobow, jakie kazdy z nas ma do dyspozycji; dostep do rynku
pracy wyznaczaja kwalifikacje, aby skorzysta¢ z ochrony, jaka kazdemu gwaran-
tuje system prawny, trzeba umie¢ napisac¢ pozew, ale — aby si¢ tego nauczy¢, trze-
ba mie¢ dostep do systemu edukacyjnego, a ten jest, w duzej mierze, wyznaczony
sktonnoscia rodzicow do inwestowania w swoje dzieci. ,,Marginalnos¢ spoteczna
w nowoczesnych spoteczenstwach wyznaczona jest przez warunki, jakie trzeba
spehi¢, aby moc korzystac z praw przystugujacych, przynajmniej formalnie, jego
wszystkim cztonkom. Okazuje si¢, ze spelienie tych warunkow jest dla wielu
ludzi trudniejsze, anizeli mogtoby si¢ wydawac” (Frieske 1999: 23).

Drugim nurtem, z ktérego wyrosty wspotczesne koncepcje ekskluzji spotecz-
nej, sa kulturowe teorie zajmujace si¢ procesami zakorzenienia cztowieka w struk-
turze spotecznej obejmujace zagadnienia ,,obecnosci” i ,,obcosci”. Do nich zali-
czamy koncepcj¢ kulturowej i normatywnej asymilacji E. Durkheima, koncepcje
G. Simmla, a takze koncepcje R. Parka i E. Stonequista'®.

Refleksja nad ekskluzja spoteczng, ktdrej poczatki datujg sie¢ na lata szesc-
dziesigte XX w., ewoluowata od zjawiska politycznego i gospodarczego do zja-
wiska socjologicznego ujmowanego w sensie zalamywania si¢ wiezi spotecznej
(Grotowska-Leder 2005: 25).

Na uzytek dalszych rozwazan szczegdlnie istotne i przydatne wydaje si¢
by¢ francuskie ujecie wykluczenia, akcentujace pozackonomiczny watek eks-
kluzji spotecznej wraz z kompleksowa koncepcja spoteczenstwa obywatelskiego
T. H. Marshalla (1950, 1964).

Wtlasnie we Francji pojawily si¢ nowoczesne formy uzycia tego terminu,
by opisa¢ tych, ktérzy zostali wykluczeni z systemu ubezpieczen spotecznych
(Hayes, Gray, Edwards 2008). Jednymi z pierwszych wykorzystujacych ter-
min ,,wykluczenie spoteczne” w jego wspotczesnym znaczeniu byli francuscy

14 Te ostatnie koncepcje pozwalam sobie tylko wymienié¢, gdyz w polskiej literaturze przed-
miotu zostaly one szczegdtowo opisane i przeanalizowane przez badaczy zajmujacych si¢ koncepcja
marginalizacji i wykluczenia spotecznego (por. Frieske 1999; Golinowska 2005; Grotowska-Leder
2002, 2005; Kowalak 1998; Tarkowska 2006).
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obroncy ubogich grup spotecznych skupieni w migdzynarodowym stowarzysze-
niu ATD Czwarty Swiat (dide a toute Détresse — Quart Monde), ktore zostalo
zatozone w 1957 r. pod Paryzem przez Jozefa Wrzesifiskiego. W latach szesc¢-
dziesiagtych dwie publikacje J. Klanfera (1965) i P. Massé (1969) przyczynity si¢
do upowszechnienia wspotczesnego rozumienia koncepcji wykluczenia spotecz-
nego. Pierwsza z nich, bgdaca wynikiem konferencji UNESCO, zostata opubli-
kowana przez stowarzyszenie ATD i odnosi si¢ do ,,subproletariatu” odsunigtego
od korzysci ptynacych ze wzrostu gospodarczego. W drugiej skoncentrowano si¢
przede wszystkim na charakterystyce ,,wykluczonych” i ,,wybrancéw” epoki roz-
woju, przeciwstawiajac sobie ich interesy. W roku 1972 opublikowano ksiazke
F. Perroux, w ktorej analizy socjologiczno-ekonomiczne dotycza osob ,,wyklu-
czonych z systemu”, a ,,wykluczeniu” przeciwstawia si¢ ,,uczestnictwo” (Béland
2007, Damon 2012).

Powszechnie jednak przyjmuje si¢, ze pojecie ,,wykluczenia spotecznego”
zostalo spopularyzowane w 1974 r. we Francji przez R. Lenoira, p6zniejszego
Sekretarza Stanu ds. dzialan spolecznych w rzadzie J. Chiraca, i bylo uzywa-
ne w odniesieniu do ,,fizycznie niepelnosprawnych”, ,,umystowo wytaczonych”
i ,,niedostosowanych spotecznie”'s. Lenoir uznal konieczno$¢ poprawy warun-
kéw dla tych osob, ktore gospodarka pozostawila na poboczu gtownego nurtu
spotecznego, pozbawiajac ich uprawnien do gwarancji socjalnych oraz podkreslat
jednoczesnie konieczno$¢ wzmocnienia spdjnosci spotecznej'®.

W tak rozumianej koncepcji wykluczenia spotecznego nawigzuje si¢ do re-
fleksji E. Durkheima, wskazujac na aspekt zerwania wiezi miedzy spoteczen-
stwem a jednostkg. Wedtug E. Durkheima wykluczenie zwigzane jest ze zjawi-
skiem anomii — jest to proces, w ktorym ludzkie potrzeby, oczekiwania i dgzenia
napotykajg bariery w postaci nicodpowiadajacych ludziom norm i porzadku spo-
lecznego. Wykluczenie jest sytuacja konfliktu jednostki czy grupy z szerokim
spoleczenstwem (Piatek, Karwacki 2007).

We francuskim podej$ciu wykluczenie spoteczne odnosi si¢ do ,,zerwania
wiezi spotecznej” lub ,,solidarnosci”, czego wyrazem jest $ciste powiazanie pro-
blematyki wykluczenia z kwestiami solidarno$ci, integracji i spdjnosci spotecz-
nej; sa to niejako dwie strony tego samego medalu (Tarkowska 2006: 340).

15 Wedlug Lenoira ,,nieprzystosowany spolecznie” i wykluczony pod réznymi wzgledami byt
,jeden na dziesigciu Francuzow”. Ci obywatele byli oddzieleni od gléwnego nurtu spoteczenstwa
przede wszystkim z powodu takich czynnikow, jak niepetnosprawnos¢, choroby psychiczne i ubo-
stwo (Lenoir 1974).

16 R. Lenoir, jako wysoki urzednik, odgrywat wazna rol¢ w rozbudzaniu politycznej §wiado-
mosci probleméw 0s6b wykluczonych spotecznie. Stato si¢ to migdzy innymi inspiracjg i Zrodtem
prawa dla osob niepetnosprawnych w Deklaracji Praw Osob Niepelnosprawnych przyjetej przez
Zgromadzenie Ogodlne Organizacji Narodow Zjednoczonych uchwata 2856 (XXVI) z 9 grudnia
1975 r. We Francji od 1975 r. zaczgto rowniez przyznawacé nowe zasitki spoteczne dla niepetno-
sprawnych dorostych.
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Francuska umowa spoteczna (kontrakt socjalny) nie pozostawia jednostek
samym sobie. Spoteczenstwo powinno zapewni¢ swoim obywatelom S$rodki
do utrzymania, a obywatele z kolei maja obowiazki wobec szerszego spoleczen-
stwa — ludzie wyrzekaja si¢ na rzecz wspolnoty wszystkich praw naturalnych,
W zamian za co otrzymujg prawa obywatelskie!’. Europejskie panstwa opiekuncze
mialy pozby¢ si¢ ,,litosci” w stosunku do ubogich, zapewniajac podstawowa po-
moc spoteczna, (stad) a tym samym, jako prawo obywatelstwa, dazy¢ do catkowi-
tego wyeliminowania materialnej deprywacji.

Warto w tym miejscu przywota¢ M. Foucaulta (2000), ktéry w tym samym
okresie postugiwat si¢ pojeciem wykluczenia. W jego socjologicznej koncepcji
wykluczenia cecha charakterystyczna spoteczenstwa jest konieczno$¢ istnienia
marginesu, a wykluczenie jest zjawiskiem powszechnym i w spoteczenstwach cia-
gle dokonuje si¢ ,,gra ekskluzji i inkluzji” (Foucault 2000: 98). Istotne staje si¢ to,
co spoteczenstwo nakazuje swoim cztonkom i kogo spoteczenstwo wyklucza i od-
rzuca. W spoleczenstwach spotyka sie cztery ogdlne systemy wykluczen: zwia-
zane z pracg, rodzing i reprodukcja, dyskursem i symbolami oraz dziatalno$cig
ludyczng (gra i $wigtami), ktore w pewnym stopniu sg udziatem wszystkich czton-
koéw spoleczenstwa, ale sg tez tacy — szalency, ktorzy doswiadczaja poczwornego
wykluczenia. M. Foucault, opisujac dyscyplinujagce formy opieki nad szalencami
1 innymi wykluczonymi, twierdzit, ze ich funkcjg byto kontrolowanie potencjalne-
go zagrozenia dla ustalonego porzadku spotecznego. W sredniowieczu tolerowano
szalenca wewnatrz spoteczenstwa wraz z zasadniczg swobodg przemieszczania si¢
1 egzystencji, ktéra mu si¢ pozostawiato, jakkolwiek zajmowatl on zawsze miejsce
wzglednie marginalne. W XVII i XVIII w., a zbiega si¢ to poczatkiem socjal-
nej, politycznej i stanowej organizacji spoteczenstw kapitalistycznych, obecno$é
szalenca w rodzinie, wiosce, w miescie, spoleczenstwie stata si¢ dostownie nie-
mozliwa do tolerowania. W takim spoteczenstwie, w ktérym status kazdego byt
okreslony w zwigzku z organizacja pracy, istnienie wielkiej populacji prézniakow
stato si¢ czym$ wprost niemozliwym i trudnym do tolerowania. Pojawito si¢ od-
osobnienie u podstaw swych ekonomiczne. To odosobnienie nie miato jednak cha-
rakteru medycznego, gdyz tych zamknigtych ludzi nie uwazano za chorych, ale
za niezdolnych do integracji ze spoteczenstwem i stanowigcych swoistg przeszko-
de w ekonomicznej i spotecznej organizacji kapitalizmu. W poczatkach XX w.
zniesiono odosobnienie jako srodek ekonomiczny (system zacierania lub usuwa-
nia bezrobocia) i zastgpiono je systemem hospitalizacji (Foucault 2000: 93-95).

W zwiagzku z wymogami spoteczenstwa kapitalistycznego umystowo chory
zyskuje status chorego, czyli jednostki, ktorg nalezy wyleczy¢, azeby przywrocié
ja obiegowi zwyklej pracy.

17 Znalez¢ forme stowarzyszenia, ktora by bronita i chronita cata wspolng sita osobe i dobra
kazdego jej cztonka, i dzigki ktorej kazdy, taczac si¢ ze wszystkimi, shuchatby jednak tylko siebie
i pozostawatl rownie wolny jak przedtem”. Oto problem zasadniczy, ktory rozwigzuje umowa spo-
teczna (contrat social) (Rousseau 1966: 22).



43

Tak wiec odosobnianie, czesto hospitalizacja — to byly raczej pewne narze-
dzia normalizujace niz niosace prawdziwe wyzwolenie dla osob wykluczonych
(Foucault 2000: 97-98). Co wigcej, mozna domniemywac, ze 6wczesne rozporza-
dzenia dotyczace walki z wykluczeniem traktowane byty podobnie.

Gdy zasadniczym problemem w Europie stat sie¢ wzrost bezrobocia'®, pojecie
wykluczenia spotecznego odnoszono glownie do bezrobotnych. Z czasem wy-
kluczenie zaczeto tez charakteryzowaé przez zjawiska towarzyszace bezrobociu
1 ubdstwu: ostabienie spoteczne spojnosci, ograniczenie praw, rozpad wigzi spo-
tecznych, w tym dezorganizacje zycia rodzinnego, ostabienie kontaktow pracow-
niczych, sasiedzkich. W analizie zjawiska zaczeto taczy¢ aspekty: ekonomiczny,
polityczny, kulturowy i ekologiczny.

Okazato sig, ze obowigzujacy paradygmat biedy ogranicza rozpoznanie szer-
szego, niz dotychczas uwzgledniany, kontekstu ubdstwa spotecznego, tj. takiego,
ktore trwale uposledza relacje spoleczne przez to, ze pozbawia dostepu zarow-
no do dobr i ustug, jak i do praw obywatelskich. Wtasnie towarzyszacy biedzie
1 przybierajacy na sile od konca lat osiemdziesigtych proces wyrzucania na mar-
gines zycia spotecznego jednostek, rodzin i grup spotecznych za sprawa ekskluz;ji
spotecznej wszedt na trwale do programow organizacji migdzynarodowych i jako
integralna cz¢$¢ badan nad ubostwem spotecznym, i jako samodzielny temat ba-
dan oraz diagnoz eksperckich, a takze przygotowywanych na podstawie progra-
mow dziatan strategicznych (Dziewigcka-Bokun 2002: 96).

Poczatkowo europejskie rozumienie wykluczenia bylo zwigzane z dyskur-
sem francuskiej polityki spotecznej — wykluczenie oznaczato rozpad wiezi spo-
tecznych i zerwanie wigzow solidarno$ci'®. W pierwszej potowie lat dziewigcdzie-
sigtych ta interpretacja splotta si¢ z anglosaska tradycja podkreslania nierownosci
dochodow (Evans 1998). Wazng rolg w zespoleniu obu poje¢ odegrata koncepcja
praw obywatelskich, ktora doprowadzita do swoistego pojednania dwu konkuru-

8W latach siedemdziesigtych okre$lenie ,,wykluczeni” stosowano gltéwnie w odniesieniu
do 0s6b niepetnosprawnych, ale po szoku naftowym (the OPEC oil embargo of 1973—-1974 i 1979—
1982) w latach osiemdziesiatych zaczeto wzrastaé bezrobocie, zwtaszcza wsrdd mlodziezy, starszych
pracownikow i imigrantéw. Stad tez termin wykluczenie zaczat dotyczy¢ takze tych grup. Wiasnie
wtedy nawarstwiajace si¢ problemy grup ,,wykluczonych” z gospodarczego wzrostu wzmocnily
dyskurs o wykluczeniu oraz pomogly scementowa¢ narodowy ruch stowarzyszen, ALERTE, wzy-
wajacy Francje do rozpoczgcia kompleksowej wojny z wykluczeniem (Silver, Miller 2003).

1 Do dyskursu polityki spotecznej w Komisji Europejskiej pojecie wykluczenia zostato wpro-
wadzone, gdy przewodniczacym byt J. Delors, francuski ekonomista i polityk, ktory przez trzy
kadencje byt przewodniczacym Komisji Europejskiej (styczen 1985 — grudzien 1994). Kiedy UE
przyjeta francuska terminologie ,,wykluczenia spotecznego”, jego znaczenie subtelnie zmieniono.
Brytyjscy eksperci w programie ubdstwa, na przyktad, probowali pogodzi¢ francuski nacisk na spo-
teczne i kulturowe wykluczenie z ich wieloletnim naciskiem na niedostatek materialny i prawa
socjalne obywatelstwa, widzac ubdstwo jako gldwnag przeszkode do pelnego uczestnictwa w zy-
ciu spotecznym. Deprywacja bowiem moze wynikac z niedostatecznego dochodu lub bezposrednio
z niewystarczajacego dostepu do podstawowych potrzeb, ktore pozwalajg ludziom realizowaé swoje
spoteczne obowigzki (Silver, Miller 2003; Townsend 1979).
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jacych koncepcji — francuskiego wykluczenia spolecznego i anglosaskiego ubo-
stwa (Atkinson, Davoudi 2000 za: Lepianka 2002)%.

Na przetomie lat osiemdziesigtych i dziewig¢cédziesiatych perspektywa eks-
kluzji 1 inkluzji spotecznej wyznaczyta kierunek naukowych poszukiwan i prak-
tyki spolecznej w Unii Europejskiej. Unia Europejska najblizej jest ujecia francu-
skiego, z uwzglednieniem podejscia praw obywatelskich T. H. Marshalla (1950).

Studia nad prawami spotecznymi, ktoére stanowily jeden z fundamen-
tow budowy Europy w ubieglym wicku, majg swe zrédto w refleksji Thomasa
H. Marshalla, ktoremu przypisuje si¢ autorstwo pojecia obywatelstwa spotecz-
nego. Zaproponowal on triade praw obywatelskich (prawa cywilne, politycz-
ne 1 spoteczne), ktora stata si¢ podstawg obywatelstwa w ujeciu ewolucyjnym
(Zamorska 2010). Potrzebe umacniania praw spotecznych (mieszkanie, zabezpie-
czenie spoleczne, zatrudnienie, ochrona zdrowia i edukacja) postrzega si¢ jako
srodek zmniejszania ryzyka, na jakie ludzie sa narazeni w obliczu zachodzacych
zmian strukturalnych. Prawa spoteczne pomagajg réwniez ludziom w dostosowa-
niu si¢ do tych zmian oraz przezwycigzaniu przeszkod, ktore utrudniaja najbar-
dziej narazonym cztonkom spoteczenstwa korzystanie z ich praw. Prawa spotecz-
ne ujmowane sg zarowno w kontekscie ich odniesien do potrzeb spotecznych, jak
i do spdjnosci spotecznej. Stanowig one ogot zabezpieczen majacych nie tylko
form¢ prawna, koniecznych do zaspokojenia potrzeb cztowieka oraz stuzacych
spojnosci i solidarnosci spotecznej (Daly 2002).

Program Social Action (1974) rozpoczat toczacy si¢ ciagle proces walki
z biedg i nierowno$ciami w panstwach cztonkowskich i od tego czasu powstato
wiele programéw walki z wykluczeniem spotecznym i zwigkszania spojnosci spo-
tecznej. W kolejnych unijnych stanowiskach z zakresu polityki spotecznej mozna
zaobserwowac przesuwanie si¢ srodka ci¢zkos$ci z przeciwdziatania ubostwu ku
zwalczaniu wykluczenia spotecznego i dzialaniu na rzecz integracji spolecznej
(inkluzji, spdjnosci).

Analiza tych programow pozwala wskaza¢ na stopniowe wdrazanie pojecia
wykluczania spotecznego do dyskursu polityki spoteczne;.

We wstepnym raporcie z realizacji drugiego programu?', realizowanego w la-
tach 1985-1988, w sprawie ,,konkretnych dziatan Wspolnoty w celu zwalczania
ubdstwa” wspomniano o jego filozofii (1988): ,,Ta filozofia zostata wbudowana
w decyzje Komisji. Rozpoczyna si¢ ona od zatozenia, ze ubdstwo to nie jest jedynie
sprawa pieni¢dzy lub otwarcia dostepu do tradycyjnych ustug, ale sprawa wyklu-

20 Nalezy mie¢ na uwadze fakt duzego zrdéznicowania rozumienia pojecia wykluczenia spo-
fecznego w réznych krajach, a nawet konkurujacych ze soba definicji w ramach poszczegoélnych
panstw (por. Silver 1994, Levitas 1998).

2 Decyzja Rady Wspdlnot Europejskich z 1975 r. ustanawiata ,,program projektow i ba-
dan pilotazowych w celu zwalczania ubdstwa”, gdzie stwierdzono m.in., Ze istnienie ubdstwa we
Wspolnocie jest sprzeczne z jej gtdéwnym celem, tj. ,,harmonijnym rozwojem dziatalno$ci gospodar-
czej, trwala i zrownowazong ekspansja, przyspieszonym podnoszeniem poziomu zycia”.
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czenia spolecznego i kulturowego. Dlatego program poszukiwat sposobéw walki
z izolacja, alienacjg i odrzuceniem spolecznym, reintegracji ubogich z szerszym
spoteczenstwem i pobudzania ich do podejmowania wtasnych decyzji. Wspierano
wiec te metody dziatania, ktore byly oparte na spotecznosci (community-based),
przystosowane do potrzeb odczuwanych przez samych ubogich i majace na celu
rozw0j pewnosci siebie u 0sob i grup ubogich w domaganiu sie¢ realizacji swoich
praw w konkurencyjnym spoteczenstwie?*. Szczegolnie istotne jest to, ze ubo-
dzy maja prawa i powinni si¢ domaga¢ ich realizacji. Wida¢ tez wyraznie, ze
ten program mocno byl juz zwigzany z ideg przeciwdziatania wykluczeniu spo-
lecznemu rozumianemu szerzej niz ubdstwo materialne. Natomiast juz w trzecim
programie przewidzianym na lata 1989-1994, a dotyczacym dziatan Wspdlnoty
na rzecz ,,ekonomicznej 1 spotecznej integracji grup ekonomicznie i spolecznie
mniej uprzywilejowanych w spoleczenstwie” stowo ,,ubostwo” zastepuje wyra-
zenie ,,ekonomiczne i spoteczne wykluczenie” (Szarfenberg 2008)*. Tym samym
,program ubdstwa” stopniowo przeksztalca si¢ w walke z wykluczeniem spotecz-
nym w celu wspierania gospodarczej i spotecznej integracji najmniej uprzywile-
jowanych grup. Chociaz jednak profil oséb wykluczonych spotecznie moze by¢
ro6zny, problemy i wyzwania stojace przed nimi sg czgsto bardzo podobne.

Termin wykluczenia stal si¢ jednym z najwazniejszych poje¢ w Unii
Europejskiej (Spicker 2008), a pojecie to byto na tyle atrakcyjne, ze zaczeto przy
jego pomocy opisywac wszelkie problemy spoteczne, wlacznie z deprywacja i ubo-
stwem. Mimo Ze koncepcja wykluczenia spolecznego stosowana byla glownie
w studiach nad uboéstwem i bezrobociem, to jej uzytecznos¢ eksploracyjna okaza-
fa si¢ znacznie szersza, przy jej pomocy mozna bowiem opisywac i wyjasnia¢ zja-
wiska oraz sytuacje, ktore mieszczg si¢ poza uznanym, dominujgcym nurtem zycia
spolecznego, za$ oczekiwana neutralno$¢ terminu przyczynia si¢ do upowszechnia-
nia we wspotczesnych spoteczenstwach (Grotowska-Leder 2005, Tarkowska 2006).

Wykluczenie spoteczne stato si¢ celem zinstytucjonalizowanych dziatan
w panstwach cztonkowskich. Dziatania te znalazly wyraz w wielu oficjalnych
dokumentach (Strategia Lizbonska 2000, Europejska Agenda Socjalna, Wspolny
Raport o Integracji Spolecznej 2001, Narodowa Strategia Integracji Spoteczne;
dla Polski 2004) w mysl koncepcji jakosci spotecznej (social quality)*.

2 Interim Report on a Specific Community Action Programme to Combat Poverty, Komisja
Wspolnot Europejskich, COM(88) 621, 28 listopada 1988, s. 34.

2 89/457/EEC: Council Decision of 18 July 1989 establishing a medium-term Community
action programme concerning the economic and social integration of the economically and socially
less privileged groups in society. Official Journal L 224, 02/08/1989, s. 0010.

2 Koncepcja jakosci spotecznej (social quality) zdefiniowana jako suma mozliwos$ci uczest-
nictwa obywatelskiego w zyciu spotecznym wspdlnoty, gwarantujacych jej cztonkom dobrostan
irozwoj indywidualny. Aby by¢ zdolnym do uczestnictwa, obywatele musza: mie¢ zapewniony mi-
nimalny poziom bezpieczenstwa ekonomicznego, moc dos§wiadczaé podstawowego poziomu inklu-
zji spolecznej, zy¢ we wspolnocie, ktora realizuje zasade integracji spotecznej oraz mie¢ mozliwosc
rozwijania swoich zdolnosci (Dziewigcka-Bokun 2002: 109).
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2.1.2. Przeglad wybranych kategorii i definicji wykluczenia
spotecznego

Jednym z istotniejszych elementow dyskusji nad wykluczeniem spolecznym
jest relacja ubostwo—wykluczenie.

Wskazanie podstawowych cech odrozniajacych ubdstwo i wykluczenie spo-
leczne przybliza niekiedy do precyzyjnego zdefiniowania tego drugiego pojecia
(Estevill 2003).

W europejskim dyskursie wykluczenie spoteczne, w odrdznieniu od ubo-
stwa, jest rozumiane jako proces spadku uczestnictwa, solidarnosci i dostepu.
Wykluczenie odnosi si¢ do sytuacji, w ktorej jednostki zostajg pozbawione moz-
liwosci pelnego uczestnictwa w spoteczenstwie. Dla niektérych, wykluczenie
to pojecie szersze obejmujace biede i ubostwo, dla innych zas wykluczenie jest
przyczyng czy konsekwencjg ubdstwa. Obie kategorie mogg by¢ takze odrebne
i niezwigzane (Heady, Room 2002).

Pojecie wykluczenia rozni si¢ od pojgcia ubostwa, nie jest z nim jednoznacz-
ne, ale raczej komplementarne wobec niego. Zwraca bowiem uwagg na caty sze-
reg czynnikow, przez ktore jednostki i1 grupy tracg szanse, jakie ma wigkszos$¢ lu-
dzi. Aby zycie byto pelne 1 aby moc dziata¢, oprocz zaspokojenia podstawowych
potrzeb (pozywienie, ubranie, mieszkanie), réwnie istotny jest dostep do dobr
spotecznych i ustug. Integracja spoleczna grupy czy spotecznosci zalezy w duzym
stopniu od funkcjonowania wspdlnych instytucji, jak szkoty, opieka medyczna
i komunikacja miejska. To wspolne instytucje wspottworza poczucie solidarnosci
spotecznej. Wykluczenie i przynalezno$¢ mozna ujmowac¢ w kategoriach ekono-
micznych, politycznych lub spotecznych (Giddens 2004: 346-347).

Relacje miedzy wykluczeniem spotecznym a ubodstwem wskazuja na to,
ze ubostwo jest kategorig ekonomiczng, jest stanem niezaspokojenia potrzeb
z powodu niewystarczajacych zasobow materialnych: dochodow, zywnosci,
mieszkania. Natomiast wykluczenie spoteczne ma konotacje socjologiczne, jest
zjawiskiem wielowymiarowym, dynamicznym i dotyczy relacji spotecznych
w kontekscie spolecznego zakorzenienia, zaangazowania, integracji i wladzy
(Abrahamson 1997; Room 1995; Saraceno 2001). Podkreslajac takze aspekty
socjologiczne ekskluzji, dowodzi si¢, ze obok deficytow niezbednych zasobdw,
obejmuje takze ograniczony dostep do praw, co nie pozwala na pelng integracje
jednostek i grup w danym spoteczenstwie (Grotowska-Leder 2005: 37-38).

Cechg charakterystyczng w badaniach wykluczenia spotecznego jest objecie
nimi zagadnienia partycypacji w zyciu spolecznym. Przy czym obecnie probu-
je sie identyfikowac¢ nie tylko te osoby, ktorym brakuje zasobow, ale takze te,
ktorych partycypacja spoteczna napotyka szereg innych przeszkod, a wiec takie,
ktore sg dyskryminowane, dotykaja je przewlekte choroby, doswiadczaja ograni-
czen w mobilnosci przestrzennej czy tez maja problemy z tozsamoscia kulturowa.
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Brak zasobow materialnych jest zasadnicza i by¢ moze nawet glowng przyczyna
braku partycypacji, ale na pewno nie jedyna (Golinowska, Broda-Wysocki 2003).

Niewatpliwie w przeciwienstwie do ubdstwa, ktére jest wylacznie ekono-
miczne, materialne lub oparte na zasobach, wykluczenie spoteczne oferuje bar-
dziej cato$ciowe, holistyczne zrozumienie deprywacji (De Haan 1999). Kategoria
wykluczenia spotecznego przesuwa $rodek cigzkosci w strong wymiaru spotecz-
nego, w kierunku oddziatywania spoteczenstwa, ktore wyklucza i marginalizuje,
ktore si¢ nie sprawdza w zapewnianiu jednostkom, grupom i zbiorowo$ciom pet-
nego uczestnictwa w zyciu spolecznym. Kategoria ta eksponuje rolg kontekstu
spotecznego, pokazuje pewnego rodzaju chorobe spoleczenstwa w postaci stabo-
Sci wiezi 1 braku solidarnosci (Tarkowska 2006: 342).

H. Silver (1994), ujmujac wykluczenie spoteczne wielowymiarowo jako zja-
wisko ekonomiczne, socjologiczne, kulturowe i polityczne, odwotuje sie do trzech
koncepcji: solidarnosci, specjalizacji i monopolu. W perspektywie solidarnoscio-
wej podstawg spotecznej ekskluzji jest zerwanie wiezi miedzy jednostka a spo-
teczenstwem, gdy grupa posiadajaca spoteczng tozsamos$¢ broni si¢ przed oso-
bami, ktore nie speliaja kryteriow grupowych i sa postrzegane jako zagrozenie
dla porzadku kulturowego. Z tymi cztonkami grupa ogranicza kontakty i stwarza
bariery, co powoduje ostabienie wigzi emocjonalnych. W perspektywie specjali-
zacyjnej ekskluzja jest powodowana postepujacym zréoznicowaniem spolecznym,
podzialem pracy i oddzieleniem roznych sfer zycia, co stwarza bariery w swobod-
nym uczestnictwie jednostek w wymianie spotecznej. Wykluczenie jest tutaj toz-
same z dyskryminacja, oznacza bowiem ograniczony dostep wolnych i rownych
jednostek 1 grup do spotecznej wymiany i interakcji, do istotnych zasoboéw dziatan
(Grotowska-Leder 2005: 33). Zas w paradygmacie monopolu ekskluzja spoteczna
dotyczy relacji miedzy grupami uczestniczacymi i pozbawionymi uczestnictwa
w zyciu spolecznym. O ile grupa uprzywilejowana dazy do utrzymania nierowno-
$ci w zakresie dostgpu do dobr i przywilejow, o tyle grupy nieuczestniczace w Zy-
ciu spolecznym nie sg caltkowicie pozbawione dostepu do waznych grup i ustug
spotecznych, ale maja do nich dostep ograniczony.

Ubdstwo materialne obserwowane w spoteczenstwie nie musi wigzac si¢
z wykluczeniem, ani tez wykluczenie nie musi taczy¢ si¢ z doswiadczeniem ubo-
stwa. Mozliwe jest bycie wykluczonym i nie-biednym, a takze ubogim i nie-wy-
kluczonym. Jednak te dwa do§wiadczenia czgsto ida w parze — szczego6lnie wsrod
grup powszechnie uwazanych za wykluczone, a takimi sg niewatpliwie w szero-
kim rozumieniu niepetnosprawni.

Pojecie wykluczenia jest niejednoznaczne i nie sg jednoznacznie zdefinio-
wane granice terminu wykluczenie spoteczne, ale w wigkszosci analiz socjolo-
gicznych koncentruje si¢ na kwestiach spotecznego uczestnictwa i spolecznej
izolacji. Punktem wyjscia do okreslenia, ze osoba, grupa spoteczna czy tez cale
spoteczenstwo znajduje si¢ na marginesie jest odpowiedz na pytanie o ich uczest-
nictwo w stosunkach spotecznych. O marginalno$ci stanowi ograniczenie tego



48

uczestnictwa w sposob umieszczajacy dang osobe, grupe spoteczng czy cate spo-
leczenstwa na marginesie zycia spotecznego. Wykluczeni to ci, ktorzy, formalnie
przynalezac do wspolnoty i/lub spoleczenstwa, nie s w stanie w pelni korzy-
sta¢ z owocow tej przynaleznosci i dobrodziejstw uczestnictwa (Lepianka 2002;
Tarkowska 20006).

T. Kowalak przywoluje stowa F. Mahlera, ze marginalni sg ci, ,,ktorzy po-
zbawieni sg rownych praw, poniewaz majg mniejszy dostep do wtadzy politycz-
nej, ekonomicznej, kulturalnej itd.” (Mahler 1993 za: Kowalak 1998: 33). Fakt
pozbawienia, deprywacji uznaé trzeba za gtéwne kryterium identyfikacji mar-
ginalnos$ci. Nie jest nim nawet — jak czesto si¢ twierdzi — niedostatek, poniewaz
istnieja marginalne grupy spoteczne niecierpigce biedy, a przeciez marginalne.
Tak wiec, termin wykluczenie spoteczne jest uymowane jako proces lub jako stan
nieuczestniczenia w waznych sferach zycia: ekonomicznej, politycznej, spotecz-
nej i kulturowej?. Ludzie sg wyltaczeni, kiedy nie sa czescig sieci, ktore obstuguja
ludzi w zwyktym codziennym zyciu — sieci rodziny, przyjaciol, spotecznosci lo-
kalnych i zatrudnienia. Jest to bardzo szerokie pojgcie — to nie tylko pozbawie-
nie, ale takze problemy w relacjach spolecznych, np. stygma, wstyd, trudnos$ci
w opiece spotecznej. Wykluczenie mozna rozpatrywac w trzech ptaszczyznach:
wykluczenie finansowe (ubostwo), wykluczenie z rynku pracy (dlugotrwate bez-
robocie), wykluczenie w sensie spolecznym (catkowite lub czgsciowe odsunigcie
od sieci spotecznych).

Do zdefiniowania pojecia ekskluzji spotecznej mozna podejs¢ z dwoch roz-
nych punktow widzenia.

Przede wszystkim mozna ja odnies¢ do praw obywatelskich. W krajach
wspolnoty Europejskiej obowigzuje zasada, wedlug ktorej kazdy obywatel ma
prawo do minimalnego poziomu zycia. W tym — w istocie swojej instytucjo-
nalnym — ujeciu ekskluzja jest wynikiem braku realizacji podstawowych praw
socjalnych®, gwarantowanych przez prawo. Biorgc pod uwage to, ze socjalny
komponent praw obywatelskich ma zapewni¢ mozliwosci korzystania z innych
praw, to wykluczenie moze obejmowac szerszy kontekst braku dostepu do praw.
»«Prawo dostepu» do ustug medycznych czy ochrony zdrowia sugeruje, ze po-
dobne mechanizmy wyznaczajg poziom uczestnictwa w innych, kluczowych in-
stytucjach naszego zycia zbiorowego. Chodzi nie tylko o rozszerzanie kolejnych
zespolow uprawnien — praw ludzkich, praw politycznych i praw socjalnych — lecz
takze zapewnienie gotowosci do ich wykorzystywania” (Frieske 1999: 52).

3 W odrdznieniu od pojecia ,,marginalizacji”, ktora jest procesem spotecznym, czy tez ,,mar-
ginalnosci”, ktéra oznacza stan, to termin ,,ckskluzja” stosowany by¢ moze zar6wno w odniesieniu
do stanu, jak i procesu (Kowalak 1998).

26 W literaturze przedmiotu czgsto wymiennie pojawiaja sie okreslenia prawa socjalne — spo-
teczne w odniesieniu do praw drugiej generacji. Wynika to przede wszystkim z tego, ze taka termi-
nologia wystepuje najczesciej w dokumentach o charakterze migdzynarodowym, unijnym i krajo-
wym (Zamorska 2010: 40).
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Ekskluzja moze by¢ tez uwazana za szczeg6lny sposob rozktadu wiezi spo-
tecznej, ktory — przez szereg przypadkéw zrywania istniejacych wigzi i doznawa-
nia porazek w nawigzywaniu nowych — wprowadza ostatecznie dang osob¢/grupe
spoteczna ,,na obszar swego rodzaju spotecznej ziemi niczyjej” (Bouget, Nogues
1994 za: Kowalak 1998: 30-31).

O ile przynalezno$¢ do grupy, wspolnoty czy spoteczenstwa wigze si¢ z po-
siadaniem okreslonych praw, o tyle wykluczenie wskazuje na nierealizowanie
uprawnien przystugujacych jednostce przez sam fakt uczestnictwa. Moze ono
oznacza¢ zaniedbanie w wykorzystaniu uprawnien wlasnych i/lub w respektowa-
niu praw cudzych. Ale moze tez wigzac¢ si¢ z niewypetieniem uprawnionych, to
jest ,,uswieconych” tradycja oczekiwan i zinternalizowanych w procesie socjali-
zacji roszczen. Jezeli uczestnictwo implikuje pewien rodzaj afiliacji, to wyklu-
czenie wskazuje na rozpad wigzi istotnych srodowiskowo i zanikanie zwigzkow
opartych na zasadach wspolnotowej solidarnos$ci wzajemnosci. Jako takie zagraza
ono nie tylko jednostce, ale tez catej tkance spotecznej i grozi zachwianiem spo-
lecznej spojnosci (Lepianka 2002).

Dziatania Unii Europejskiej zmierzajace do ograniczania wykluczenia
spotecznego poprzez dzialania inkluzyjne znalazly wyraz w wielu oficjalnych
dokumentach. W dokumentach unijnych i krajow cztonkowskich rozumienie
wykluczenia wskazuje w sposdb opisowy na rézne konteksty, przyczyny i konse-
kwencje zjawiska.

Raport Komisji Europejskiej definiuje wykluczenie spoteczne jako pro-
ces, w wyniku ktérego pewne osoby sa wypychane na peryferie spoteczenstwa.
Utrudnia to im pelne uczestnictwo w zyciu spolecznym z powodu ubdstwa, braku
podstawowych kompetencji mozliwosci zdobywania kwalifikacji w ciggu zycia
lub z powodu dyskryminacji. Proces ten oddala ludzi od mozliwo$ci znalezienia
pracy, uzyskania dochodu i wyksztalcenia, jak rowniez od aktywnosci, spolecznej
sieci 1 wspdlnoty. Osoby takie, majac ograniczony dost¢p do wiadzy i do cial de-
cyzyjnych, czujg si¢ bezsilne i niezdolne wptywac na decyzje, ktore z kolei maja
wplyw na ich codzienne zycie (Joint report on social inclusion 2004: 10).

Wedtug definicji przyjetej] w dokumencie powotujacym Zespdt Zadaniowy
ds. Reintegracji Spolecznej wykluczenie spoteczne to brak lub ograniczenie moz-
liwosci uczestnictwa, wptywania i korzystania z podstawowych instytucji publicz-
nych i rynkow, ktore powinny by¢ dostepne dla wszystkich, a w szczegodInosci dla
0s6b ubogich (Narodowa Strategia Integracji Spotecznej dla Polski 2004: 22).

Definicja wykluczenia spotecznego wypracowana w ramach prac Grupy
Drugiej Zespotu Zadaniowego ds. Reintegracji Spolecznej zaktada, ze ,,wyklucze-
nie spoleczne to sytuacja uniemozliwiajgca lub znacznie utrudniajgca jednostce
lub grupie pehienie rol spotecznych, korzystanie z dobr publicznych i infrastruk-
tury spotecznej, gromadzenie zasobow i zdobywanie dochodéw w godny sposob”.
W tej definicji wystepuja trzy wazne elementy: sytuacja wykluczajgca beda-
ca splotem czynnikow czy warunkow wykluczajacych (odpowiedZ na pytanie,
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co’kto wyklucza?), jednostka wykluczana, czyli osoba lub grupa znajdujace si¢
w sytuacji wykluczajacej (odpowiedz na pytanie, ,,kto” jest wykluczany?), oraz
zgodne z prawem spoleczne funkcjonowanie — korzystanie z zasobow publicz-
nych i zabezpieczanie wtasnej egzystencji w godny sposdb, co w wyniku sytuacji
wykluczajacej jest uniemozliwione lub znacznie utrudnione (odpowiedz na pyta-
nie, z czego wykluczana jest dana jednostka?). Petnienie rol spotecznych (m.in.
rodzinnych, zawodowych, obywatelskich, towarzyskich), korzystanie z zasobow
publicznych (m.in. dobra, ustugi, infrastruktura) i godne zabezpieczanie egzysten-
cji (zdobywanie dochodéw i gromadzenie zasobow) sg ze sobg §cisle powigzane
(Narodowa Strategia Integracji Spotecznej dla Polski 2004: 23).

Wspolczesnie istnieje zatem wiele definicji wykluczenia spotecznego, ele-
mentéw w nim zawartych, jego przyczyn, oznak i konsekwencji.

Najczesciej wykluczenie spoteczne jest definiowane jako wielowymiarowa
nickorzystna sytuacja, ktora pozbawia osoby i1 grupy oséb uczestnictwa w glow-
nych procesach spotecznych i korzysciach oferowanych przez spoleczenstwo, ta-
kich jak miejsce zamieszkania, obywatelstwo, zatrudnienie i odpowiedni standard
zycia. Moze si¢ ono przejawia¢ w réznym czasie i w roznych czesciach populacji.

»Wykluczenie spoteczne to proces pozbawiajacy poszczegolnych obywateli,
rodziny, grupy i spotecznosci szans uzyskania zasobow umozliwiajacych udziat
w dziatalnosci spotecznej, gospodarczej i politycznej, ktory posiada wigcksza czes$¢
spoteczenstwa. Zasoby te nie sg wytacznie materialne, ale sg zwigzane z jako$cia
interakcji spolecznych. Wykluczenie spoteczne podkopuje lub niszczy kanaty do-
stepu do wsparcia i mozliwosci” (Pierson 2010: 23).

Reasumujac przeglad wybranych uje¢ i definicji, mozna stwierdzi¢, ze isto-
ta wykluczenia jest jaki$ rodzaj ograniczenia dla jednostek 1 grup w okreslonym
porzadku spotecznym, ich gorsza pozycja w stosunku do dominujacej struktury
(Grotowska-Leder 2005: 39).

Mozemy wyodrebni¢ podstawowe obszary wykluczenia spotecznego:

— sfera konsumpcji — jednostka podlega wykluczeniu ze wzgledu na niewy-
starczajace dochody;

— sfera produkcji — jednostka podlega wykluczeniu ze wzglgdu na bycie bez-
robotnym oraz niemoznos$¢ podniesienia kwalifikacji umozliwiajacych uzyskanie
pracy;

— zaangazowanie polityczne — jednostka podlega wykluczeniu ze wzgledu
na ograniczenie jej biernych lub czynnych praw wyborczych;

— integracja spoteczna — jednostka podlega wykluczeniu ze wzgledu na nie-
wchodzenie w kontakty z innymi cztonkami spoteczenstwa (Burchard, Le Grand,
Piachaud 2002).

W dyskusjach na temat wykluczenia spotecznego wazny wydaje si¢ by¢ takze
kulturowy kontekst pojecia oznaczajacy, ze wykluczenie spoteczne moze by¢ rozne
i r6znie definiowane w zaleznosci od kultury, czynnikow geograficznych i momen-
tu jego wystapienia. Wykluczenie jest wiec pojeciem relatywnym, ,.kontekstowym”,
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nabierajagcym znaczenia wylacznie w odniesieniu do lokalnych i/lub narodowych
,modeli” wlaczenia 1 integracji, a takze poprzez odniesienie do przesztosci, a wiec
miejsca zajmowanego przez grupe lub jednostke uprzednio, przysztych do§wiad-
czen i uksztattowanych przez nie oczekiwan (Lepianka 2002: 18-19).

Podazajac za tokiem myslenia M. Kronauera (1998, 2006), nalezy stwierdzi¢,
ze wykluczenie postrzegane jest jako nierealizowanie uzasadnionych (czy wrgcz
»uprawnionych”) oczekiwan; jako rozdzwiek miedzy obietnicg zawarta w obo-
wigzujacych normach spotecznych a spoteczng (i by¢ moze prawng) rzeczywisto-
$cig. Znaczy to, ze jezeli panstwo ratyfikowato dokumenty, np. o prawach dziec-
ka, uznajac tym samym podmiotowo$¢ matego obywatela, to znaczy, ze powinno
realizowac te zalecenia, tym bardziej, ze ma mozliwo$ci wprowadzania elemen-
tow wiasnej kultury przed koncowa ratyfikacja tych dokumentow?’.

Z punktu widzenia skutkow wykluczenia istotne wydaje si¢ tez podkreslenie
tego, ze ludzie nie sa wykluczani tylko z powodu obecnej sytuacji (np. bezro-
bocie), ale dlatego, ze maja mate szanse na przysztos¢. Wykluczenie spoteczne
moze zatem przechodzi¢ z pokolenia na pokolenie, a ,,dziedziczenie” niekorzyst-
nej sytuacji spotecznej ogranicza mozliwosci dzieci osob aktualnie wykluczonych
(Atkinson 1998).

2.1.3. Podejscie oparte na prawach czlowieka a wykluczenie
spoteczne

Wykluczenie spoleczne stato si¢ jednym z najwazniejszych tematéw
wspoélczesnej debaty spotecznej w krajach OECD dotyczacej doktadnego ro-
zumienia wskazanego terminu (Evans, Paugham, Prelis, 1995; Atkinson 1998;

¥ Dla przyktadu Polska, przystepujac do Konwencji o prawach dziecka na podstawie art. 51
ustep 1, ztozyla 2 zastrzezenia oraz 2 deklaracje. Zastrzezenia brzmia nastgpujaco:

1. W odniesieniu do artykutu 7 konwencji: Rzeczpospolita Polska zastrzega, ze prawo dziec-
ka przysposobionego do poznania naturalnych rodzicow bedzie podlegato ograniczeniu poprzez
obowigzywanie rozwigzan prawnych umozliwiajacych przysposobionemu zachowanie tajemnicy
pochodzenia dziecka.

2. O granicy wieku, od ktdrej dopuszczalne jest powolywanie do stuzby wojskowej lub podob-
nej oraz uczestnictwo w dzialaniach zbrojnych, rozstrzyga prawo Rzeczpospolitej Polskiej. Granica
ta nie moze by¢ nizsza niz przewidziana w artykule 38 konwencji.

Deklaracje brzmig nastgpujaco:

1. Rzeczypospolita Polska uwaza, ze wykonania przez dziecko jego praw okreslonych w kon-
wencji, w szczegdlnosci praw okreslonych w artykutach od 12 do 16, dokonuje si¢ z poszano-
waniem wiladzy rodzicielskiej, zgodnie z polskimi zwyczajami i tradycjami dotyczacymi miejsca
dziecka w rodzinie i poza rodzing.

2. W odniesieniu do artykulu 24 ustgp 2 litera f) konwencji Rzeczpospolita Polska uwaza,
ze poradnictwo dla rodzicéw oraz wychowanie w zakresie planowania rodziny powinno pozostawac
w zgodzie z zasadami moralnosci.
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Klasen 2001). Niektore z najbardziej uzytecznych definicji starajg si¢ podkreslic,
ze wykluczenie spoteczne zwigzane jest z ,,niezdolnoscia do efektywnego uczest-
nictwa w zyciu gospodarczym, spotecznym i kulturalnym, a w niektorych przy-
padkach, dotyczy takze alienacji i oddalenia od gtéwnego nurtu spoleczenstwa”
(Dufty, 1995). W przeciwienstwie do ubdstwa i bezrobocia, ktore skupiaja sie
na jednostkach lub gospodarstwach domowych, pojecie wykluczenia spotecznego
dotyczy przede wszystkim relacji miedzy jednostka a spoleczenstwem oraz dyna-
mika tego zwigzku. G. Room (1995) dodaje nowy wymiar do dyskusji poprzez
sformutowanie kwestii spotecznego wykluczenia wylacznie w jezyku prawa, gdy
mowi o wykluczeniu spotecznym jako ,,odmowie lub braku realizacji obywatel-
skich, politycznych i spotecznych praw obywatela”.

Ze wzgledu na to, ze rézne sektory spoteczenstwa obywatelskiego boryka-
ja si¢ z rosngcymi wyzwaniami ubostwa i wykluczenia spotecznego, w ostatnich
latach w wielu programach wzrasta tendencja do Igczenia poje¢ i doswiadczen
z dziedziny praw czlowieka i uczestnictwa spoteczenstwa w rozwoju zréwnowa-
zonym (Nyamu-Musembi, Cornwall 2004).

Metody podejscia opartego na prawach sa uzywane i rozumiane w literaturze
na wiele roznych sposoboéw ze wzgledu na kilka podstawowych zasad tej per-
spektywy, a w tym: odpowiedzialnos$¢, rownosé i niedyskryminacja, przejrzystosé
1 upodmiotowienie oraz uczestnictwo. Podejs$cie oparte na prawach cztowieka ma
swoje korzenie w podstawach praw cztowieka, o niezbywalnych politycznych,
ekonomicznych i spotecznych uprawnieniach dla wszystkich (Gready 2008).

W dokumentach ONZ zaznaczono, ze walka z ubostwem i wykluczeniem
spotecznym musi sta¢ si¢ pierwszoplanowym celem w tym nowym tysigcleciu.
Rzady zobowigzaty si¢ do podejmowania dzialan w ramach strategii i programow
majacych na celu ograniczenie ubdstwa i wyeliminowanie skrajnego ubdstwa
oraz wykluczenia spolecznego. W ubdstwie tkwi zaprzeczenie praw czlowieka,
co jest w duzej mierze dostrzegane w ostatnich badaniach analizujacych takze
glosy samych ubogich i wykluczonych. Ubdstwo i wykluczenie spoteczne za$
nie moga by¢ zlikwidowane bez realizacji praw cztowieka®. Stad tez przydatnos¢

2 0d reform, ktore byly zainicjowane przez Sekretarza Generalnego ONZ w 1997 r., jednym
z najwazniejszych zadan Organizacji Narodéw Zjednoczonych, a w szczegdlnosci w odniesieniu
do Biura Wysokiego Komisarza ds. Praw Cztowieka (OHCHR), byto wlaczenie praw czlowieka
do pracy calej Organizacji, w tym w nadrzednym celu zwalczania ubdstwa i wykluczenia spotecz-
nego. W 2001 r. Organizacja Narodow Zjednoczonych Komitet Praw Gospodarczych, Spotecznych
i Kulturalnych zazadata od Biura Wysokiego Komisarza ,,opracowania merytorycznego wytycznych
dotyczacych integracji w zakresie praw cztowieka w krajowych strategiach ograniczania ubostwa
i wykluczenia spotecznego”. Celem tego dokumentu bylo przygotowanie wytycznych operacyjnych
dla panstw, ktére wlaczyty podejscie oparte na prawach cztowieka do swoich strategii ogranicza-
nia ubostwa. Jednakze, jak si¢ oczekuje, wytyczne beda rowniez uzywane przez inne podmioty
— organizacje spoleczenstwa obywatelskiego, krajowe instytucje systemu praw cztowieka Narodow
Zjednoczonych i innych organizacji migdzynarodowych — ktore zobowiazaly si¢ do zwalczania ubo-
stwa i wykluczenia spotecznego (UN OHCHR 2002).
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podejscia opartego na prawach cztowieka w walce ze wszelkiego rodzaju wyklu-
czeniem spotecznym.

W dokumencie Draft Guidelines: A Human Rights Approach to Poverty
Reduction Strategies (UN OHCHR 2002) zasadniczg ide¢ zastosowania metody
opartej na prawach cztowieka do zmniejszenia ubdstwa i wykluczenia spoteczne-
go stanowi to, ze polityka i instytucje zmierzajace do redukcji ubdstwa powinny
by¢ oparte bezposrednio na normach i wartosciach okre§lonych w miedzynaro-
dowych systemach ochrony praw cztowieka. Normy i warto$ci zard6wno expli-
cite, jak i implicite ksztattuja polityke 1 instytucje. Podej$cie oparte na prawach
cztowieka oferuje wyrazne normatywne ramy wyplywajace z migdzynarodowych
regulacji dotyczacych praw czlowieka. Poparte powszechnie uznawanymi moral-
nymi warto§ciami 1 wzmocnione zobowigzaniami prawnymi, mi¢dzynarodowe
prawa czlowieka zapewniaja przekonujace ramy prawne dla ksztaltowania poli-
tyk krajowych 1 migdzynarodowych, w tym strategii ograniczania ubdstwa i wy-
kluczenia spotecznego.

Jednym z powodow, dla ktorych tak wazna jest wskazana metoda w kon-
tekScie ograniczania ubodstwa i wykluczenia, jest to, ze normy i warto$ci w niej
zawarte maja potencjat, aby wzmocni¢ pozycj¢ ubogich i wykluczonych. Obecnie
powszechnie uznaje si¢, ze skuteczne ograniczenie ubdstwa nie jest mozliwe bez
wzmocnienia pozycji tych zmarginalizowanych grup.

Najbardziej podstawowym sposobem wydaje si¢ wzmocnienie poprzez wpro-
wadzenie koncepcji praw wlasnych i wprowadzenie tego pojecia w kontekst po-
lityki. Uzasadnienie zmniejszenia ubostwa nie wynika jedynie z faktu, ze biedni
majg potrzeby, ale rowniez z faktu, Ze majg prawa, ktore powoduja powstanie zo-
bowiazan prawnych na ich rzecz. Zmniejszenie ubostwa i ograniczenie wyklucze-
nia stajg si¢ czyms wigcej niz tylko potrzeba wynikajgca z mitosci, a nawet wigcej
niz potrzeba moralna. To jest obowigzek, ktory staje sie obowigzkiem prawnym?.
To uznanie istnienia prawnych uprawnien ubogich i prawnych zobowigzan innych
wobec nich jest pierwszym krokiem w kierunku umacniania ich pozycji.

Zobowigzania wynikajace z praw czltowieka moga by¢ analizowane w od-
niesieniu do obowigzkow, szacunku, ochrony i urzeczywistnienia. Obowigzek

2 Ogolnie mozna przyjaé, ze prawa cztowieka obejmuja uprawnienia jednostek, ktore zo-
staja zabezpieczone przez obowigzujace prawo, zapewniajac mozliwos¢ ich egzekwowania.
Wspoiczesne konstytucje okreslajg status jednostki w panstwie, ze szczegdlnym uwzglednieniem
praw. Koncentruja si¢ najczgsciej nie tylko na tworzeniu sytemu uprawnien przystugujacych jed-
nostce z natury, ale rowniez uwzgledniaja system sformalizowanych gwarancji. Ma to na celu
zapewnienie obywatelowi stosownej ochrony przed ingerencja wladzy publicznej oraz instytucji
reprezentujacych ja i podmiotéw prawnych. Zawierajac wiele uprawnien dotyczacych jednostek
oraz wyznaczajac granice i istote wladzy publicznej, aktualnie obowiazujace ustawy zasadnicze
majg w szczegbOlnosci na wzgledzie zapewnienie im bezpieczenstwa socjalnego (Baron-Wiaterek
2010: 27).
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poszanowania (the duty to respect) wymaga nienaruszania bezposrednio lub
posrednio zadnego z praw cztowieka. Obowigzek ochrony (the duty to protect)
wymaga podjecia $rodkow, ktore uniemozliwiaja osobom trzecim naduzywa-
nia prawa. Obowigzek urzeczywistnienia (the duty to fulfil) wymaga przyjecia
odpowiednich $rodkow ustawodawczych, administracyjnych i innych $rodkéw
na rzecz petnej realizacji praw cztowieka.

Wigkszo$¢ istotnych cech normatywnych ram praw czlowieka moze przy-
czyni¢ si¢ do upodmiotowienia ubogich i wykluczonych w ten czy inny sposob.
Gtowne zasady okreslajace podejscie oparte na prawach cztowieka do ubdstwa
1 wykluczenia spotecznego to: zasada odpowiedzialnosci (accountability), zasada
powszechnosci (universality), zasada niedyskryminacji i rdwnosci (non-discrimi-
nation and equality), zasada partycypacyjnych procesow podejmowania decyzji
(participatory decision-making processes) i uznanie wspotzalezno$ci praw (inter-
dependence of rights).

W zwigzku z zasada odpowiedzialnosci podejscie oparte na prawach czto-
wieka w odniesieniu do ograniczenia ubdstwa i wykluczenia spolecznego podkre-
$la zobowigzania i wymaga, aby wszystkie stuzby, w tym panstwa i organizacje
pozarzadowe, pociagniete byty do odpowiedzialnosci za swoje zachowanie w sto-
sunku do miedzynarodowych legislacji dotyczacych praw cztowieka. Wszystkie
mechanizmy rozliczen musza by¢ dostepne, przejrzyste, skuteczne oraz adekwat-
ne w konkretnym przypadku.

Kolejng cechg charakteryzujaca podejscie oparte na prawach cztowieka jest
to, ze odpowiedzialno$¢ za zwalczanie ubdstwa i wykluczenia staje si¢ powszech-
nym obowiazkiem. Podczas gdy panstwo jest przede wszystkim odpowiedzial-
ne za realizacj¢ praw ludzi zyjacych w ramach swojej wtasciwosci, inne pan-
stwa 1 podmioty niepanstwowe sa rowniez zobowigzane do wnoszenia wktadu
lub przynajmniej zobowigzane do tego, aby nie narusza¢ praw czlowieka. Ma to
znaczenie implikacyjne dla prowadzenia spraw mi¢dzynarodowych. Wzywa si¢
do odpowiedniego przeplywu finansowego i pomocy technicznej przekazywanej
od bogatych do biednych krajow i do aktywnych wysitkow na rzecz ustanowienia
sprawiedliwych systemow wielostronnej wymiany handlowej, inwestycji i finan-
sow, ktore sprzyjaja redukcji ubostwa i wykluczenia.

Blizniacze zasady rownosci i niedyskryminacji sg jednymi z najbardziej pod-
stawowych elementow miedzynarodowej regulacji w zakresie praw cztowieka.
Wynika stad, ze ramy mi¢dzynarodowej ochrony praw cztowieka majg szczegolne
zastosowanie do jednostek i grup, ktore sg wrazliwe, marginalne, w niekorzystne;j
sytuacji lub wykluczone spotecznie. Tak wigc, podejscie oparte na prawach czto-
wieka wobec redukcji ubostwa i wykluczenia spotecznego wymaga, aby prawo
i instytucje, ktore sprzyjaja dyskryminacji konkretnych jednostek i grup byty eli-
minowane, a wigcej zasobow przeznaczane byto do tych obszarow dziatalnosci,
ktore zapewniajg najwiekszy potencjal korzysci ubogim i wykluczonym.
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Podejscie oparte na prawach cztowieka do zmniejszenia ubostwa wyma-
ga takze aktywnego i sSwiadomego udziatu ubogich w formutowaniu, realiza-
cji 1 monitorowaniu strategii ograniczania ubdstwa i wykluczenia. Ramy nor-
matywne migdzynarodowych regulacji praw cztowieka obejmujg takze prawo
do wzigcia udzialu w prowadzeniu spraw publicznych. Jest to bowiem nie-
zwykle istotne i zlozone prawo czlowieka, ktore jest nierozerwalnie zwigza-
ne z podstawowymi zasadami panstwa demokratycznego. Demokratyczny tad
spoleczny oparty na konstytucjonalizmie oraz wolnych i uczciwych wyborach
jest niezbednym warunkiem korzystania z powyzszego prawa. Jednakze udziat
ubogich wymaga wigcej niz funkcjonowania demokracji, gdyz niezbedne sa
rowniez mechanizmy i szczegotowe uzgodnienia na roznych poziomach decy-
zyjnych, umozliwiajace zmarginalizowanym grupom branie skutecznego udzia-
tu w zyciu spotecznym.

Podejscie oparte na prawach cztowieka uznaje wspotzalezno$¢ praw (interde-
pendence of rights), co oznacza, ze korzystanie z niektorych praw moze by¢ uza-
leznione lub moze si¢ przyczyni¢ do korzystania z innych. Na przyktad, jesli oso-
by ubogie sa uprawnione do korzystania z prawa uczestnictwa w opracowywaniu
strategii ograniczania ubostwa i wykluczenia. Do urzeczywistnienia i realizacji tej
wolnosci konieczne jest, aby mogli oni organizowa¢ si¢ bez ograniczen (prawo
zrzeszania si¢), spotykac si¢ bez przeszkod (prawo do zgromadzen), a takze wy-
raza¢ swoje poglady bez zastraszania (wolnos¢ stowa). W celu urzeczywistnienia
wskazanych praw musza mie¢ dostep do istotnych faktow (prawo do informacji)
i powinni korzysta¢ z elementarnego poziomu bezpieczenstwa gospodarczego
i dobrobytu (prawo do odpowiedniego standardu zycia).

Ogodlnie, perspektywa praw czlowieka odzwierciedla istotng wspotzalez-
no$¢ miedzy prawami gospodarczymi, spotecznymi i kulturalnymi z jednej stro-
ny, a prawami obywatelskimi i politycznymi z drugiej. Mimo ze w przypadku
ubodstwa i wykluczenia moze wydawac si¢, ze stosowane sg gltdéwnie wolnosci
z pierwszej kategorii praw, to warto jednak podkresli¢, ze korzystanie z tych
praw moze by¢ w znacznym stopniu uzaleznione od korzystania z praw drugiej
kategorii.

Stosowanie podejscia opartego na prawach cztowieka jako metody zmniej-
szenia ubdstwa i wykluczenia ma zatem cato$ciowy charakter, obejmujacy za-
rowno prawa obywatelskie i polityczne, jak i gospodarcze, spoteczne i kulturalne.

Chociaz podejscie oparte na prawach cztlowieka naktada na decydentow obo-
wigzek przeciwdziatania biedzie i wykluczeniu, to jednak nie oczekuje si¢, ze
wszystkie prawa cztowieka zostang urzeczywistnione natychmiast. Biorac pod
uwagge ograniczenia natury finansowej, przyzwala sie, jesli to konieczne, na roz-
lozenie w czasie realizacji tychze praw. Jednakze jednocze$nie omawiana metoda
naktada okreslone warunki dotyczace prowadzenia dalszej realizacji priorytetow
tak, zeby porzadek prawa nie przerodzit si¢ w zwykla retoryke. Na przyktad,
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podejscie oparte na prawach czlowieka wymaga, aby minimalne zasadnicze po-
ziomy wszystkich praw i obowigzkow gtéwnych zawsze byly przestrzegane.

Coraz czgsciej podejscie oparte na prawach rozumie si¢ jako promowanie
godnosci czlowieka poprzez rozwoj roszczen, ktore zmierzaja do wzmocnienia
pozycji grup wykluczonych i daza do stworzenia spotecznie gwarantowanej po-
prawy polityki, obejmujac, ale nie ograniczajac si¢ do tylko do norm, ram praw-
nych (Uvin 2004: 163).

Takie podejscie oparte na poszanowaniu praw do problemu wykluczenia
spotecznego ma wiele do zaoferowania. Mozna zauwazy¢ duze zbiezno$ci i po-
dobienstwa z podejsciem zdolno$ci i mozliwosci opracowanym przez A. Sena,
ktory wzywa do wysitkdbw w celu zapewnienia, aby ludzie mieli rowny dostep
do podstawowych mozliwosci, takie jak mozliwos¢ do bycia zdrowym, dobrze
odzywionym, posiadania miejsca zamieszkania, zintegrowania ze spotecznoscia,
uczestnictwa w spoteczno$ci i zyciu publicznym oraz posiadania spolecznych
podstaw szacunku dla samego siebie. Pojecie wykluczenia spotecznego bedzie
wowczas postrzegane jako zaprzeczenie ostatnich trzech waznych mozliwos$ci
(Sen 2000, 2001).

Zdaniem A. Sena gldéwnymi elementami konstytutywnymi rozwoju zréwno-
wazonego s3 odpowiedzialno$¢ i mozliwo$¢ glosu, a ubostwo i wykluczenie jest
pozbawieniem tych mozliwosci. To perspektywa, ktora jest wspolna z podejsciem
opartym na prawach cztowicka, a w ktorej rowniez postrzega si¢ rozwdj jako
realizacje praw cztowieka gtownie, takich jak odpowiedzialnos¢ i udziat w zyciu
publicznym. Wazne jest rowniez to, ze rézne rodzaje wolnosci moga by¢ uzu-
pehiajace wzgledem siebie. Przyktadem moze by¢ fakt, ze moznos¢ korzystania
z takich spotecznych wartosci jak edukacja zdota poprowadzi¢ do lepszego wy-
korzystania mozliwo$ci ekonomicznych, a zatem w przyszlosci oznaczaloby to
uzyskiwanie wyzszych dochodéw. Podobnie jest w zwiazku miedzy swobodami
obywatelskimi i politycznymi a wypetnianiem gospodarczych potrzeb. Sen twier-
dzi miedzy innymi, ze wolno$ci polityczne pozwalaja obywatelom wyraza¢ swoje
potrzeby i uznawane wartosci poprzez ich udzial w debacie publicznej (O’Neill,
Foresti, Hudson 2007).

3% Oznacza to, ze niespelnienie praw cztowieka nie dowodzi, ze panstwo pozostaje w niezgod-
nos$ci ze zobowigzaniami mi¢dzynarodowego systemu praw czlowieka. Jezeli panstwo podejmu-
je wszelkie uzasadnione i mozliwe $rodki w kierunku urzeczywistnienia tych praw, to nie moze
by¢ pociagnig¢te do odpowiedzialnosci za to, ze wiele praw pozostaje niezrealizowane w dowol-
nym momencie w czasie, a wigc tym samym nie mozna powiedzie¢, ze pozostaje w niezgodnosci,
co do swoich zobowiazan. Panstwo moze jednak zosta¢ pociagnigte do odpowiedzialnosci za nie-
podjecie wszelkich srodkow, ktore sa w jego mocy dla zapewnienia stopniowej realizacji praw moz-
liwie jak najszybciej. Do tego, aby moc odrézni¢ przypadki, w ktorych panstwo powinno ponies$é
odpowiedzialno$¢ za niewywiazywanie si¢ od tych, za ktdre nie poniesie takiej odpowiedzialnosci,
stuzy system odpowiedniego monitorowania i odpowiedzialnosci, co jest istotng cecha podejscia
opartego na prawach czlowieka (UN OHCHR 2002).
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Stosujac podejscie zdolnosci Sena, mozemy zdefiniowa¢ wykluczenie spo-
teczne jako niezdolno$¢ do uczestniczenia i bycia uznawanym przez spoteczen-
stwo. Koniecznymi warunkami dla wszystkich interakcji spolecznych sa warunki
réwnosci lub rownych szans obywateli i ochrona ludzkiej godnosci®'.

Badacze (Deka 2012; Evans, Gready, Ensor 2005; Klasen 1998) wskazuja
zalety i mozliwos$ci podejscia opartego na prawach cztowieka (The Human Rights
based approach) do problemu wykluczenia spotecznego. Po pierwsze podkresla
si¢, ze niezdolnos¢ do udziatu ,,w” 1 bycia respektowanym przez gtowny nurt spo-
leczenstwa jest pogwalceniem podstawowego prawa, ktére powinno by¢ dostep-
ne dla wszystkich obywateli. W przeciwienstwie do rozumienia ubdstwa, ktore
jest czesto postrzegane jako problem spoteczny, jezyk praw znacznie wzmacnia
problem spoteczenstwa w celu zapewnienia mozliwosci uczestnictwa i integracji
wszystkich jego cztonkow (Walker, 1997). W rezultacie jest mniej pokus, aby
wini¢ wykluczonych za ich los, jak to si¢ czesto czyni w dyskusjach na temat ubo-
stwa. Zamiast tego podkresla si¢ role politycznych, gospodarczych i spotecznych
uzgodnien oraz ustalen w generowaniu wykluczenia i roli solidarnosci wsrod
cztonkoéw w przezwyci¢zaniu tego wykluczenia (Townsend 1997).

Po drugie, nie wymaga jednolitosci ,,efektow”, lecz wzywa do réwnych
,»wolnosci” dla wszystkich, aby cieszy¢ si¢ wszystkimi aspektami obywatelstwa.
Tak wigc to sprawia, ze jest istotne rozroéznienie pomigdzy wyborem osob, aby nie
uczestniczy¢ w gtdwnym nurcie spoteczenstwa, a ich niezdolno$cia, niemozliwo-
$cig (do wyboru) do tego.

Odwrotnie, o spoteczne wlaczenie nie nalezy walczy¢ poprzez zapewnienie
(lub nawet wymaganie) udzialu w zyciu spolecznym, ale jedynie uczynienie par-
tycypacji dostepnej dla wszystkich.

Po trzecie, uznaje roznorodno$¢ ludzi, jezeli chodzi o ich zdolnosci do sko-
rzystania z mozliwosci. Dla przyktadu, udziat w gtéwnym nurcie spoteczenstwa
moze by¢ powaznie ograniczony dla 0sob fizycznie i umystowo niepelnospraw-
nych, tak jak i dla osob, ktore w inny sposob sa poszkodowane przez urodze-
nie lub srodowisko. Dlatego domaganie si¢ rownych mozliwosci (lub zdolnos$ci
do wykonywania, egzekwowania praw obywatelskich i spotecznych) rzeczywi-
Scie moze wymaga dodatkowych wysitkéw spoleczenstwa do zapewnienia row-
nych mozliwosci dla takich ludzi. Idea rownego startu, punktu wyjscia (lub ,,row-
nos$ci szans”) moze nie by¢ wystarczajaca do zapewnienia rownych mozliwosci.

Po czwarte, skupia si¢ na ,,efektach”, a nie na ,,srodkach”. W ten sposob moze
by¢ istotna rdznica przebiegajaca miedzy troska o ubdstwo dochodowe i troska
o wykluczenie spoteczne. Pieniadze to jeden z kilku mozliwych srodkow dla osia-
gnigcia integracji w niektorych aspektach interakcji spotecznych. Wiaczenie jest

3! Dane z badania Eurobarometru pokazuja, ze 65% obywateli UE uznaje ,,uczucie uznania
przez spoteczenstwo” za absolutng konieczno$é, co sugeruje, ze udzial jest rzeczywiscie wazng
i ceniong zdolnoscia, ktora powinna by¢ otwarta dla wszystkich obywateli (Golding 1995: 221).
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jednak celem samym w sobie, jak uczestnictwo i szacunek sg z natury rzeczy
warto$ciowe, podczas gdy dochéd jest tylko traktowany instrumentalnie. Nie za-
wsze ubostwo dochodowe jest skorelowane z wykluczeniem spolecznym. Brak
srodkow finansowych jest czynnikiem przyczynowym generowania wykluczenia
spotecznego, poniewaz uniemozliwia biednym ludziom posiadanie $rodkow fi-
nansowych w celu uzyskania udziatu w spoteczenstwie. Ale ubostwo dochodowe
nie jest ani koniecznym, ani wystarczajacym warunkiem do wykluczenia, jako ze
nie-biedni moga by¢ wykluczani z uczestnictwa, a niektorzy biedni nie musza by¢
lub czu¢ si¢ wykluczonymi.

Generalnie trzeba podkresli¢, ze ubostwo i wykluczenie spoteczne stanowig
istotny problem, wptywajac na zdolnos$ci i mozliwosci dostepu do podstawowych
ustug oraz ograniczajg uczestnictwo w zyciu spotecznym. Nalezy stwierdzi¢, ze
kwestie te nie sg jednowymiarowe i zwigzane wylacznie z poziomem dochodow.
To wieloaspektowe zjawisko 1 wptywa na zycia ludzi w wielu dziedzinach, w tym
edukacji, zatrudnienia i zdrowia. Walka z ubdstwem i1 wykluczeniem spotecznym
musi by¢ postrzegana jako ,,odpowiedzialnos¢ wszystkich” i akcentowac, ze kaz-
dy ma do odegrania rolg na poziomie osobistym i/lub organizacyjnym. Nauczanie
o prawach cztowieka i obywatelstwo demokratyczne mogg wzmocni¢ znacze-
nie tego nowego podejscia, co bedzie mialo wplyw na decydentow. Sg mocne
dowody na to, ze istnieje zwigzek miedzy brakiem edukacji, demokracji i praw
cztowieka a wzrostem ubostwa i wykluczenia spotecznego. Walka z ubostwem
i wykluczeniem spotecznym poprzez edukacje w zakresie praw czlowieka i oby-
watelstwa demokratycznego ma znaczenie dla panstw cztonkowskich UE, decy-
dentow i praktykow organizacji pozarzadowych.

Warunkiem wstepnym wszystkich europejskich strategii w zakresie zwalcza-
nia ubostwa i wykluczenia spotecznego jest rozumienie ich przyczyn®?. Poniewaz
wyksztalcenie ma kluczowa rolg do odegrania w procesie, dlatego konieczne jest,
aby w centrum dziatan politycznych znalazt si¢ aspekt mozliwosci uczestnictwa
w ksztalceniu przez cale zycie. Uwaza si¢, ze organizacje pozarzadowe maja
do odegrania kluczowa rol¢ w tej dziedzinie. Programy edukacyjne powinny ktas¢
szczegblny nacisk na obywatelsko$¢ i edukacje o prawach cztowieka i uczestnic-
two w panstwie demokratycznym. Trwate finansowanie i polityczne zaangazo-
wanie na rzecz edukacji obywatelskiej 1 praw czlowieka takze grup narazonych
i wrazliwych na wykluczenie spoteczne ma zasadnicze znaczenie dla dtugotermi-
nowej zdolnosci i utrzymania wysokiej jakosci wynikow (Tackling Poverty and
Social Exclusion through Human Rights and Democratic Citizenship in Europe
and Scotland 2010).

32 Wyniki Eurobarometru z 2011 r. pokazuja przede wszystkim, ze Europejczycy, cigzko do-
$wiadczeni przez kryzys trwajacy od jesieni 2008 r., w wigkszosci (51%) zgadzaja si¢, iz obecnie
walka z ubostwem i wykluczeniem spotecznym powinna by¢ traktowana priorytetowo na szczeblu
unijnym (Eurobarometer 75.2,2011).
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2.1.4. Niepelnosprawnos¢ jako czynnik wykluczenia

Problemy 0s6b niepetnosprawnych w sposob szczegolny tacza sie ze zjawi-
skiem wykluczenia spolecznego (Owen 2009).

Co prawda wspotczesnie, w odréznieniu od innych kategorii oséb, ktore tra-
dycyjnie wymienia si¢ jako podlegajace wykluczeniu, proces ten w przypadku
0s6b niepetnosprawnych rzadko kiedy przybiera jakie$ zdecydowane, ekstremal-
ne formy. Istniejace systemy zabezpieczen spotecznych gwarantujg na ogo6t lu-
dziom niepetnosprawnym wsparcie zapobiegajace ich nedzy czy bezdomnosci,
rzadziej jednak tworzg warunki do podejmowania przez nich normalnych rél spo-
tecznych, ich rozwoju osobistego, samorealizacji, a takze w dalszej perspektywie
— wiasciwych relacji miedzy nimi i reszta spoteczenstwa. W konsekwencji tego
znaczna cze$¢ 0sOb niepetnosprawnych jest niejako zawieszona w prozni; wpraw-
dzie nie sigga dna marginesu, ale tez nie moze si¢ z niego wydoby¢ (Ostrowska,
Sikorska 1996: 23).

Na podstawie wynikow dotychczas prowadzonych badan nad niepelno-
sprawnymi wiadomo, ze zbiorowos¢ tych 0sob jest w odmiennej sytuacji od resz-
ty spoteczenstwa przede wszystkim z racji samego uposledzenia zdrowotnego
(Ostrowska, Sikorska 1996: 36).

Same ograniczenia zwigzane z dysfunkcja stanowig jednak jedynie niewielka
czg$¢ utrudnien w zyciu spotecznym. Problemom o charakterze ekonomicznym,
niemozno$ci samodzielnego zatatwiania rozmaitych spraw, ograniczeniom w swo-
bodnym poruszaniu si¢ poza miejscem zamieszkania towarzysza ograniczenia
W uczestnictwie w rynku pracy, waznego aspektu obywatelstwa i uczestnictwa.
Jesli uznad, ze juz sama niepetnosprawnos¢ stanowi przestanke do obnizania si¢
jakos$ci zycia i1 postepujacego wykluczania spotecznego, to bieda dla niepetno-
sprawnych stanowi kolejny element tylko pogtebiajacy wykluczenie i margina-
lizacje. Z drugiej strony specyfika wykluczenia z powodu niepetnosprawnosci
charakteryzuje si¢ tym, ze o ile ubogi po dofinansowaniu moze znaczgco zmie-
ni¢ swoja sytuacje, niepelnosprawny pozostanie nadal niepetnosprawnym, moze
mie¢ tylko wiekszy komfort zycia.

Z badan wynika, ze niepetnosprawni jako grupa sg ubozsi od ogoétu spote-
czenstwa, a u 0sob zyjacych w biedzie z wigkszym prawdopodobienstwem moze
wystgpi¢ niepetnosprawnos¢ (Elwan 1999). Ubdstwo moze by¢ zardwno przyczy-
na, jak i konsekwencja niepetnosprawnosci. Bieda i niepelnosprawno$¢ wzmac-
niaja si¢ nawzajem, przyczyniajac si¢ do zwiekszonej wrazliwosci i wykluczenia
(DFID 2000). Niepetnosprawnos¢ nie tylko poteguje biede poprzez zwigkszenie
izolacji i ekonomicznego nacisku na jednostke, ale wptywa takze na rodzing oso-
by niepetnosprawnej. Rezultatem tego blednego kota biedy i niepelnosprawnosci
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jest gorsza sytuacja ekonomiczna 0sob niepelnosprawnych w porownaniu z reszta
spoteczenstwa®,

Niepelosprawno$¢ oznacza wyzszy koszt zycia dla osoby niepelnosprawne;j
oraz/lub jego rodziny. Z badan wynika, ze najwigkszym, nierekompensowanym
z reguly kosztem jest formalna lub nieformalna opieka nad osoba niepetnospraw-
ng. W dalszej kolejnosci mozna mowi¢ o opiece zdrowotnej, nabywaniu urzg-
dzen i pomocy, kosztach ustug (rehabilitacja, terapia lub opieka dzienna). Czgsto
glowng troska rodzin sg koszty zwigzane z zapewnieniem opieki osobom przede
wszystkim niepelnosprawnym intelektualnie. Opieke zapewniaja przewaznie
matki i inne kobiety w rodzinie, co przektada si¢ na pozycje rodziny na rynku
pracy, a w konsekwencji na jej przychod. Rodzice czgsto maja tez trudnosci w go-
dzeniu zycia zawodowego z rodzinnym. W konsekwencji tego rodzice i opieku-
nowie 0s6b niepelnosprawnych takze padajg ofiarg dyskryminacji dotykajacej ich
dzieci. Generalnie mozna stwierdzi¢, ze dodatkowe koszty zwigzane z niepetno-
sprawnoscia jedynie w czesci pokrywane sg przez roznego rodzaju $wiadczenia,
zwolnienia podatkowe, zasitki i dodatki. Sami niepelnosprawni oraz ich rodziny
muszg pokrywac te koszty z wlasnej kieszeni i w rezultacie rzadko sg w stanie
przyczynia¢ si¢ finansowo do zycia spotecznosci. Rekompensata za wymienione
dodatkowe koszty stanowi wazny element strategii rozwoju spoteczenstwa pro-
mujacego wlaczenie spoleczenstwa maksymalizujacego potencjat ludzki wszyst-
kich obywateli (Ubdstwo i Niepetnosprawnos¢ Intelektualna w Europie 2005).

Generalnie niepetnosprawni sa grupa (kategoria) szczeg6lnie zagrozonych
wykluczeniem spotecznym. Badania oso6b niepetnosprawnych wykazuja szereg
wymiaréw deprywacji tej grupy i istnienie spotecznych, materialnych i instytu-
cjonalnych barier przeciwdziatajacych integracji spotecznej osob niepetnospraw-
nych z reszta spoleczenstwa (Ostrowska, Sikorska 2001; Ostrowska, Sikorska,
Sufin 1994). Znaczaca jest tu wielowymiarowo$¢ barier utrudniajgcych integracje
spoteczng tej kategorii 0sob. Zrodta napotykanych barier funkcjonowania kon-
centrujg si¢:

—na poziomie indywidualnym — sg to przede wszystkim zdrowotne warunki
ograniczajace jednostkowe funkcjonowanie;

—na poziomie rodziny i jej gospodarstwa domowego — sg to warunki mate-
rialne, sytuacja mieszkaniowa, sktad osobowy z zasobem gotowosci i umiegjgtno-
$ci niesienia pomocy, iloscig czasu do dyspozycji;

—na poziomie instytucjonalnym — legislacja i praktyki orzekania o niepel-
nosprawnosci, dostep do infrastruktury medycznej i rehabilitacyjnej, do systemu
edukacji, kultury i rekreacji, udziat w §wiadczeniach spotecznych;

3 Nawet osoba zyjaca w rodzinie, ktora jest w lepszej sytuacji niz inne, moze znalez¢ si¢
w sytuacji marginalnej z innych przyczyn, np. niepetnosprawnosci umystowej (Silver 1994: 541).
Przyktadowe obszary z uczestnictwa, w ktorych dana osoba czy grupa moze by¢ wytaczona: np. mi-
nimalny poziom zycia, o§wiata, §wiadczenia spoteczne, rodzina, przynalezno$¢ do grupy réwiesni-
czej, ludzkie traktowanie, szacunek, zrozumienie przez innych.
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—na poziomie ogodlnospotecznym — spoteczna akceptacja, $wiadomosc,
tolerancja, postawy wobec niepetnosprawnych, warunki ogoélnego klimatu
(Ostrowska, Sikorska 1996: 39).

Wigkszo$¢ badan nad wykluczeniem spolecznym i szczegoétowych progra-
moéw walki z tym zjawiskiem koncentruje sie miedzy innymi na problemach ludzi
niepelnosprawnych.

W oficjalnych dokumentach w grupie podatnej na wykluczenie spoteczne
niezmiennie wymienia si¢ niepelnosprawnych i chronicznie chorych oraz oso-
by chorujace psychicznie (Narodowa Strategia Integracji Spotecznej dla Polski
2004: 63).

Wyraznie wyzszy od przecietnego jest wskaznik zagrozenia ubostwem w ro-
dzinach z niepelnosprawnymi dzie¢mi. W roku 2002 stopa ubostwa skrajnego
dla gospodarstw domowych uprawnionych do pobierania zasitku pielggnacyjnego
na minimum jedno dziecko niepelnosprawne wyniosta ponad 18% (Narodowa
Strategia Integracji Spotecznej dla Polski 2004: 36).

Spoteczne wykluczenie sprawia, ze osoby niepetnosprawne maja mniejsze
mozliwos$ci rozwoju 1 walki o swoje interesy w spoteczenstwie, co utwierdza ich
status jako grupy podporzadkowanej (Laurin-Bowie 2005).

Zgodnie z podej$ciem opartym na prawach cztowieka (Katsui 2008; Katsui,
Kumpuvuori 2007), jak wczesniej wspomniano, jesli istniejg bariery, ktdre po-
woduja, ze osoby niepelnosprawne nie sg w stanie ani kierowaé¢ swoim wlasnym
zyciem, ani podejmowac interakcji ze spoteczenstwem, to panstwo ma pewne
zobowigzania do ograniczenia lub usunigcia tych przeszkod.

Zatem, osoby niepelnosprawne, tak jak i ci, dla ktorych wykluczenie jest
wynikiem innych barier i niedogodno$ci powinny réwniez korzysta¢ z pomo-
cy panstwa w celu przezwyciezenia wykluczenia i trudnosci, ktore napotykaja.
Powszechnie wiadomo, Ze osoby niepelnosprawne powinny mie¢ sposobnos¢ ko-
rzystania ze wszystkich mozliwosci dostepnych dla os6b pelnosprawnych, nawet
jesli oznacza to preferencyjny dostgp do zasobow lub ustug, by uzyskaé réwne
szanse dla niepelnosprawnych.

2.1.5. Autowykluczenie

Jednak wykluczenie spoteczne nie jest tylko wynikiem tego, ze ludzie zostaja
wykluczeni. Moze tez wynika¢ z tego, ze ludzie sami wykluczaja si¢ z r6znych
aspektow zycia spolecznego (Giddens 2004: 248).

Ekskluzja w sytuacji niepelnosprawnosci takze moze przejawiaé si¢ w po-
staci autowykluczenia. Oddziatywanie licznych barier utrudniajacych osobom
niepetnosprawnym udzial w zyciu spotecznym i osigganie spotecznie pozada-
nych débr moze niekiedy prowadzi¢ do wycofywania si¢ i akceptacji swojego
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zmarginalizowanego statusu. Osoby podlegajace automarginalizacji stajg si¢
bierne 1 pozbawione motywacji do zmiany swojej sytuacji. Poglebiaja si¢ coraz
bardziej w poczuciu niemoznos$ci, trudnosci nie do pokonania i braku kontroli
nad otaczajacymi je wydarzeniami. Rezygnujg z aspiracji 1 celow zyciowych,
a ich zycie w coraz wigkszym stopniu koncentruje si¢ na codziennej wegetacji.
Towarzyszy temu znaczna izolacja spoleczna, poczucie osamotnienia i opuszcze-
nia. W takiej sytuacji postawa cztowieka niepetnosprawnego wobec zycia staje si¢
dodatkowym zrodtem barier do uczestnictwa w zyciu spolecznym (Ostrowska,
Sikorska 1996: 169).

W literaturze przedmiotu (Ostrowska, Sikorska 1996: 170) wskazuje si¢
przede wszystkim na takie mechanizmy autowykluczenia, jak: teoria naznacze-
nia spolecznego, etykietowania, teoria wyuczonej bezradnosci, cechy psychiczne
i osobowosciowe, ktore odgrywajg istotng rolg w ksztalttowaniu zachowania jed-
nostek w sytuacjach trudnych.

Najistotniejsza z punktu widzenia prezentowanych analiz wydaje si¢ by¢
teoria dewiacji spotecznej i naznaczania spotecznego, ktéra koncentrowata si¢
przede wszystkim na widocznych uszkodzeniach ciata czy dysfunkcjach, wska-
zujac na rol¢ pigtna i etykiety w postrzeganiu ludzi niepetnosprawnych oraz wy-
jasniajac mechanizm ich etykietowania.

Osoby niesprawne fizycznie, posiadajace ewidentne wady rozwojowe (za-
réwno w sensie fizycznym, jak i umystowym) czy tez pozbawione wyraznie wi-
docznych czesci ciala czgsto postrzegane sa jako zdecydowanie naruszajace obo-
wigzujacy kanon estetyczny (Leszkowicz-Baczynska 2001: 85).

Proces etykietowania ma wi¢c wyrazne konsekwencje nie tylko dla okreslo-
nego postrzegania ludzi niepelnosprawnych, ale takze ich zachowania, sposobu
prezentowania siebie innym, a w dalszej perspektywie wyznaczania struktury
wlasnych aspiracji i mozliwosci zyciowych. Przyjecie perspektywy teorii dewiacji
1 naznaczania do wyjasnienia sytuacji spotecznosci niepelnosprawnych oznacza,
ze za glowny czynnik uruchamiajacy dalsze ogniwa tancucha automarginalizacji
nalezatoby uzna¢ niewtasciwg reakcje spoteczng na niepetnosprawnos¢ i btedne
przekonania na jej temat (Ostrowska, Sikorska 1996).

W konsekwencji samo naznaczenie, czyli ten typ przekonan o sobie jako gor-
szym, moze prowadzi¢ do zmiany wlasnego obrazu, wchodzenia w nowg role,
a takze do wytworzenia si¢ nowego rodzaju tozsamosci, niezaleznie od obiektyw-
nych reakcji otoczenia. Pojawiaja si¢ dwa typy zachowan — redukcja interakcji
przewlekle chorego z najblizszym otoczeniem oraz koncentracja jego kontak-
tow na poziomie zycia rodzinnego. Tego typu zachowania bezposrednio prowa-
dza do zjawiska izolacji spolecznej. Szczegolnie jest to widoczne w przypadku

3 Ze wzgledu na to, ze w swoim opracowaniu koncentruje si¢ na socjologicznej analizie
prezentowanego problemu, czynniki natury osobowosciowej nie beda przeze mnie badane i ana-
lizowane, chociaz niewatpliwie odgrywaja one wazng role¢ w przystosowaniu jednostki do zycia
z niepetnosprawnoscia.
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uposledzenia umystowego, ktoremu obok zaburzen intelektualnych czesto to-
warzysza takze widoczne defekty somatyczne. Przejawiajg si¢ one przyktadowo
w postaci spastycznego ciata, znieksztalconych konczyn, nieskoordynowanych
ruchéw ciata, nad ktorymi jednostka nie jest w stanie zapanowac, jak rdwniez
slinienia czy zaburzen mowy i chodu. Te widoczne utomnosci, wspotwystepujac
wraz z zaburzeniami intelektu, stawiajg otoczenie spoteczne w dos¢ trudnej sytu-
acji. Wsrod jednostek nieposiadajacych wiedzy medycznej budzg bowiem najcze-
sciej lek, dezorientacje wynikajace z braku umiejetnosci interpretacji zachowan
chorego i wyjasnienia przyczyn jego odmiennosci. Wreszcie, uznawane sa w wie-
lu przypadkach jako dyskomfortowe, bowiem przeczg wizji czlowieka jako istoty
doskonatej, szczegdlnie we wspolczesnych spoteczenstwach konsumpceyjnych.

Percepcji wlasciwosci jednostek wyraznie odbiegajacych od norm este-
tycznych towarzyszy czesto brak wiedzy spoteczenstwa na temat reakcji osoby
uposledzonej umystowo oraz jej sposobow zachowania si¢. W rezultacie braku
adekwatnej wiedzy otoczenie podejmuje dziatania, ktorych celem jest minima-
lizowanie wchodzenia w interakcje z osobami uposledzonymi umystowo, nawet
posredniego typu. Taki stan z kolei wzmacnia przekonanie jednostek zmagaja-
cych sie ze wspomniang chorobg o braku akceptacji zarowno osoby uposledzone;,
jak i jej najblizszych (Leszkowicz-Baczynska 2001).

Generalnie rzecz ujmujac, badania potwierdzaja (Ostrowska, Sikorska 1996;
Ostrowska, Sikorska, Gaciarz 2001), ze niepetnosprawno$¢ kumuluje réznorakie
uposledzenia w wielu wymiarach sytuacji zyciowej (wyksztatcenie, praca, mate-
rialne warunki zycia, uczestnictwo w kulturze), co z kolei wplywa na ogranicze-
nie wlasnych dazen i aspiracji oraz uruchamia proces automarginalizacji. Z dru-
giej zas$ strony, brak odpowiednich dziatan systemowych majacych znie$¢ bariery
architektoniczne i komunikacyjne, trudnosci z przystosowaniem szkot i tworze-
niem odpowiednich miejsc pracy, a takze spoleczenstwo — generalnie rzecz biorac
— niewrazliwe na problemy 0sob niepetnosprawnych utrwalaja i poglebiaja upo-
sledzenie tej grupy, skazujac ja na zycie na marginesie spoteczenstwa. Powstaje
wowczas efekt sprzezenia zwrotnego miedzy wieloma zewnetrznymi czynnikami
marginalizujagcymi z poziomu mikro- i makrospotecznego, sprzyjajacymi utrwa-
laniu czy nawet poglebianiu si¢ sytuacji uposledzenia pod wplywem jednostko-
wych negatywnych do§wiadczen w radzeniu sobie z niepetnosprawnoscia.

2.2. Specyfika wykluczenia dzieci niepelnosprawnych
iich rodzin

Od kiedy dzieci staly si¢ obywatelami posiadajagcymi prawa, ,,wykluczenie
spoteczne” jest problemem naruszania tych praw i mozliwosci, ktore sa ujete
w Konwencji o prawach dziecka i w prawach krajowych regulujacych prawa dzieci
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(Evans, Deluca 2003; Evans, Bronheim, Bynner, Klasen, Magrab, Ranson 2000;
Kamerman 2001; Klasen 2001a, 2001b, 2002; Theis 2003; Theis, O’Kane 2005;
UNICEF 1989; Warzywoda-Kruszynska 2007, 2012). Jednocze$nie, ze wzgledu
na to, ze dzieci stang si¢ w przysztos$ci osobami dorostymi, to ich decyzje, wybory
1 mozliwosci w dziecinstwie bedg miaty decydujacy wplyw na ich pozycje jako
dorostych®. W zwigzku z tym niekorzystna sytuacja ekonomiczna, spoteczna,
edukacyjna i niesprzyjajace warunki psychologicznego rozwoju w okresie dzie-
cinstwa moga przetozy¢ si¢ na deficyty funkcjonowania w dorostosci.

W kontekscie rozwazan T. H. Marshalla (1964) o prawach obywatelskich
mozna to rowniez rozwaza¢ w kategorii pozbawienia dorostych prawa do posia-
dania odpowiednio zabezpieczonego dziecinstwa*.

Definiowanie wykluczenia spotecznego wsrod dzieci obejmuje takze te
niepetnosprawne, gdyz sg one przede wszystkim dzie¢mi, posiadajacymi pew-
ng szczegolna ceche, czyli niepelnosprawnos¢. Jak wspomniano wczeséniej, uza-
sadnione wydaje si¢ rowniez by¢ analizowanie praw niepelnosprawnych dzieci
w kontekscie praw dzieci w ogdle, gdyz prawa przynalezne dzieciom powinny
by¢ realizowane wobec wszystkich dzieci.

Punktem wyjscia do rozwazan o tym, w jakich okoliczno$ciach dziecko
cierpi na wykluczenie spoteczne jest niewatpliwie analiza Konwencji o prawach
dziecka, ktéra zostata podpisana i ratyfikowana przez wigkszo$¢ krajow na swie-
cie. Niepowodzenie w realizacji ktoregokolwiek z wigkszosci praw zawartych
w Konwencji, niezaleznie od powodow, mogloby by¢ postrzegane jako dowod
wykluczenia spolecznego, gdyz wszystkie z tych praw powiazane sg ze zdolnoscia
dziecka do wspotdziatania ze spoteczenstwem na réwnych warunkach. Powodem
bazowania dyskusji o wykluczeniu spotecznym dzieci na Konwencji jest publicz-
ne i polityczne przyjecie, jakie Konwencja zyskata przez sygnatariuszy ratyfikacji
i monitorowanie procesow, ktore jej towarzyszyty?*’.

3% Socjologia dziecinstwa moze stanowi¢ inspiracje do postrzegania biedy wsrod dzieci nie tylko
jako zagrozenia dla ich funkcjonowania w przysztych rolach dorostych, lecz takze jako sytuacje, kto-
ra okresla ich relacje z rowie$nikami i dorostymi aktualnie, tu i teraz (Warzywoda-Kruszynska 2007).

Zdaniem W. A. Corsaro (2005) mozliwosci inwestowania w dzieci i ich dziecinstwo w mysl
zatozenia, ze dzieci sg nasza przysztoscia, powinno by¢ uzupelnione konstatacja, ze przysztos¢ dzie-
ci wyznacza terazniejszosc.

3¢ Tak jak wyksztalcenie dzieci ma bezposredni zwigzek ze statusem obywatela, a kiedy pan-
stwo gwarantuje wszystkim dzieciom wyksztalcenie, ma ono na uwadze wymagania i charakter
tego statusu. Prawo do wyksztalcenia jest autentycznym prawem socjalnym zwigzanym ze statusem
obywatela, poniewaz celem ksztalcenia dzieci jest formowanie przysztych dorostych. W zasadzie
nalezy je traktowac nie jako prawo dzieci do miejsca w szkole, lecz jako prawo dorostych do otrzy-
mania w dziecinstwie odpowiedniego wyksztalcenia.

37 Jesli wykluczenie spoteczne stanowi naruszenie prawa lub mozliwosci, natychmiast impli-
kuje to fakt, ze spoteczenstwo, ktore toleruje wykluczenie spoteczne jest wewnetrznie niedoskona-
fe, jako Ze nie zapewnia podstawowych praw i mozliwosci swoim obywatelom, w tym przypadku
dzieciom. Stosowanie Konwencji o Prawach Dziecka, podpisanej i ratyfikowanej, a zatem przyjetej
przez wigkszos$¢ Swiata, doktadnie ilustruje te sytuacje.
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Mozna wymieni¢ kilka podstawowych powoddow, dla ktorych wykluczenie
spoteczne dzieci jest istotnym problemem spolecznym.

Po pierwsze, wykluczone spotecznie dzieci moga wyrosnaé¢ na dorostych,
ktorzy podobnie cierpia z powodu wykluczenia spotecznego, tak wiec zwalczanie
wykluczenia spolecznego wsrdd dzieci moze poméc w walce z wykluczeniem
spotecznym dorostych badz tez zapobiegac jego powstawaniu. Po drugie, dzieci
wykluczone spotecznie moga odczuwac braki w wielu waznych sferach, takich jak
mozliwos$¢, aby by¢ zdrowym, dobrze wyksztalconym lub dobrze odzywionym.
To wyraznie ogranicza ich samopoczucie, ale moze rowniez mie¢ wptyw na od-
dziatywanie spoteczne (np. ze wzgledu na pozytywne efekty zewnetrzne zdrowia
i edukacji). Dodatkowo wykluczenie spoteczne moze implikowaé powstawanie
innych problemow spotecznych, ktore zagrazajg stabilnosci i dobrobytowi catego
spoteczenstwa, takich jak przestepczos¢, przemoc czy inne patologie spoleczne.
Po trzecie, istnieje obawa, ze wykluczone spotecznie dzieci beda dodatkowo sta-
nowi¢ zagrozenie dla przysziego dobrobytu spoteczenstwa, poniewaz mogg one
stac si¢ obcigzeniem ekonomicznym dla spoteczenstwa i zwigkszaé nierownosci
spoteczne takze w wyniku pokoleniowego dziedziczenia wykluczenia (Evans,
Deluca 2003; Evans, Bronheim, Bynner, Klasen, Magrab, Ranson 2000)*,.

Wykluczenie spoteczne wsrod dzieci jest przede wszystkim powiagzane z wy-
kluczeniem ich rodzin. Zycie w biedzie w okresie dziecinstwa jest szczegodlnie
zagrazajace, poniewaz bieda stanowi barier¢ indywidualnego rozwoju czlowieka,
a rbwnocze$nie ogranicza mozliwosci wykorzystania jego potencjatu w przyszto-
$ci. Biedne dziecko ma duze szanse pozosta¢ biednym dorostym. Dzieci zyjace
w biedzie doswiadczajg wielu deficytow: sa gorzej odzywiane, mieszkaja w ztych
warunkach i ztym otoczeniu, chorujg na przewlekte choroby oraz czgsto sg nie-
peosprawne, maja trudnosci w szkole. To oczywiscie powoduje, Ze narazone
s3 na gorsza prace w przysztosci lub catkowity jej brak i trwate uzaleznienie od
pomocy spotecznej. Brak zaspokojenia potrzeb materialnych w potaczeniu z dys-
funkcjami w najblizszym otoczeniu sg dla dzieci szczegodlnie dewastujgce. Istota
biedy nie jest zatem sam brak pienigdzy lecz niemoznos¢ wykorzystania mozli-
wosci, jak rowniez — brak wyboru. Bieda ogranicza kontakty spoteczne i prowa-
dzi do wykluczenia spotecznego (Warzywoda-Kruszynska 2001: 67).

Jednym z najwazniejszych czynnikow majacych wpltyw na rozwoj dzieci
jest edukacja. Ma wielkie wewnetrzne znaczenie, jako ze dostep do edukacji jest
waznym prawem, a bycie wyksztatlconym jest wazna i bardzo cenng mozliwo-
$cig. Ponadto, samo zdobywanie wyksztatcenia umozliwia dzieciom uczestnictwo
w zyciu spotecznym?®.

38 Dziedziczenie niskiego statusu i wykluczenia moze powodowac¢, ze dzieci 0sob cierpigcych
na wykluczenie spoteczne aktualnie, w przysztosci beda mialy trudnosci w uzyskaniu réwnych
szans uczestnictwa w edukacji i spoteczenstwie w ogole (Warzywoda-Kruszynska 2007).

¥ W rzeczywistosci wiele z pierwszych apeli do masowej edukacji w XVIIT i XIX w. podkre-
slaty inkluzyjny, wlaczajacy charakter procesu edukacyjnego i promowanie Edukacji Obywatelskiej
jako duzo wazniejsze od umiejetnosci, ktore mozna zdoby¢ przez edukacj¢ (Rothschild 1998).
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Z drugiej strony, edukacja moze by¢ zrodtem wykluczenia dla dzieci, a tym
samym powodowac sytuacje podwojnego wykluczenia. Dzieje si¢ tak szczegolnie
w przypadku, gdy w stosunku do niektorych dzieci nie stosuje si¢ standardowych
ustalen z Konwencji praw dziecka o ,,rozwoju osobowosci dziecka, talentow oraz
zdolnosci umystowych i fizycznych adekwatnych do jego pelnego potencjatu™.
Edukacja moze by¢ rowniez wylaczajaca, jesli proces ksztatcenia nie promuje
roéwnego uczestnictwa i dostgpu oraz nie przygotowuje szczego6lnie zagrozonych
dzieci odpowiednio dobrze (wystarczajaco) do integracji w gospodarczym i poli-
tycznym spoteczenstwie dorostych.

Podobnie struktura systemu edukacyjnego moze wptywaé na spoteczne wy-
kluczenie. Na przyktad, jesli nauczanie jest prowadzone w odrgbnym systemie
szkolnym, bedzie to mialo znaczenie dla potencjalnego wykluczenia spotecznego.
W przypadku uposledzonych ucznidow stygmatyzowanie poprzez oceny i struktu-
ry wsparcia w trudnej sytuacji moze albo ograniczy¢ popyt z mozliwos$ci specjal-
nego wsparcia, a tym samym sprzyja¢ wykluczeniu lub prowadzi¢ do naznaczenia
i wykluczenia dla tych, ktorzy rzeczywiscie korzystaja z tych ustug*'.

Polityki edukacyjne moga by¢ wykluczajace na rézne sposoby. Jednym
z nich jest sposob, w jaki traktuje si¢ uczniow o specjalnych potrzebach. Jak po-
kazano w OECD (1998), istniejg znaczne rdéznice w definicji i traktowaniu dzieci
ze specjalnymi potrzebami. Podczas gdy wszystkie kraje dazg do stopniowej in-
tegracji dzieci o specjalnych potrzebach, w niektorych krajach*? fizycznie i umy-
stowo uposledzone dzieci, a takze dzieci z trudnosciami w uczeniu sa edukowa-
ne w oddzielnych, segregacyjnych systemach szkolnych. Jednak nawet w ramach
ksztalcenia zintegrowanego srodowisko szkolne tez moze sta¢ si¢ wylaczajace dla
niektorych uczniow, na przyktad, stosujac wewnatrzszkolny system réznicowa-
nia i pietnowania, ktéry sprzyjatby wykluczeniu dzieci i powodowatby podwdjna
stygmatyzacj¢ uczniow niepetnosprawnych.

Wreszcie, system edukacjimoze by¢ zrodtem wykluczenia, jeslinie jest wstanie
odpowiednio ksztatci¢ czgsci ucznidow, a wypadanie z sytemu szkolnictwa w konse-

40 Takie podejécie oparte na prawach i mozliwosciach do rozwoju dziecka rozni si¢ znacz-
nie od utylitarnego problemu maksymalizacji bogactwa lub konsumpcji. Podczas gdy utylitarne
podejscie do edukacji bedzie promowac ksztatcenie w taki sposob, aby podnie$¢ sume osiggniec
w systemie edukacji, a tym samym bedzie koncentrowaé zasoby na tych najlepiej przygotowa-
nych do korzystania z nich, to w podejsciu opartym na prawach nawotuje si¢ do maksymalizacji
potencjatu kazdego dziecka, niezaleznie od konsekwencji w zakresie dalszego wzrostu, rozwoju
technologicznego lub pozycji kraju na $wiatowym rynku. Zatem przedmiotem polityk edukacyjnych
i innych polityk, jesli maja do czynienia z wykluczeniem spotecznym, jest koncentracja na mozli-
wosciach raczej tych podmiotéw znajdujacych si¢ w najbardziej niekorzystnej sytuacji, a nie tych,
ktérzy sa w stanie korzysta¢ z systemu najbardziej skutecznie. Zatem celem polityki edukacyjne;j
majacej na celu walke z wykluczeniem spotecznym bedzie skupienie si¢ gldwnie na dystrybucji
dostepu do edukacji (Klasen 2001).

41 Przyktadem moze by¢ specyfika dozywiania ,,biednych” dzieci i mtodziezy w szkole.

“2'W tym Republika Czeska, Wegry i Szwajcaria (OECD 1998).
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kwencji przetozyloby si¢ na powiazania edukacji i wyksztatcenia z zatrudnieniem
i zarobkami w przysztosci®.

Segregacyjne ksztatcenie dzieci ze specjalnymi potrzebami, trwate wyklu-
czenie dzieci niedostosowanych spotecznie, wewnetrzne systemy oceniania nie-
dostosowane specjalnie do potrzeb uczniow mogg stac si¢ narzedziami, ktore cze-
sto generuja wykluczenie spoleczne. Dane na temat wynikoéw ksztalcenia czesto
sugeruja, ze segregacja i réznicowanie sa czgsto kojarzone z wynikami ucznidw
w ,,gorszych” lub ,,specjalnych” oddziatach i tym samym dzieci z tych $rodo-
wisk sg naznaczane i podwojnie stygmatyzowane. Co wigcej, wiele systemow
edukacyjnych nie jest w stanie odpowiednio wyksztatci¢ znacznej czgsci swoich
uczniow, dotyczy to gtownie tych systemow edukacyjnych, ktore wydaja si¢ nie
by¢ w stanie w wystarczajacym stopniu zrownowazy¢ skutkéw rodzicielskiego
niskiego statusu spoteczno-ekonomicznego, niepelnosprawnosci, barier etnicz-
nych i jezykowych oraz trudnych $rodowisk sasiedzkich.

Wielu dzieciom ubdstwo uniemozliwia rowny start i powaznie utrudnia ich
dalszy rozwdj. Bardzo czesto dziatanie juz na wczesnych etapach zycia dziecka
moze dodatnio wptyna¢ na caty jego pdzniejszy rozwdj i na caty jego pdzniej-
szy przebieg. Dlatego tak istotne jest opracowanie odpowiednich polityk, dzigki
ktorym wszystkie dzieci — zwlaszcza te z najbardziej marginalizowanych czesci
spoteczenstwa — dostang szans¢ na pelne rozwinigcie swego potencjatu, co bedzie
wktadem w lepszg przysztos¢ (Opinia Europejskiego Komitetu Ekonomiczno-
-Spotecznego 2011).

Jednym z wazniejszych wspolczesnych stanowisk w kwestii istoty polity-
ki zorientowanej na zwalczanie biedy wsérdd dzieci jest stanowisko organizacji
pozarzadowej Eurochild (Child poverty — family poverty, are they one and the
same? A rights-based approach to lighting child poverty 2011). Zdaniem W.
Warzywody-Kruszynskiej (2012: 20-21), jest to szczegdlnie znaczacy dokument,
gdyz podejmuje problematyczng kwesti¢ w dyskursie politycznym na szcze-
blu unijnym i krajowym, a dotyczaca tego, czy bied¢ dzieci nalezy postrzegac
jako co$ wiecej niz biede ich rodzin. Eurochild stoi na stanowisku, ze polityka
na rzecz zwalczania biedy, zeby byta skuteczna musi by¢ ,,dzieciocentryczna”,
a wiec lokowac¢ dziecko w centrum wszystkich dziatan zmierzajacych do zwal-
czania biedy, oraz oparta na przekonaniu, ze dziecko jest aktorem spolecznym,
ktory dziata poza rodzing. Dlatego zwalczanie biedy i wykluczenia dzieci nalezy
lokowa¢ w konteks$cie praw dziecka wyrazonych w Konwencji o prawach dziecka
(1989), a nie ograniczac si¢ tylko do dziatan na rzecz zwalczania biedy rodziny*.

+ Badania pokazuja, ze osoby z wyzszym wyksztalceniem zarabiaja migdzy 80 a 200% wigcej
niz osoby z wyksztatceniem mniej niz srednim (Klasen 2002).

# Podejscie do biedy dzieci z perspektywy praw dziecka nie podwaza znaczenia rodzicow
jako opiekunow i rzecznikéw interesdw swoich dzieci, a wreez przeciwnie, w Konwencji o prawach
dziecka (1989) podkresla si¢ pierwszenstwo, gtdowna odpowiedzialno$¢ rodzicow/opiekundéw dziec-
ka w zakresie rozwoju i wychowania dziecka (por. art. 18, 27).
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Bieda dzieci jest zjawiskiem wielowymiarowym, obejmujacym sytuacje mate-
rialng, emocjonalng, relacyjna, totez jej zwalczanie musi by¢ oparte na trzech fi-
larach: dostgpie do odpowiednich zasobow, dostgpie do ustug wysokiej jakosci
oraz partycypacji®.

Wielkie znaczenie w przezwyciezaniu biedy dzieci majg ustugi spoteczne,
w szczegolnosci edukacja, ktora moze przyczynic si¢ do przerwania migdzypoko-
leniowej transmisji biedy. Istotng role odgrywaja takze inne polityki, jak mieszka-
niowa, zdrowotna czy opieka spoteczna. Polityki te sg tym bardziej istotne w od-
niesieniu do dzieci szczegdlnie zagrozonych, do ktdrych zaliczy¢é mozna dzieci
z niepetnosprawnos$ciami.

Dzieci niepelnosprawne sg niejako podwojnie zagrozone: bieda i wyklu-
czeniem spotecznym, dlatego ze czgsto wymagaja calodobowej opieki jednego
rodzica, co uniemozliwia mu podjecie pracy zarobkowej. Z jednej pensji musi
utrzymac si¢ cata rodzina, ktorej wydatki sg wigksze niz tam, gdzie dzieci nie
wymagaja specjalnych lekarstw, dowozow do specjalistow, kosztownej rehabili-
tacji itp. Niepetnosprawnos$¢ w dziecinstwie czgsto wiagze si¢ z zagrozeniem bieda
i wykluczeniem spotecznym w przysztosci. Naktadajace si¢ skutki biedy i niepet-
nosprawno$ci moga by¢ dewastujace, gdy wystepuja w dziecinstwie i wczesnej
adolescencji. Poprawa warunkéw materialnych i szans edukacyjnych dzieci nie-
pemosprawnych powinna znajdowac si¢ stale w centrum uwagi panstwa i wladz
(Warzywoda-Kruszynska 2011: 9—11).

Dzieci z niepelnosprawnosciami doswiadczaja takze wielu niekorzysci w po-
rOwnaniu ze swoimi sprawnymi rowiesnikami w wielu sferach zycia*.

W grupie powaznie zagrozonych wykluczeniem spotecznym w Polsce w la-
tach 1996-2003 znalazty si¢ dzieci i mtodziez wypadajaca z systemu szkolne-
g0, a wsrdd nich sg uczniowie niepetnosprawni (Narodowa Strategia Integracji
Spotecznej dla Polski 2004: 61).

4 Dostep do odpowiednich zasobow obejmuje:

— dochody i $wiadczenia, wlaczajac $wiadczenia dla rodzin z dzieémi,

— laczenie obowiazkéw wynikajacych z pracy z obowiazkami rodzinnymi.

Dostep do ustug wysokiej jakosci dotyczy przede wszystkim:

— edukacji 1 opieki wezesnodziecigcej,

— edukacji i szkolenia,

— ochrony zdrowia,

— mieszkania i srodowiska,

— ochrony dziecka i ustug socjalnych.

Partycypacja dzieci oznacza:

— prawo dzieci do bycia wystuchanym,

— uczestnictwo dzieci w aktywnosciach spotecznych, rekreacyjnych, sportowych, obywatel-
skich (Warzywoda-Kruszynska 2012: 21).

46 Na przyktad, 2-3 razy czeSciej sa ofiarami przemocy i zaniedbania niz ich zdrowi rowiesni-
cy (Seligman, Darling 2007).
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W polityce edukacyjnej Unii Europejskiej postawiono na osiggnigcie bar-
dzo ambitnych wskaznikow upowszechnienia i jakosciowej poprawy ksztatcenia.
Wsrod gtownych celow do osiagnigcia znalazly si¢ migdzy innymi:

— znaczne zmniejszenie wskaznika uczniow wczesnie zaprzestajacych nauke
szkolna, ,,wypadajacych” z systemu edukacji (school leavers),

—lepszy dostgp do dobrej jakosci edukacji i rehabilitacji dla dzieci
niepelnosprawnych,

— promocja zdrowia oraz profilaktyki zdrowotnej dla kobiet w cigzy, dzieci
i mtodziezy (Education Council agrees on European benchmarks 2003).

W polskich stanowiskach wskazywano na konieczno$¢ rozwoju programoéw
ksztatcenia dla dzieci i mtodziezy z trudno$ciami w nauce, podejmowanie ksztat-
cenia wyroOwnawczego, rozwoj programdéw wilaczajacych dzieci ,,wypadajace”
z systemu edukacji. Konieczna jest takze efektywniejsza rehabilitacja spoteczna
(W tym ustawiczna) i zawodowa 0sob niepetnosprawnych (w tym uczestnictwo
w aktywizujacych programach, skoordynowanych programach funkcjonalnych
dla oséb niepetnosprawnych) oraz zapewnienie dostepu osobom niepelnospraw-
nym do informacji opracowywanych ze wzgledu na ich specyficzne potrzeby
(Narodowa Strategia Integracji Spotecznej dla Polski 2004: 64).

2.2.1. Autowykluczenie rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym

Specyficznym rodzajem autowykluczenia jest sytuacja rodziny z dzieckiem
niepetnosprawnym. Z. Leszkowicz-Baczynska (2001), analizujgc przejawy zja-
wiska automarginalizacji dziecka i jego rodziny stwierdza, ze w przypadku ro-
dzin z dzieckiem niepelnosprawnym mechanizmy samostygmatyzacji uwalnia-
ja sie nie na poziomie dziatan chorej jednostki, lecz na poziomie funkcjonowania
zdrowych cztonkdéw rodziny. Ta specyficzna sytuacja zwigzana jest po pierwsze
z faktem niesamodzielno$ci dziecka, a po drugie szczego6lnie nasilona jest w przy-
padku dziecka z uposledzeniem umystowym®’.

Woweczas zrodta samostygmatyzacji upatrywane sg przede wszystkim w:

— odczuwaniu swojej roli rodzica (zwtaszcza matki) w kategorii roli niepet-
nowarto$ciowej (jako dyskomfort, wina wywotane przez fakt nieudanej repro-
dukcji jednostki, ktora nigdy nie nabedzie umiejg¢tnosci samodzielnego funkcjo-
nowania, a tym samym potencjalnie skazana jest na opieke rodziny lub instytucji
powotanych do realizacji tego celu) oraz

— przejmowaniu przez osob¢ zdrowa aktywnej roli chorego. Istnieje
zasadnicza roznica migdzy sposobem funkcjonowania rodziny, w ktorej

47 Zdaniem E. Goffmana mozna posiada¢ stygmat, bedac w pehi ,,niewinnym”, tylko dla-
tego, ze nasz bliski cechuje si¢ negatywnie ocenianymi wiasciwosciami. Rodzice oligofrenicz-
nego dziecka moga by¢ objeci stygmatem plemiennym w konsekwencji jego stanu umystowego
(Siemaszko 1993: 333-334).
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niepetnosprawnos¢ ogranicza si¢ do zaburzen motoryczno-sensorycznych, a ro-
dziny, w ktorej niepelnosprawnos¢ jest efektem mikrouszkodzen osrodkowego
uktadu nerwowego. W tym drugim przypadku wyraznie zaobserwowa¢ mozna
zaburzenia jazni u dziecka z defektami intelektualnymi. W tej sytuacji istnie-
nia owych zaburzen pojawia si¢ konieczno$¢ przejecia przez rodzica (rodzi-
cow) aktywnej roli chorego. W tym momencie rola dziecka zostaje ograniczona
do biernej roli chorego oraz do biernego poddawania si¢ poleceniom. Cata na-
tomiast aktywnos$¢ zwigzana z procesem choroby i radzenia sobie z nig zostaje
usytuowana w ramach aktywnej roli chorego, realizowanej przez zdrowe osoby.
Zwykle to matka dziecka niepetnosprawnego peini role ,,protezy komunikacyj-
nej”. Sytuacja tego rodzaju ma bardzo istotne konsekwencje, bowiem realizacja
tego typu roli nie ogranicza si¢ tylko do procesu komunikowania, przekazywania
informacji na temat aktualnego stanu (fizycznego czy emocjonalnego) dziec-
ka, lecz rowniez na przekazywaniu dziecku informacji dotyczacych oczekiwan
otoczenia. W ramach tej roli powinny by¢ podejmowane takze czynnosci umoz-
liwiajace kontakty z instytucjami, rowiesnikami oraz innymi osobami. W tym
przypadku choroba nie moze by¢ traktowana jako aspekt funkcjonowania kon-
kretnej jednostki, lecz wkracza w biografi¢ calej rodziny, modyfikujac mental-
nos¢, percepcje Swiata, charakter interakcji, a w konsekwencji istotnie modyfi-
kujac przebieg zycia zdrowych cztonkow rodziny (miedzy innymi rodzenstwa
niepetnosprawnego dziecka).

Zgodnie z wczesniejszymi ustaleniami, rodzina posiadajaca dziecko niepet-
nosprawne (szczegolnie uposledzone umystowo) zmuszona jest przeja¢ aktywna
role chorego. Wszelkie zjawiska oraz towarzyszace im konsekwencje, ktore zwy-
kle dotycza osoby chorej, w tym przypadku zostaja wiec niejako przejete przez
rodzica lub rodzicéw. Sytuacji tego rodzaju towarzyszy jednoczesnie zwigzane ze
specyfika choroby poczucie ,,niepelnowartosciowego rodzica”. Rezultatem jest
wystapienie w tej kategorii os6b mechanizmu stygmatyzacji i samostygmatyza-
cji, a jego nieuchronng konsekwencjg bedzie wycofywanie si¢ rodziny z zycia
spotecznego. Niechetnym stosunkiem do chorego dziecka rodzice obarczajg za-
rowno jego rowiesnikow, jak i osoby doroste. Trudno jest jednak jednoznacznie
orzec, czy przyczyna izolacji jest rzeczywisty brak akceptacji ze strony srodowi-
ska, czy tez wycofywanie si¢ rodzin z dzieckiem niepetnosprawnym z petnego
uczestnictwa w zyciu spotecznym jako efekt dokonywanej przez rodzicow inter-
pretacji kontekstu spotecznego, w ktérym znalezli si¢ z powodu choroby dziecka
(Leszkowicz-Baczynska 2001: 83).

Czesto narastajagce ogromne napigcie psychiczne, spotggowane przez
wstyd, poczucie winy, napi¢tnowania czy mniejszej wartosci przy narastajacej
izolacji spotecznej dziecka i rodziny kwalifikuje takie przypadki do wsparcia ze
strony specjalistow. Rodzice podswiadomie tez czekajg na pomoc dla samych
siebie, gdyz zagrozenie zycia czy zdrowia dziecka, ktore jest ich integralng cze-
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$cig, czegsto odczuwajg jako swoje wiasne zagrozenie (Grzegorzewska 2008,
Scott 2010)*.

Aktywno$¢ rodzin zaobserwowa¢ mozna wowczas jedynie w sferze zycia
rodzinnego, co oczywiste, ze wérdd najblizszych osoby te wraz ze swymi chory-
mi dzie¢mi czujg si¢ najbezpieczniej. Zdecydowanie rzadziej szukajg takze kon-
taktow towarzyskich czy sgsiedzkich. Réwniez znacznemu ograniczeniu ulega
korzystanie wraz z dzie¢mi chorymi z placowek kulturalnych czy wszelkiego
rodzaju rekreacyjnych. Rodzice ci takze z rzadka podejmuja probe posrednicze-
nia w nawigzywaniu przez dziecko kontaktow réowie$niczych. Rowniez wyco-
fywanie si¢ rodzicow (zwlaszcza za$ matek) z aktywnosci zawodowej sprzyja
marginalizacji, zamykajac kolejng szans¢ nawigzania kontaktow spotecznych. Ta
redukcja kontaktow w zréznicowanych sferach zycia nie tylko sprzyja margina-
lizacji, zamykajac kolejng szans¢ nawigzania kontaktow spotecznych, ale sprzyja
1 poglebia izolacje tych rodzin, a takze wzmacnia negatywne stereotypy. Ogot
spoteczenstwa nie ma mozliwos$ci zapoznania si¢ z faktycznym funkcjonowaniem
0sOb niepelnosprawnych, ukrytych w zaciszu domowym, czyli w ruch zostaje
wprawione bledne koto stygmatyzacji. W konsekwencji jedng z form aktywnosci
rodzin z dzieckiem uposledzonym jest tworzenie grup wsparcia, sSamopomoco-
wych. Ich rola polega na tym, ze rodzice majg szans¢ podzieli¢ si¢ wzajemnie
swymi do§wiadczeniami, uzewnetrzni¢ swoje problemy, maja wigc szanse odre-
agowac w pozytywnych interakcjach z osobami, ktore dotknat podobny problem.
To moze powodowac¢ poglebianie si¢ izolacji spotecznej przez tworzenie grup,
w ktérych odnalez¢ mozna nawigzanie do wspolnot ochronnych (Leszkowicz-
-Baczynska 2001: 93).

2.3. Integracja spoteczna

Zazwyczaj pojecie wykluczenia spotecznego wystepuje wespot z pojeciem
inkluzji, integracji spotecznej. Ewidentnie sg to dwa wzajemnie powigzane pro-
cesy i obejmuja naktadajace si¢ watki analizy — diagnoze srodowisk wykluczo-
nych poprzez ich opis oraz dziatania i mechanizmy inkluzyjne, reintegrujace.
Wykluczenie nierozerwalnie powinno by¢ taczone z integracja.

O ile koncepcja wykluczenia spolecznego uznaje marginalizacj¢, uciszanie,
odrzucanie, izolacje¢, segregacje i pozbawianie praw obywatelskich za narzedzia
wykluczenia i1 jego sposoby dziatania, to na zasadzie przeciwstawienia jezyk

“ E. K. Scott (2010) w analizach sytuacji matek opiekujacych si¢ swoimi niepetnosprawnymi
dzie¢mi zwraca uwagge na silng identyfikacje rodzicielki z wlasnym dzieckiem, co jest wyrazane
najczesciej w taki sposob: ,,Czuje si¢ tak, jakbym sama byta osoba niepelnosprawna” [/ feel as if
1 am the one who is disabled]. Utozsamianie si¢ z sytuacja dziecka pomaga matkom w realizowaniu
funkcji opiekunczej w mozliwie najlepszy i najbardziej efektywny sposob.
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powigzan spolecznych obejmuje akceptacje, mozliwosci, rownos¢, sprawiedli-
wosc¢, obywatelstwo, artykulacje potrzeb i prawne uznanie za narzedzia integracji
(Taket, Crisp, Nevill, Lamaro, Graham, Barter-Godfrey 2009: 3).

We wspolczesnej socjologii problematyka integracji spotecznej jest jed-
ng z dziedzin badan empirycznych. Generalnie integracja oznacza kompleks
uzaleznionych od siebie zmian prowadzacych do tgczenia si¢ elementow skta-
dowych w okreslonej dziedzinie, sferze, aspekcie zycia spotecznego. W litera-
turze przedmiotu najpowszechniejsze sg koncepcje integracji W. S. Landeckera
1J. Berghmana.

Landecker podjat probe teoretycznego i pojeciowego uporzadkowania zagad-
nien integracji i dezintegracji, wyrdzniajac cztery zakresy, aspekty zycia grupo-
wego 1 cztery typy integracji, a mianowicie integracj¢ kulturalng, normatywna,
komunikacyjng i funkcjonalng.

Integracja kulturalna oznacza stan zgodno$ci mi¢dzy standardami wyste-
pujacymi w danym spoleczenstwie czy grupie spotecznej a wzorami kulturowy-
mi alternatywnymi, uznawanymi przez pewne odtamy danego spoleczenstwa lub
cztonkéw danej grupy. Ten typ integracji mierzy wigc zgodnos¢ lub rozbieznosé¢
w dziedzinie wzoréw kultury m.in. w zakresie wzorow konsumpcji, wzorow spe-
dzania czasu wolnego, stylu zycia. Integracja normatywna oznacza stopien
zgodnosci wartosci 1 norm, ktorymi kieruja si¢ poszczegdlni cztonkowie grupy,
z normami i wartoSciami akceptowanymi w danej grupie lub spoteczenstwie.
Integracja komunikacyjna oznacza rodzaje i stopien intensywnosci stosunkoéw
spotecznych migedzy cztonkami danej spotecznosci. Negatywnym indeksem in-
tegracji komunikacyjnej jest zjawisko izolacji spotecznej jednostek w danej spo-
tecznosci 1 jego rozmiary. Integracja funkcjonalna to stan i stopien zgodnosci
ol spotecznych petionych przez cztonkéw grupy oraz funkeji i zadan wykony-
wanych przez instytucje grupowe z rolami i funkcjami im przypisywanymi oraz
stan 1 stopien, w jaki wykonuja je w sposob zharmonizowany. Wyraza si¢ ona
W poziomie rozwinigtej zaleznosci migdzy jednostkami w zakresie wzajemnej
wymiany $§wiadczen i ustug, wynikajacej z podziatu pracy. W krancowym ujeciu
zachodzi ona z jednej strony migdzy wysokim wzajemnym uzaleznieniem czton-
koéw grupy od siebie, a z drugiej strony — wysokim stopniem samowystarczalnosci
jednostek i brakiem zharmonizowania dziatan (Jacher 2004, Turowski 2001).

Berghman (1995) rozréznia cztery rodzaje integracji i uczestnictwa: integra-
cja obywatelska dotyczagca demokratycznego i prawnego systemu (na przyktad,
prawny status i traktowanie dzieci w ogdle, a mniejszosci, cudzoziemcoéw lub
dzieci niepetnosprawnych w szczegolnosci), integracja gospodarcza glownie
zwigzana z zatrudnieniem, integracja spoleczna zwigzana z wigczeniem do bez-
pieczenstwa publicznego i zabezpieczenia spotecznego, integracja rodzinna i lo-
kalna, spoleczno$ciowa w odniesieniu do kapitatu spotecznego i sieci wsparcia.

Kiedy méwimy o integracji w sensie socjologicznym, myslimy o pro-
cesie, za sprawg ktdrego osoby stojace poza spoleczenstwem majg staé si¢
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pelnoprawnymi czlonkami tegoz spoteczenstwa. Chodzi tu przede wszystkim
o wilaczanie w (juz istniejgcg) catos¢ przy jednoczesnym zachowaniu wlasnej
tozsamosci. Nalezy réwniez zaznaczy¢, ze udane procesy integracyjne potrafia
wzmocni¢ i wzbogaci¢ stabilno$¢ catosci spotecznej, a wraz z tym spolecznej
tozsamosci (Speck 2005: 387).

K. Frieske (1999, 2004), analizujac zjawiska marginalizacji i wykluczenia
spotecznego, wskazuje na deficyty spotecznych uprawnien, przystugujacych jed-
nostkom czy catym grupom spotecznym, i/lub deficyty mozliwosci realizowania
tych uprawnien oraz sugeruje, ze obecno$¢ w waznych strukturach spotecznych
i dostepnos$¢ zasobow, ktore sa z nimi zwigzane, nalezy ujmowac w sensie praw
spotecznych, a doktadniej praw socjalnych oraz indywidualnych i systemowych
barier korzystania z nich. Istotne jest wiec podnoszenie poziomu spolecznego
uczestnictwa i uruchamianie procesow spotecznej inkluzji — nie moze si¢ oby¢
bez rozwaznego taczenia zabiegéw o charakterze os§wiatowym z rozmaitymi na-
ciskami instytucjonalnymi. Ludzie sg spotecznie wykluczeni, to znaczy, ze nie
uczestniczg w waznych wymiarach zycia zbiorowego, a programy reintegracji
spotecznej usituja im to umozliwicé.

Celem wszystkich europejskich programow walki z wykluczeniem spotecz-
nym jest integracja spoteczna w wymiarze regionalnym, panstwowym lub na po-
ziomie catej Unii Europejskiej. Promocja integracji spotecznej lub podjecia ak-
cji afirmatywnej w celu przeciwdziatania wykluczeniu spotecznemu 0so6b i grup
w spoteczenstwie stata si¢ jedna ze szczegdlnych Strategii Komisji Europejskiej
w ciggu ostatnich lat. Coraz bardziej skoordynowane dziatania podejmowa-
ne sg na roéznych poziomach w celu upewnienia si¢, ze kazdy obywatel Unii
Europejskiej jest w stanie przyczyni¢ si¢ do spotecznego rozwoju i korzystania
z postepu gospodarczego.

Jednakze warto zauwazy¢, ze cho¢ wiele inicjatyw, ktore maja na celu zta-
godzenie skutkéw spolecznych wykluczenia, opiera si¢ na tworzeniu miejsc pra-
cy, rozumienie wykluczenia spolecznego wykracza poza kwesti¢ ubostwa mate-
rialnego i moze by¢ postrzegane jako wielowymiarowa koncepcja (Silver 1994,
2007). Obejmuje ona takze inne formy spotecznie niekorzystne, takie jak brak
regularnego 1 rownego dostepu do edukacji, opieki zdrowotnej, opieki spotecz-
nej i mieszkaniowej. Podobnie przyczyny wykluczenia obejmuja szeroki zakres
czynnikow, takich jak dyskryminacja imigrantow, mniejszo$ci etnicznych, osob
niepetnosprawnych czy osob starszych (Bosch, Dekelver, Engelen 2010).

W unijnym Raporcie Komisji i Rady Europejskiej inkluzja to proces stwa-
rzajacy osobom zagrozonym ubdstwem i wykluczeniem spotecznym mozliwo$é
uzyskania szans i zasobow potrzebnych do pelnego uczestnictwa w zyciu ekono-
micznym, spolecznym i kulturalnym oraz uzyskania poziomu zycia i dobrostanu
traktowanych jako normalne w danym spoteczenstwie. Inkluzja zapewnia lepszy
udziat w procesach podejmowania decyzji dotyczacych zycia tych oséb i lepszy
dostep do ich podstawowych praw (Joint report on social inclusion 2004).
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Za$ wedtug definicji przyjetej przez Grupe Drugg Zespolu Zadaniowego
ds. Reintegracji Spolecznej integracja spoteczna to dziatania wspolnotowe opar-
te na zasadach dialogu, wzajemnosci i rownorzednosci, ktorych celem jest daze-
nie do spoteczenstwa opartego na demokratycznym wspotuczestnictwie, rzadach
prawa i poszanowaniu réznorodnosci kulturowej, w ktérym obowiazuja i sg re-
alizowane podstawowe prawa czlowieka i obywatela oraz skutecznie wspoma-
gane sg jednostki 1 grupy w realizacji ich celow zyciowych (Narodowa Strategia
Integracji Spotecznej dla Polski 2004: 24).

2.3.1. Integracja spoteczna oséb niepelnosprawnych

Pojecie integracji stato si¢ stowem kluczowym w procesie wlaczania osob nie-
petnosprawnych do gtéwnego nurtu wspodtczesnego spoteczenstwa. Dyskusja na te-
mat spolecznej integracji osob niepetnosprawnych toczy si¢ na wielu ptaszczyznach,
jednakze glownym celem integracji jest wyeliminowanie dyskryminacji osob nie-
pelnosprawnych i zapewnienie im pelnego uczestnictwa w zyciu spotecznym®.

W socjologicznym ujgciu za integracje uznaje si¢ pewien stan lub proces,
zachodzacy w spoleczenstwie, ktorego elementy (zbiorowos$ci spoteczne) majg
tendencj¢ do scalania si¢ w harmonijng, skoordynowang i funkcjonalng calos¢,
gdzie przyjete sa wspolne systemy wartosci, normy i oceny. Integracja oznacza
tez zwarto$¢ spoteczng, zharmonizowanie si¢ wszystkich elementéw uktadu spo-
lecznego. Integracja spoteczna osob niepetnosprawnych to ,,zwarto$¢ spotecz-
na wyrazajaca si¢ czgstoscig kontaktow spotecznych, ich intensywnoscia oraz
wspolnotg ideowy” (Batachowicz 1996).

Integracja spoteczna nie jest stanem, ale procesem zmian zachodzacych
w psychice 0so6b niepelnosprawnych i pelnosprawnych w ich wzajemnych rela-
cjach, a takze w naturalnym srodowisku zycia 0so6b niepetnosprawnych. Integracja
spoteczna 0sob niepetnosprawnych jest niewatpliwie procesem bardzo skompli-
kowanym i wieloczynnikowym, bedacym kolejnym etapem w zmianie podejscia
do niepetnosprawnos$ci — zmianie idacej w kierunku przejscia od skrajnej wrogo-
sci w stosunku do tego, co ,,inne”, do pelnej akceptacji odrgbnosci osob niepet-
nosprawnych. W kontekscie dziatan integracyjnych wobec 0sob niepetnospraw-
nych wymieniane sg rozne czynniki integracji, a wsrdd nich: postawy spoleczne
wobec 0s6b niepetnosprawnych, diagnozowanie, ksztalcenie, aktywnos$¢ zawo-
dowa, samodzielno$¢, cechy indywidualne (tozsamos¢) (Hebda-Czaplicka 2002;
Maciarz 1987; Twardowski 2011).

4 Samo pojecie ,,integracji spotecznej” nie jest jednoznaczne, tak wiec w réznych podejsciach
jest roéznie interpretowane. Generalnie mozna stwierdzi¢, ze w literaturze przedmiotu ustalenia ter-
minologiczne oscyluja zwykle wokot triady: ,,normalizacja — integracja — wlaczanie” traktowane;j
jako procesy chronologiczne lub réwnolegle, wzajemnie si¢ uzupetniajace (Speck 2005; Szumski
2006; Wolfensberger 1972).
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W przypadku osob niepelnosprawnych integracja jest rozumiana szeroko
jako: uczestnictwo we wszystkich formach zycia spotecznego, na ré6znych pozio-
mach organizacji spoleczenstwa.

W mysl zatozen podejscia opartego na prawach cztowieka wspodtczesnie mo-
zemy mowi¢ o prawie do integracji. Integracja oznacza zycie pomigdzy innymi
1z innymi, podejmowanie odpowiedzialnosci rodzinnych, spotecznych i zawodo-
wych zgodnie z mozliwosciami i checiami 0sob niepetnosprawnych, podobnie jak
to robig inni, zdrowi obywatele. Tym samym integracja to nie tylko prawo upo-
sledzonych do wspétzycia z innymi, ale i obowigzek spoteczenstwa wobec tych
jednostek, zapewnienie tych dobr materialnych i duchowych, z ktorych korzysta
cztowiek pelosprawny. Niezbgdnym warunkiem tak rozumianej integracji jest
osiggnigcie zarowno mozliwie najlepszego stanu funkcjonowania fizycznego, jak
i odpowiedniego statusu spolecznego. Podstawowg kwestig dla tego uczestnictwa
jest wzrost akceptacji i gotowosci osob pelnosprawnych do tworzenia i funkcjo-
nowania we ,,wspolnym $wiecie” z ludzmi niepetnosprawnymi (Ostrowska 2010;
Ostrowska, Sikorska 1996).

Niewatpliwie mozna stwierdzi¢, ze integracja spoteczna to nie proba dopa-
sowania jednostek uposledzonych do warunkow zycia nieuposledzonych, lecz
proces wzajemnego oddziatywania, w ktorym obie strony beda si¢ otwiera-
ly na siebie, tak by w efekcie wytworzy¢ poczucie wspdlnoty i przynaleznosci
(Speck 2005: 381). Jest to swoiste sprzgzenie zwrotne, gdzie obie strony zbliza-
ja sie do siebie, zmieniaja si¢ ze wzgledu na siebie i w stosunku do siebie, czerpia
korzysci z wzajemnych kontaktow.

O petnej integracji mowi si¢ wtedy, kiedy osoby niepelnosprawne petnig
funkcje spoteczne wlasciwe dla danego etapu rozwoju, sg akceptowane przez spo-
tecznos¢ lokalng i przez cate spoteczenstwo, czuja si¢ ,,zadomowione”, uczest-
niczg we wszystkich formach zycia spolecznego oraz maja mozliwos¢ ksztatce-
nia si¢ 1 wykorzystywania swoich zdolnosci (Twardowski 2011).

Integracja wyraza si¢ w takim wzajemnym stosunku petno- i niepetnospraw-
nych, w ktorym respektowane sg te same prawa i w ktérym stwarzane sg dla obu
grup identyczne warunki maksymalnego, wszechstronnego rozwoju. Integracja
w takim znaczeniu moze mie¢ zastosowanie do wszystkich sfer zycia jednostki
niepelnosprawnej — zycia rodzinnego, ksztatcenia ogdlnego i zawodowego, pracy,
czasu wolnego, aktywno$ci spotecznej i politycznej (Hulek 1996).

O skutecznosci spolecznej integracji 0sob niepelnosprawnych w znacznym
stopniu decyduja spoteczne postawy wobec nich. Majg one wptyw na to, jakie
miejsce, prawa, przywileje 1 obowiazki przyznaje si¢ tym osobom w zyciu spo-
tecznym. Postawy wobec 0séb niepetnosprawnych czgsciowo zalezg od kontak-
tow osobistych, interpersonalnych z takimi osobami oraz stopnia znajomosci ich
problemow zyciowych. W innym przypadku postawy wobec nich opierajg si¢
glownie na stereotypach i obiegowych przekonaniach, a nie na wilasnych do-
$wiadczeniach 1 wiedzy.
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Badania opinii publicznej w tej kwestii pokazuja, Ze opinie na temat niepet-
nosprawnosci oraz akceptacja rozwigzan integracyjnych jest do$¢ zré6znicowana.

W 2001 r. w Unii Europejskiej (Eurobarometer 54.2) przeprowadzono ba-
dania na temat stosunku Europejczykow do niepetnosprawnosci i osob niepel-
nosprawnych. Prawie szes¢ na dziesigciu Europejczykow zna kogos w swoim
bezposrednim lub szerszym kregu rodziny i znajomych, kto cierpi na przewlekta
chorobe lub jest niepetnosprawny. Ponad 5% obywateli UE uwaza si¢ za oso-
b¢ z niepetnosprawnos$cig. O$Smiu na dziesigciu Europejczykoéw czuje si¢ swo-
bodnie w obecnosci osob niepetnosprawnych (84% deklaruje, ze czuje si¢
swobodnie w obecnos$ci osoby na wozku inwalidzkim), za§ 44% respondentow
uwaza, ze ,,inni” nie czuja si¢ swobodnie w obecnosci takich osob. Wiekszos¢
Europejczykoéw czuje smutek, widzac niepetnosprawne dziecko i doktadnie tyle
samo uwaza, ze dzieci niepelnosprawne powinny chodzi¢ do normalnych szkot,
ze wszystkimi dzie¢mi. Szes$ciu na dziesigciu badanych w Unii uwaza, ze dostep
do ustug dla niepetnosprawnych poprawit si¢ w ciggu ostatnich dziesigciu lat, ale
nie jest jeszcze wystarczajacy. Przede wszystkim 66% Europejczykéw jest zda-
nia, ze aktualnie odpowiedzialnos$¢ za poprawe dostepu do ushug i imprez dla osob
niepetosprawnych ponosza wtadze lokalne, a 58% badanych uwaza, ze taka od-
powiedzialno$¢ powinno ponosic¢ panstwo, za§ w mniejszym stopniu pracodawcy
oraz Unia Europejska. Rowniez wazne jest, ze Europejczycy sg stabo poinformo-
wani zar6wno o poszczegdlnych rodzajach niepelnosprawnosci i ich specyfice,
jak 1 zakresie ich wystgpowania wsrdd osob z jakas forma niepelnosprawnosci.
Wreszcie — a to ma ogromne znaczenie — Europejczycy niemal jednoglosnie zga-
dzaja sie, ze nalezy zrobi¢ wiecej dla integracji 0sob niepelnosprawnych w spote-
czenstwie (97%), zwlaszcza wydajac wigcej pienigdzy na usuwanie barier fizycz-
nych (93%).

Na podstawie roznych kwestii analizowanych w powyzszym raporcie wyda-
je sie by¢ istotne, ze Europejczycy moga by¢ dos¢ stabo poinformowani o niepel-
nosprawnych i ich problemach, ktore czgsto sg poczatkiem do wzajemnych relacji
iintegracji, ale nigdy ta wzgledna niewiedza nie popada w obojetnos¢. Przeciwnie,
istnieje konkretne oczekiwanie, aby zobaczy¢ postepy poczynione przede wszyst-
kim przez organy wladzy publicznej (zar6wno centralnej jak i lokalnej), bo zda-
niem badanych, to na niej spoczywa najwicksza odpowiedzialno$¢ za poprawe
losu 0s6b niepelnosprawnych, tak jak rowniez, cho¢ w mniejszym stopniu, lezy
ona w gestii firm/pracodawcow i Unii Europejskiej. Niepelnosprawnos¢ jawi si¢
gtéwnie jako problem polityczny, gdzie podejmowane decyzje i stosowane prak-
tyki na wszystkich szczeblach wladzy lub tez ich brak, ksztaltujg integracje lub
wykluczenie 0s6b niepelnosprawnych.

Badania opinii publicznej w Unii Europejskiej na temat dyskryminacji w 2009 .
(Special Eurobarometer 317) (w tym takze niepelnosprawnych) wskazuja, ze nasta-
pita pewna zmiana w stosunku do badania z 2008 r. (Special Eurobarometer 296).
W 2008 r. prawie polowa badanych (49%) uwazata, ze dyskryminacja ze wzgledu
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na niepetnosprawnosc¢ jest rzadko wystepujaca, a w roku 2009 myslato tak 41%
(w tym: 10% bardzo rzadko, 31% raczej rzadko). Jednoczes$nie w roku 2009 nie-
co ponad potowa badanych — 53% — uwazala, ze taka dyskryminacja wystepuje
(w tym 13% uwazato, ze jest bardzo powszechna, 40% do$¢ powszechna). Osoby
niepetnosprawne w wiekszym stopniu uwazaja, ze taka forma dyskryminacji jest
rozpowszechniona (69%), tak jak w przypadku tych badanych, ktorzy maja w swo-
im gronie lub znaja osoby niepetnosprawne (56%).

Najnowsze badania ,,Discrimination in the EU in 2012” (Special Euro-
barometer 393) pokazuja, ze 50% Europejczykéw uwaza, ze dyskryminacja
ze wzgledu na niepetnosprawnos¢ wystepuje rzadko lub nie ma jej wcale (w ba-
daniu w 2009 r. proporcje byly odwrotne). 46% badanych uwaza, ze ta forma
dyskryminacji jest rozpowszechniona (w Polsce uwaza tak 55%). Widoczne jest
zréznicowanie w opiniach cztonkéw Unii (najwyzszy odsetek odpowiedzi ,,jest
powszechna” wystepuje we Francji — 66%, a w Irlandii tylko 21% takich od-
powiedzi). Respondenci z niepetnosprawnos$cig znacznie czgsciej niz przecigtnie
(64% wobec $redniej UE 46%) uwazaja, ze dyskryminacja ze wzgledu na niepet-
nosprawnosc jest szeroko rozpowszechniona w ich kraju.

Cho¢ wigkszo$¢ Europejczykow stwierdza, ze czutaby si¢ dobrze z tym, Ze 0so-
ba niepelnosprawna zajmowalaby eksponowane stanowisko polityczne, to istnie-
ja duze roznice w narodowych opiniach w tej kwestii. Bardzo wysoki poziom
komfortu zarejestrowano wsrod badanych w Irlandii, a takze w Danii i Szwecji.
Poréwnanie uzyskanych wynikéw z badaniem z roku 2009 pokazuje réwniez
bardziej pozytywne nastawienie w wielu krajach (w Luksemburgu i Portugalii),
ale tylko dwa kraje, Czechy i Stowacja, w ktorych deklarowany poziom komfortu
w takiej sytuacji bylby znacznie nizszy. Wigkszos¢ Europejczykdéw uznaje ogra-
niczony dostep do towardw i ustug dla osoéb niepelnosprawnych za forme¢ dyskry-
minacji. Ograniczony dostep jest uznany za ,,zdecydowany” (26%) lub ,,w pew-
nym stopniu” (42%) za przejaw dyskryminacji osob niepelnosprawnych (siedmiu
sposrod dziesieciu Europejczykow tak uwaza — 68%). Niemniej jednak istnieja
znaczne roznice w poszczegolnych krajach w tej kwestii. Wigkszos$¢ respondentow
w Grecji uwaza to za dyskryminacje (84%), takze na Malcie i w Szwecji (po 81%)
oraz Lotwie i Bulgarii (po 80%), a w Polsce 60%. Ponadto, analizy pokazuja,
ze osoby niepelnosprawne czgsciej uznaja to za przejaw dyskryminacji (74%).
Bardziej wrazliwi na kwestie ograniczonej dostgpnosci ustug i towardw sa rowniez
osoby posiadajace przyjaciot lub znajomych z niepetnosprawnoscia (72%).

W Polsce zasadnicze zmiany w kontaktach 0sob pelnosprawnych z niepetno-
sprawnymi miaty miejsce w latach dziewiecdziesiatych 1 wigzaly si¢ ze zmiang
polityki spotecznej, odejsciem od tworzenia instytucji zapewniajagcych osobom
niepelnosprawnym opieke i rehabilitacje, ale jednocze$nie izolacjg, upowszech-
nianiem dziatan prointegracyjnych, zachecajacych osoby niepelmosprawne do pet-
nej partycypacji we wszystkich formach zycia spotecznego, a 0goét spoteczenstwa
do otwarcia si¢ na takie osoby (Ostrowska 1994a; Ostrowska, Sikorska 2001).
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Badania CBOS (2007)* na temat postaw wobec 0sob niepetnosprawnych
pokazuja, ze prawie potowa ankietowanych (45%) pozytywnie ocenia stosu-
nek Polakow do osob niepelosprawnych, niemal tyle samo badanych (48%)
jest przeciwnego zdania®'. Wedtug respondentéw opieka nad ludZzmi niepetno-
sprawnymi i wspomaganie ich w codziennych sprawach powinny naleze¢ przede
wszystkim do obowigzkdéw rodziny (94%), stuzby zdrowia (75%) i pracownikoéw
opieki spotecznej (67%). Znacznie rzadziej byli wskazywani w tym konteks$cie
przyjaciele, znajomi (23%), organizacje religijne (9%), inni niepetnosprawni,
grupy samopomocy (6%). Dwie trzecie ankictowanych (65%) deklaruje goto-
wos$¢ udzielania bezinteresownej pomocy sasiedzkiej osobie niepelnosprawne;.
Zaledwie 6% badanych twierdzi, ze juz uczestniczy w takiej pomocy, a co pia-
ty (20%) nie chcialby wzia¢ udziatu w tego rodzaju inicjatywie. Deklarowana
gotowos¢ niesienia pomocy jest uzalezniona od rodzaju niepelnosprawnosci.
Najrzadziej Polacy chcieliby pomaga¢ osobom z chorobami psychicznymi.
Wigkszos¢ (66%) dostrzega w swoim otoczeniu ludzi niepetnosprawnych, cho¢
zna ich stabo lub tylko z widzenia, a co piaty badany (21%) stwierdzit, Ze nie
stykat si¢ z takimi osobami. Dwie piate respondentow (39%) ma takie osoby
wsrod swoich znajomych lub przyjaciot, a ponad jedna czwarta (29%) — w swo-
jej rodzinie.

Z. Wozniak twierdzi, ze badacze zjawiska zgodnie podkreslaja, ze w posta-
wach wobec 0s6b niepetnosprawnych czgsto brak spdjnosci — rejestruje si¢ roz-
bieznosci pomiedzy werbalnie deklarowanymi postawami a zachowaniem oraz
miedzy werbalnymi deklaracjami a postawami rzeczywistymi. Werbalne dekla-
racje sg wielokro¢ determinowane normami i konwenansami spotecznymi oraz
lgkiem przed negatywng oceng spoteczng i maskuja negatywne, a nawet wrogie
postawy rzeczywiste. Analizy migdzykulturowe pozwalajg stwierdzi¢, ze postawy
wobec niepetnosprawnych cechuje migdzy innymi:

— wigksza sktonno$¢ do akceptowania osob chorych somatycznie, w nastgp-
nej kolejnosci niepetnosprawnych fizycznie, a takze jednostek z zaburzeniami
i uszkodzeniami sensorycznymi;

— silniejsze tendencje do odrzucania ludzi przejawiajacych zaburzenia o cha-
rakterze psychologicznym: uposledzenie umystowe i zaburzenia psychiczne;

—wigksza gotowo$¢ kobiet oraz ludzi mtodych do akceptowania o0soéb
z niepetnosprawnoscia;

—osadzenie postaw przede wszystkim na stereotypach przekazywanych
miegdzypokoleniowo;

0 Badanie ,,Aktualne problemy i wydarzenia”, 31 sierpnia—4 wrzes$nia 2007 r., reprezentatywna
proba losowa dorostych mieszkancoéw Polski (N = 844).

SI'W poréwnaniu z wynikami badania z roku 2000 (Badanie ,,Aktualne problemy i wyda-
rzenia” zrealizowano w dniach 11-16 maja 2000 r. na reprezentatywnej probie losowo-adresowe;j
1057 dorostych mieszkancoéw Polski) poglady respondentéw prawie si¢ nie zmienily.
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—zwigzek postaw z kontaktami z osobami niepelnosprawnymi — same kon-
takty ani tez ich czestotliwos$¢ nie sg jednak gwarancja pozytywnych postaw wo-
bec 0s6b z ograniczong sprawnoscia; przesadza o tym raczej rodzaj kontaktu, sy-
tuacja spoteczna interakcji i dobrowolnos¢ relacji (Wozniak 2008: 98-99).

Czesto uwaza sie, ze skuteczna rehabilitacja prowadzi do integracji spotecz-
nej niepelnosprawnych. Przez rehabilitacje rozumie si¢ na ogét proces przywra-
cania osobie niepetlnosprawnej maksimum sprawnosci, w ramach limitow wy-
znaczanych przez chorobe lub kalectwo, i ksztattowania jej sSrodowiska w sposob
umozliwiajacy jak najlepsze funkcjonowanie zawodowe, ekonomiczne i spotecz-
ne. Celem rehabilitacji jest usamodzielnienie, poprawa jakosci zycia 0sob niepet-
nosprawnych i jak najpelniejsza partycypacja w zyciu spolecznym — integracja
spoteczna. Chodzi tu zar6wno o mozliwos¢ posiadania znaczacych kontaktow
spotecznych w matych grupach, spotecznosciach, w ktorych zyja, a takze udziat
w zyciu publicznym. Warunkiem niezb¢dnym tak rozumianej integracji jest re-
spektowanie we wzajemnych stosunkach sprawnych i niepelnosprawnych czton-
koéw spoteczenstwa tych samych praw i stworzenie dla obu kategorii obywateli
identycznych warunkow rozwoju i partycypacji (Ostrowska 2011).

W wielu podejsciach rehabilitacja oznacza holistyczne podejscie do 0sob nie-
petosprawnych (rehabilitacja medyczna — lecznicza, psychologiczna, spoteczna
1 zawodowa). Wlasnie catosciowa rehabilitacja uwzgledniajaca wszystkie ele-
menty i etapy zycia osoby z niepetng sprawnoscig (przedszkole, szkota, przygo-
towanie do zawodu, zatrudnienie, samodzielno$¢, rodzina) odgrywa istotng role
w integracji niepetnosprawnych ze spoteczenstwem (Kamusinska 2008: 83—-86).

Integracja spoleczna 0sob niepelnosprawnych wymaga niekiedy znacznie
szerszego wsparcia. Szczego6lnie mocno dotyczy to przypadkow glebokiej i trwa-
lej niesprawnosci. W pokonywaniu trudnosci wigzacych si¢ z niepetnosprawno-
$cig organizmu, wplywajacych na mozliwo$¢ i jako$¢ petnienia rol spotecznych,
dostepnych innym ludziom w normalnym nurcie zycia spotecznego, potrzebne
jest wsparcie polegajace na:

— umozliwianiu zdobycia kompetencji spotecznych oraz sprawnosci funkcjo-
nalnych, niezbednych do uczestnictwa w zyciu spotecznym, w zaleznosci od ro-
dzaju i stopnia niepetnosprawnosci (rehabilitacja, kursy, szkolenia, sprzet),

— uzyskaniu indywidualnej pomocy (ustugi asystenta personalnego) dla oso6b
catkowicie lub czg$ciowo niezdolnych do samodzielnej egzystencji w czynno-
sciach i sytuacjach, ktore z powodu specyficznych (indywidualnie okreslonych)
deficytéw bylyby niedostegpne.

Rozpoznanie potrzeb rehabilitacyjnych oraz indywidualne wsparcie osob
niepetnosprawnych w ich zyciu sg niejednokrotnie warunkiem progowym na-
wet minimalnej integracji spotecznej (Narodowa Strategia Integracji Spotecznej
dla Polski 2004: 29-30).

W opublikowanym w 2005 r. pierwszym z serii raportow traktujacym jed-
noczesnie o ochronie socjalnej (zabezpieczenie spoleczne) i inkluzji (integracji)
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spotecznej wyrdzniono siedem priorytetow, wsrod ktorych znalazto sig miedzy
innymi przeciwdziatanie dyskryminacji 0sob niepetnosprawnych?2.

Komunikat Komisji Europejska strategia w sprawie niepetnosprawnosci
2010-2020: Odnowione zobowigzanie do budowania Europy bez barier (2010)
inicjuje proces zwickszania mozliwosci 0sob niepetnosprawnych tak, aby mogty
one w peli uczestniczy¢ w zyciu spolecznym, na réwnych z innymi zasadach.
Uzasadnieniem jest to, ze pelny udziat osob niepelnosprawnych w zyciu spotecznym
1 gospodarczym ma zasadnicze znaczenie dla powodzenia unijnej strategii ,,Europa
2020 na rzecz inteligentnego i zrOwnowazonego wzrostu sprzyjajacego wiaczeniu
spotecznemu. Budowa spoleczenstwa zapewniajacego pelne wiaczenie spoteczne
przynosi takze nowe mozliwo$ci rozwoju rynku i stymuluje innowacyjnos$¢. W do-
kumencie tym wskazuje si¢ na to, ze kryzys gospodarczy negatywnie wptynat na sy-
tuacje osob niepelnosprawnych i sprawil, ze konieczne stalo si¢ szybkie podjecie
dziatan, za$ na Unii Europejskiej i panstwach cztonkowskich spoczywa odpowie-
dzialno$¢ za poprawe spotecznej i ekonomicznej sytuacji 0sob niepetnosprawnych.

2.3.2. Specyfika integracji spotecznej niepelnosprawnych
dzieci

Wydaje sig, ze szczegoblnie istotna, bo z duza szansg na powodzenie, jest in-
tegracja dzieci z niepelnosprawnoscig™.

W zmieniajacym si¢ spoleczenstwie pojawiaja si¢ nowe problemy i nowe
pytania o to, jak ma wyglada¢ integracja spoteczna, bo wspdtczesnie mamy co-
raz mlodszych niepelnosprawnych, dla ktoérych nieznane i nieaktualne sg juz pro-
blemy segregacji czy tez catkowitego odizolowania (Soder 1997). Wobec zmian
i nowych oczekiwan nalezy uwzglednia¢ oraz modyfikowac zakres obszaru praw
0s0b z niepetnosprawnoscig. Istnieje rowniez potrzeba rozszerzania pojeg¢ i mozli-
wosci budowania nowych plaszczyzn porozumienia pelno- i niepelnosprawnych.

52 Pozostale priorytety to: 1) wzrost uczestnictwa w rynku pracy; 2) modernizacja systemow
zabezpieczenia spolecznego (,,skuteczne bodzce do zatrudnienia dla 0séb zdolnych do pracy”);
3) przeciwdziatanie uposledzeniom edukacyjnym; 4) wyeliminowanie ubostwa dzieci; 5) zapew-
nienie przyzwoitego miejsca zamieszkania (rozwigzanie problemu ,,braku mieszkan socjalnych
dla grup bardziej narazonych na ryzyko”); 6) poprawa dostgpu do ustug wysokiej jakosci (ustugi
zdrowotne, opiekuncze, spoteczne, transportowe, zwigzane z nowymi technologiami). Zalecono tez
osigganie tych celow za pomocg ,,zintegrowanych i skoordynowanych” strategii na poziomie regio-
nalnym i lokalnym skoncentrowanych na wielowymiarowo uposledzonych spotecznosciach (Joint
Report on Social Protection and Social Inclusion 2005).

53 Dane z badan wskazuja na stosunkowo lepsza adaptacj¢ ludzi niepetnosprawnych od dzie-
cinstwa do roli osoby niepetnosprawnej. Ich wigksza aktywno$¢ zyciowa nie zmniejsza si¢ tez wy-
razniej z uplywem czasu. Wraz z wydluzaniem si¢ okresu zycia z niepelnosprawnos$cia nie zmniej-
szala si¢ w tej grupie gotowos$¢ do kontynuowania nauki, co mozna uznac¢ za wskaznik aktywnej
postawy wobec wlasnego zycia i wlasnej przysztosci (Ostrowska, Sikorska 1996: 65).
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W zakres rozumienia integracji spotecznej wchodza dobrowolne kontakty
migdzy niepelnosprawnymi a sprawnymi o charakterze prywatnym, silnie na-
cechowane tadunkiem emocjonalnym. Za zintegrowanych spotecznie uznaje si¢
zatem tych niepetnosprawnych, ktorzy posiadajg szeroki krag znajomych i przy-
jaciot wsrod osob sprawnych. W odniesieniu do dzieci i mtodziezy oczekuje sig,
ze przyjaznig beda ich obdarza¢ réwiesnicy, najlepiej z tej samej klasy szkolnej
(Szumski 2006: 144).

Aby realizacja tych celow byta mozliwa, spoteczna integracja roznych kate-
gorii 0sob niepetnosprawnych musi si¢ rozpocza¢ w mozliwie wezesnych okre-
sach zycia i przebiega¢ na dwoch ptaszczyznach:

— ptaszczyznie edukacyjnej, gdzie nastgpuje upowszechnianie racjonalne;
wiedzy o innosci, przy roéwnoczesnym eliminowaniu przesagdow i stereotypow
opartych na wiedzy irracjonalnej (korekta programow szkolnych, wprowadze-
nie odpowiednich modyfikacji w programach ksztatcenia nauczycieli, w oparciu
o zatozenie wigkszego ich ukierunkowania na problemy pedagogiki specjalne;j)
— te oddziatywania sg niezb¢dne do kreowania sposobéw myslenia, ktore w prze-
sztosci stang si¢ podstawg kulturowych wzoréw przekazywanych przez wycho-
wanie rodzinne, oraz

—na plaszczyznie interakcji integracyjnych zapewnienie czestych kontak-
tow z niepetnosprawnymi, ktore umozliwiajag konfrontacj¢ zinternalizowanych
uprzedzen z wlasnymi doswiadczeniami spotecznymi. Im szerszy jest zakres 10,
w ktérych wystepuja niepetnosprawni w tych interakcjach, tym wieksze prawdo-
podobienstwo eliminowania przesagdow i nietolerancji (Chodkowska 2010, 2011).

Dlatego tez do podstawowych narzg¢dzi integracji spotecznej dzieci i mto-
dziezy z niepelnosprawnosciami zaliczy¢ nalezy system wczesnej interwencji
oraz organizacj¢ systemu ksztatcenia.

System wczesnej interwencji oznacza holistyczne podejscie do rehabilitacji,
opieke, leczenie, szkote, przygotowanie do zawodu, pomoc rodzinie. W modelu
weczesnej interwencji’* mozna wyr6znié¢ trzy podstawowe, wzajemnie powigzane
ze soba komponenty:

W Polsce warunki organizowania wczesnego wspomagania okre$la Rozporzadzenie
Ministra Edukacji Narodowej z dnia 3 lutego 2009 r. w sprawie organizowania wczesnego wspoma-
gania rozwoju dzieci, Dz. U. Nr 23, poz. 133. Niniejsze rozporzadzenie byto poprzedzone rozporza-
dzeniem Ministra Edukacji Narodowej i Sportu z dnia 4 kwietnia 2005 r. w sprawie organizowania
wczesnego wspomagania rozwoju dzieci (Dz. U. Nr 68, poz. 587), ktore utracito moc z dniem 24
maja 2007 r. na podstawie art. 1 pkt 21 ustawy z dnia 11 kwietnia 2007 r. o zmianie ustawy o syste-
mie o$wiaty oraz o zmianie niektorych innych ustaw (Dz. U. Nr 80, poz. 542). Warto odnotowac, ze
samorzutnie zorganizowany ruch rodzicéw dzieci z uposledzeniem umystowym w tej sprawie miat
swoj poczatek w 1963 1. Powstal z poczucia zbyt péznego rozpoznania nieprawidlowego rozwoju
dziecka, catkowitego braku specjalistycznej pomocy w jego rehabilitowaniu, wychowaniu i opiece,
jak rowniez powszechnego braku informacji o tym, gdzie mozna szuka¢ pomocy. Rodzice byli za-
gubieni, przerazeni i catkowicie bezradni (Mrugalska 1999: 48).
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1) dziatania dotyczgce diagnostyki dziecka i okresowe kontrole, ustalenie po-
stepowania wychowawczego i usprawniajacego z udziatem rodzicow;

2) pomoc rodzinie dziecka w realizacji programu usprawniania;

3) pomoc w zabezpieczeniu potrzeb rodziny zwigzanych z wypoczyn-
kiem, opieka medyczng, kontaktami z instytucjami i organizacjami spotecznos$ci
lokalne;.

W praktyce spolecznej funkcjonuje wiele form wsparcia, jak wsparcie
emocjonalne, wsparcie warto$ciujace 1 wsparcie informacyjne. Poczucie wigzi
z innymi ludzmi chroni przed alienacjg i wzmacnia odporno$¢ psychiczng ro-
dzicow. Wsrod wieloplaszczyznowych zagadnien zwigzanych z niepetnospraw-
no$cig dziecka, naczelne miejsce zajmuje jego rozwdj spoleczny, otwarcie si¢
na $wiat, ktérego podstawa jest akceptacja w rodzinie i w grupie spotecznej
(Olechnowicz 1999).

Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka to wielospecjalistyczne, komplekso-
we 1 intensywne dziatania majgce na celu pobudzanie psychoruchowego i spotecz-
nego rozwoju dziecka od chwili wykrycia pierwszych sygnatéw nieprawidlowe-
go funkcjonowania do podjgcia nauki w szkole podstawowej (0—6 lat). Wczesna
interwencja oznacza wszystkie realne poczynania, ktorych celem jest stymulacja
matego dziecka, w zakresie kompensacji brakow rozwojowych. Wczesna inter-
wencja to takze przygotowanie rodzicow — pierwszych rewalidatoréw — i wycho-
wawcow do umiejetnego postepowania z dzieckiem oraz pozbycie si¢ przez nich
przekonania o wtasnej niekompetencji. Wczesna interwencja moze petnic¢ naste-
pujace funkcje:

¢ informacyjng — informuje o przebiegu rozwoju dziecka, o mozliwo$ciach
wspierania rozwoju, o formach pomocy rodzinie;

¢ diagnostyczng — rozpoznanie kliniczne, okreslenie poziomu funkcjonowa-
nia dziecka;

¢ stymulacyjng — terapeutyczng, prowadzenie wieloprofilowego usprawnia-
nia dziecka z zaburzeniami rozwoju.

Celem oddzialywan jest jak najwczesniejsze wykrycie i zlikwidowanie
badz korygowanie zaobserwowanych u dziecka nieprawidtowosci w rozwoju
oraz odpowiednie dobranie ¢wiczen do jego indywidualnych potrzeb; zapobie-
ganie nieprawidtowos$ciom rozwojowym, ktore mozna okresli¢ w trakcie dia-
gnozy funkcjonowania dziecka i warunkow, w jakich si¢ ono rozwija; ustalenie
wieloprofilowego programu usprawniania dziecka z wielorakimi zaburzeniami;
wczesna — kompleksowa profilaktyka niepetnosprawnosci, przygotowanie i po-
moc rodzinom w rehabilitowaniu dziecka w domu oraz $§wiadomym, prawidlo-
wym pielegnowaniu dziecka (profilaktyka); ksztalttowanie pozytywnych relacji
rodzic—profesjonalista.

Nie do przecenienia wydaje si¢ by¢ znaczenie ksztatcenia integracyjnego dla
dzieci i mtodziezy owego ,,zlaczenia dwoch obszarow rzeczywistosci, ktore do-
tad funkcjonowaty wzglednie niezaleznie” (Szumski 2006: 9). Idea ksztatcenia
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integracyjnego wywodzi si¢ z nurtu promujacego integracje spoteczng osob nie-
petosprawnych. Dla dzieci i mtodziezy z niepelnosprawnos$cig integracja spo-
leczna jest realizowana wlasnie w formie ksztalcenia integracyjnego. Wigze si¢ to
z faktem, ze jednym z podstawowych srodowisk zycia spolecznego dzieci i mto-
dziezy jest sSrodowisko szkolne. Dlatego postulaty i okreslenia dotyczace integracji
spotecznej dzieci 1 mlodziezy niepelnosprawnej przekladaja si¢ czy tez znajduja
realizacj¢ na terenie szkoty, miedzy innymi w formie ksztatcenia integracyjne-
go (Wigcek 2008: 40—41). Co wigcej, dla normalnie funkcjonujacego czlowiecka
(bez niepetnosprawnosci) dziecinstwo i mtodos¢ sg etapem wstepnym, preludium
do dorostego zycia. Natomiast w Zyciu osoby niepetnosprawnej dziecinstwo
(nawet trudne) jest czgsto jedynym okresem wzglednej akceptacji i uczestnic-
twa w zyciu spotecznym. Dzieje si¢ tak, dlatego ze edukacja jest obowigzkiem
i potencjalnie daje dziecku szanse na rozwoj i usamodzielnienie. Wykluczenie
dziecka z niepetnosprawnos$cig skutkuje w okresie dorostosci brakiem relacji,
kontaktow z innymi, brakiem perspektyw, brakiem mozliwosci pracy, brakiem
mozliwosci samodzielnego funkcjonowania. Tak wiec wykluczenie w zyciu doro-
stym jest zwykle konsekwencja przede wszystkim wykluczenia do§wiadczanego
przez dzieci w trakcie edukacji.

Integracja spoteczna o0so6b niepetnosprawnych to idea, kierunek przemian
oraz sposdb organizowania zaje¢ i rehabilitacji os6b niepetnosprawnych wy-
razajace si¢ w dazeniu do stworzenia tym osobom mozliwo$ci uczestniczenia
w normalnym zyciu, dostepu do tych wszystkich instytucji i sytuacji spotecz-
nych, w ktorych uczestnicza pelnosprawni oraz do ksztaltowania pozytywnych
ustosunkowan i wiezi psychospotecznych migdzy petnosprawnymi i niepet-
nosprawnymi (Maciarz 1995: 33). Tak rozumiana integracja spoteczna dziecka
niepetnosprawnego stwarza mu warunki, aby mogto wychowywac si¢ w swojej
rodzinie, uczy¢ si¢ w szkole masowej i wzrasta¢ w naturalnym $rodowisku wsrod
petosprawnych réwiesnikow. Swiat ludzi petnosprawnych jest naturalnym oto-
czeniem, w ktérym wcze$niej czy pozniej dziecko niepelnosprawne musi odna-
lez¢ swoje miejsce. Szanseg na przebywanie w takim §rodowisku stwarza wlasnie
integracyjny system ksztatcenia. Wedtug A. Hulka — prekursora idei integracji
w Polsce — polega on na ,,maksymalnym wtaczaniu dzieci i mtodziezy z odchyle-
niami od normy do zwyktych szkot oraz placowek oswiatowych, umozliwiajac im
w miar¢ mozliwo$ci wzrastanie w gronie zdrowych rowiesnikow” (Hulek 1980).

Edukacja integracyjna jest kluczem do integracji spotecznej szeroko rozu-
mianej. Nauczanie integracyjne to nie to samo, co integracja, pomimo czestego
stosowania tych termindéw tacznie lub nawet wymiennie. Nauczanie integracyj-
ne to li tylko stworzenie niepelnosprawnemu dziecku warunkéw do nauki z pet-
nosprawnymi réwiesnikami. Natomiast integracja swym zasiggiem obejmuje
szersze spektrum dzialan. Sa to bowiem dziatania wychowawcze adresowane
nie tylko do $rodowiska szkolnego, ale do wszystkich uczestnikow tego proce-
su. Integracja, podobnie jak nauczanie integracyjne, wymaga wprowadzenia
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przemyslanych zmian inicjowanych na wielu ptaszczyznach. Jej istota polega
na tworzeniu dla tych dzieci (w rodzinie, w szkole, w grupie rowiesniczej, w §ro-
dowisku lokalnym) takich warunkow, by mogty one pomyslnie rozwija¢ si¢ oraz
bawi¢, uczy¢ i uprawiac rozne dziatalnosci (np. sport, turystyke, zajecia artystycz-
ne) wspodlnie z dzie¢mi pelnosprawnymi (Rudek 2007). Podstawe integracyjne-
go ksztalcenia stanowi indywidualizacja potrzeb i mozliwo$ci psychofizycznych
dzieci niepetnosprawnych. W tym celu nauczyciele wykorzystuja autorskie pro-
jekty czy tzw. nauczanie projektowe (Kukla, Duda, Czerw-Bajer 2011; Maciarz
1992; Marszatek 2009). Integracja spoteczna musi rozpoczynac si¢ w obszarze
edukacji, a jednoczes$nie integracja edukacyjna ma sens tylko wowczas, gdy pro-
wadzi do integracji spotecznej (Chodkowska 2003: 23).

W wielu opracowaniach wymieniane sg dwa bardzo ogolne cele ksztatce-
nia integracyjnego: stworzenie dzieciom niepelnosprawnym warunkow do wzra-
stania i zdobywania wiedzy w naturalnym $rodowisku, wsérdd pelnosprawnych
rowiesnikéw oraz dostarczenie petnosprawnym dzieciom okazji do uczenia si¢
tolerancji wobec odmiennosci, innego spostrzegania i funkcjonowania z ludzmi,
ktorzy czyms$ si¢ r6znia, ktorych do tej pory spostrzegali inaczej (Smykowski
2000: 211 za: Wiacek 2008: 50).

Jezeli przyjmiemy, ze integracja edukacyjna jest ptaszczyzna, cze$cig integra-
cji spotecznej, to zadania w zakresie oddzialywan prointegracyjnych nie moga si¢
ograniczy¢ wylacznie do terenu placowek edukacyjnych. O efektach pracy wy-
chowawczej prowadzonej na terenie szkoty zdecyduja w najwigkszym stopniu
oddziatywania §rodowisk naturalnych zycia dziecka, tzn. jego rodziny, spotecz-
nosci lokalnej, w tym sasiedzkiej 1 grup rowiesniczych tworzacych si¢ w obregbie
tej spotecznosci (Chodkowska 2003).

Zadaniem edukacji jest interweniowanie w obszar wartos$ci i kompetencji
dzialaniowych uczestnikow procesu wychowania i nauczania (wychowankdw,
nauczycieli, rodzicow, cztonkow spotecznosci lokalnej). Osoby petnosprawne
i niepelnosprawne powinny zdoby¢ pozytywne doswiadczenia sprzyjajace obco-
waniu i kooperowaniu ze sobg (Babka 2001: 33).

Sytuacja pozadang bylaby taka, zeby dzieci niepetnosprawne uczgszczaly
do lokalnej placowki, ktora musiataby odpowiednio przygotowacé sie do ich przy-
jecia, to znaczy usunac bariery architektoniczne, przygotowac specjalistyczne po-
moce dydaktyczne, uzyska¢ wszechstronng pomoc specjalistyczng od lekarzy, spe-
cjalistow rehabilitantow. Taka szkota dostosowana do potrzeb wszystkich dzieci
powinna by¢ miejscem integracji lokalnej spoteczno$ci (Al.-Khamisy 2002: 16)>.

Jest to stan, ktory aktualnie nie jest mozliwy do petnej realizacji, a wérod
»grzechow gtoéwnych” edukacji w ksztatceniu 0sob z niepetnosprawnoscig wymie-

55 Zarys gtéwnych tre$ci dwoch modeli ksztatcenia: integracyjnego i wlaczajacego (inkluzyj-
nego), ktore powstaty jako alternatywa dla segregacyjnego ksztatcenia specjalnego, zostat przybli-
zony w Rozdziale I, podrozdziat 1.4. Konceptualizacja dziecka niepelnosprawnego.
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nia si¢ przede wszystkim, takie jak: brak przygotowania nauczycieli do wspotpra-
cy z uczniem niepelnosprawnym, niedostosowanie szkot w kwestii zaspokajania
specjalnych potrzeb edukacyjnych w realizacji obowigzku szkolnego oraz obo-
wiazku nauki przez ucznia niepetnosprawnego, brak rzeczywistych i konstruktyw-
nych postaw zrozumienia i akceptacji dla wspolnego ksztalcenia uczniow z nie-
peosprawnoscia i pelnosprawnych oraz brak zaspokojenia potrzeb z zakresu
wczesnego wspomagania osob z niepetnosprawnoscia (Chrzanowska 2010).

O powodzeniu integracji spotecznej w ksztatceniu i wychowaniu dzieci nie-
pelnosprawnych w duzej mierze decyduja nauczyciele i wychowawcy. Od ich
postawy i przygotowania do pracy z dzie¢mi majacymi specyficzne ograniczenia
rozwojowe zalezy, czy integracja ma szans¢ powodzenia (Nowak 1998).

W literaturze przedmiotu za podstawowy czynnik integracji podaje si¢ ogol-
ny stosunek spoteczenstwa do osob niepelnosprawnych, wyrazajacy si¢ w cha-
rakterze dominujgcych postaw wobec niepetnosprawnych, ktory ksztaltuje cele
oraz organizacj¢ systemu rewalidacji, a takze miejsce 0so6b niepetnosprawnych
w spoteczenstwie. W ramach tego nalezy wymienic¢ takze przygotowanie uczniow
petnosprawnych i ich rodzicéw (Wiacek 2008).

Znaczgcg role w integracyjnym systemie ksztalcenia odgrywaja rodzice dzie-
ci pelnosprawnych. Stosunek rodzicow dzieci petnosprawnych do dzieci niepet-
nosprawnych jest czesto wskazywany jako istotny dla skutecznosci integracyjne;j
formy ksztalcenia (Bartog 2001). Ma to swoje uzasadnienie, gdyz po pierwsze
rodzice, jako jeden z podmiotow spotecznosci szkolnej, odgrywaja niebagatelna
role w zyciu szkoty i moga efektywnie wspiera¢ ide¢ integracji’®. Po drugie, wta-
sciwy stosunek tych rodzicow do dzieci odbiegajacych od normy moze przyczy-
ni¢ si¢ do ksztattowania prawidtowych kontaktéw pomiedzy dzie¢mi zdrowymi
1 niepetnosprawnymi.

W zwiazku z tym wazne jest propagowanie wsrdd rodzicéw dzieci zdrowych
problematyki zwigzanej z potrzebami rozwojowymi i mozliwo$ciami dzieci nie-
petnosprawnych (Nowak 1998). Tak wigc, badanie postaw rodzicow uczniow pet-
nosprawnych, zdrowych pozwala diagnozowaé czynniki potencjalnego wptywu
na ksztatltowanie si¢ u dzieci i mtodziezy nastawien prointegracyjnych badz prze-
ciwnie — segregacyjnych, izolujacych i odrzucajacych, gdyz to wlasnie rodzice
tych dzieci ksztattuja w nich postawy wobec ,,innosci”.

Powyzsze rozwazania dotyczace dziatan integracyjnych potwierdzaja ideg,
w mysl ktorej ,,trzeba stworzy¢ miejsca, na wszystkich poziomach spoteczenstwa
i zwlaszcza posrod najmlodszych, dzieci, takie miejsca, gdzie wszyscy sprawni

%6 Rada rodzicow reprezentujaca rodzicow uczniow wszystkich klas jako organ samorzadny
wspotdziatajacy z dyrektorem szkoty, radg pedagogiczna i samorzadem uczniowskim opiniuje mig-
dzy innymi program i harmonogram poprawy efektywnos$ci ksztatcenia lub wychowania szkoty,
wspoldziatajac tym samym w biezacym i perspektywicznym programowaniu pracy szkoty, a tak-
ze w celu wspierania dziatalnosci statutowej szkoty lub placowki rada rodzicow moze gromadzic¢
fundusze z dobrowolnych sktadek rodzicéw oraz innych zrédet (Mikotajczyk-Lerman 2011d: 79).
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i mniej sprawni, spotykaja si¢, by celebrowac i $wigtowac zycie. [...] unikajmy
gett od samego dziecinstwa i mtodosci!”, bo tylko w ten spos6b mozna otwo-
rzy¢ przestrzenie, ktore pozwola ,,zbudowaé¢ mosty wokot niepelnosprawnosci”
(Kristeva, Vanier 2012: 121).

Bardzo czesto jednak w ocenie dziatan integracyjnych w stosunku do osob
niepelosprawnych pojawiajg si¢ zarzuty, ze nie zawierajg one przyzwolenia
na akceptacj¢ nienormalnosci, co czyni z nich iluzje i pozornos¢ integracji.

Niewtasciwe bowiem jest pojmowanie integracji jako lekarstwa na wszel-
kiego rodzaju problemy ludzi uposledzonych. Zapomina si¢ przy tym, ze nawet
»catkowicie zintegrowany uposledzony” pozostanie osobg z pewnym indywidual-
nym uszkodzeniem, specyficznymi trudno$ciami zyciowymi bedacymi wynikiem
tego uszkodzenia, jednostka korzystajaca z pomocy innych i na t¢ pomoc ,,ska-
zang”. W wyniku procesow integracyjnych mozliwe jest jedynie znormalizowa-
nie warunkow zycia uposledzonych, unormalnienie ich §rodowiska, niedopusz-
czanie do uposledzania wtdrnego w procesie spolecznej izolacji i stygmatyzacji
(Krause 1998)*".

,Modernistyczny dyskurs emancypacyjny kaze nam wierzy¢ w postep w za-
kresie integracji i inkluzji spotecznej uposledzonych, jako «réwnych obywateli».
Pomimo Ze otwiera si¢ przed nimi coraz wigcej mozliwosci, coraz czgsciej widy-
wani sg na ulicach czy w sklepach, a wstyd bedacy udziatem cztonkow ich rodzin
jest coraz mniej palacy, to jednak cena, jakg musza za to ptaci¢, wydaje si¢ bardzo
wysoka. Otdz nie maja spotecznego przyzwolenia na swobodng nienormalnosc,
a jednoczes$nie wywierana jest na nich coraz bardziej przemozna presja, aby za-
chowywali pozory racjonalnosci” (Zakrzewska-Manterys 2010: 90).

Konwencja o prawach dziecka w artykule 23 akcentuje powinnos$¢ zapewnie-
nia dzieciom psychicznie i fizycznie niepelnosprawnym petni normalnego zycia.
Wydaje si¢, ze oprocz prawa do nauki, rehabilitacji, dajacych szanse¢ na wzrost
sprawnosci, nalezy jeszcze walczy¢ o ,,prawo do bycia niepelnosprawnymi”.

Pojscie o krok dalej w kierunku normalnos$ci moze spowodowac, ze zycie
z dzieckiem niepelnosprawnym nie bedzie ograniczac si¢ do usprawniania, ulep-
szania go 24 godziny na dobg, ale pozwoli na zycie w spoteczenstwie przygoto-
wanym $wiadomosciowo i1 organizacyjnie na potrzeby ludzi o ré6znym stopniu
sprawnosci. ,,Optujmy za prawem do normalnego zycia. Zdarza si¢ bowiem, ze
wysitki rehabilitacyjne nie przyniosa odpowiedniego rezultatu, i dziecko czy oso-
ba dorosta pozostang ograniczone w mozliwosciach adaptacji do wymagan zycio-
wych, jesli im si¢ tego zycia nie utatwi” (Koscielska 2000: 108—109).

W tym kontek$cie dziatania integracyjne wobec 0sob niepetnosprawnych po-
winny zawiera¢ takze postulat prawa do bycia niepelnosprawnym obywatelem.

7 Normalizacja oznacza ksztattowanie ,,normalnej” tozsamosci, zgodnej z normami kulturo-
wymi i zapewnienie niepetnosprawnym jednostkom kompetencji spotecznych umozliwiajacych pet-
nienie najwazniejszych rol spotecznych i korzystanie z praw obywatelskich (Wolfensberger 1972).



Rozdziatl II. Prawne aspekty zycia i edukacji
dzieci niepeilnosprawnych

1. Regulacje prawne w zakresie problematyki praw
dzieci niepelnosprawnych i ich rodzin w systemie
uniwersalnym, europejskim i krajowym

1.1. Typologia aktéow prawnych

Zaden z obowigzujacych aktow prawnych, zaréwno na szczeblu miedzynarodo-
wym, jak i krajowym, nie precyzuje legalnej, czyli prawnie wiazacej definicji poje-
cia ,,prawa cztowieka”. W teorii prawa przyjmuje si¢, ze ich zroédtem jest przyrodzo-
na kazdemu cztowiekowi godno$¢. Pojecie godnoSci rozumiane jest przy tym jako
podstawowa cecha kazdego cztowieka przesadzajaca o naleznym mu szacunku, nie-
zaleznie od obiektywnie lub subiektywnie postrzeganych innych jego cech. Oparte
na niej prawa cztowieka maja zatem charakter wrodzony, niezbywalny, powszechny
iniepodzielny (Hotda, Hotda, Ostrowska, Rybczynska 2011: 12; Jasudowicz 2005a:
21-22, 91; Miynarska-Sobaczewska 2007: 85; Piechowiak 2004: 15-21).

W zwiazku z powyzszym, dziecku podobnie jak osobie dorostej przystuguje
petnia praw czlowieka. Jednakze, ze wzgledu na szczeg6lng wrazliwo$¢ fizyczng
1 umystowg dzieci konieczna jest swoista ochrona ich przyrodzonych praw, odpo-
wiednio wzmocniona w poréwnaniu do standardéw przyjetych w stosunku do 0sob
petnoletnich. Natomiast efektywne zagwarantowanie realizacji praw dziecka
niepetnosprawnego wymaga zastosowania jeszcze dalej idgcych mechanizmow
ochrony. Niepelosprawni sg bowiem ze wzgledu na swe ulomno$ci narazeni
W wyZzszym stopniu niz osoby pelnosprawne na napotykanie barier utrudniajacych
im pelne urzeczywistnienie ich praw i wolno$ci. Niezbednym zatem jest stworze-
nie odpowiedniego instrumentarium umozliwiajacego osobom niepetnosprawnym
korzystanie na rowni z osobami pelnosprawnymi z petni przyrodzonych kazdemu
cztowiekowi praw. Powyzsza konstatacja znajduje szczegdlny wydzwigk w sto-
sunku do dziecka niepelnosprawnego, ktére moze doswiadczac trudnosci w da-
zeniu do realizacji swych uprawnien az na dwoch ptaszczyznach, co implikuje
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konieczno$¢ wprowadzenia odpowiednich regulacji poglebiajacych ochrong tej
specyficznej grupy, a istniejacych w uzupetnieniu do ogdlnych standardéw praw
cztowieka oraz mechanizméw dotyczacych dzieci i 0s6b niepelnosprawnych.

Akty legislacyjne odnoszace si¢ do praw cztowieka akcentuja koniecznos¢
zapewnienia pelnego uczestnictwa niepetnosprawnych jednostek, w tym w sposob
szczegblny dzieci, we wszystkich sferach zycia spotecznego. Akty prawne istot-
ne z punktu widzenia praw dziecka niepelnosprawnego mozna przy tym podzieli¢
ze wzgledu na kryterium podmiotowe na ogolne oraz szczegétowe. Dokumenty
ogolne dotycza praw o charakterze powszechnym, przynaleznych kazdemu czlo-
wiekowi. Akty te zawierajg wyrazone explicite badz implicite gwarancje dla dzieci
lub 0s6b niepetnosprawnych, podkreslajac jednoczesnie specyficzny charakter tych
grup oraz potwierdzajac koniecznos¢ implementacji odpowiednich mechanizmow
antywykluczeniowych i antydyskryminacyjnych. Konkretyzacja sektorowej ochro-
ny wskazanych kategorii 0s6b nastepuje natomiast w dokumentach o charakterze
szczegotowym, wyspecjalizowanym. Akty te poswiecone sg tworzeniu dodatko-
wych form zabezpieczen umozliwiajacych dzieciom oraz niepetnosprawnym peine
korzystanie z naleznych im praw. Dokumenty szczegétowe wprowadzajg zatem od-
powiednie instrumenty i procedury poglebiajace ochrong wskazanych grup, w tym
dzieci niepelnosprawnych jako specjalnej kategorii 0séb w sposob szczegdlny nara-
zonych na dyskryminacje 1 trudnos$ci w realizowaniu swych praw. Zapisy odnosza-
ce si¢ expressis verbis do dzieci niepelnosprawnych odnalez¢ wigc mozna zaré6wno
w aktach prawnych poswieconych ochronie dzieci, jak i w dokumentach zawie-
rajacych normy prawne dotyczace niedyskryminacji osob niepelnosprawnych. Ze
wzgledu na wskazang dwoistg naturg ochrony, jakiej wymagaja prawa dziecka nie-
pelosprawnego, w ostatnich dekadach dostrzega si¢ rowniez koniecznos¢ uchwa-
lania regulacji prawnych, ktérych przedmiotem sg wylgcznie prawa tej grupy dzieci.

Kolejnym istotnym podzialem, jakiego mozna dokona¢ wsréd dokumen-
tow odnoszacych si¢ do sytuacji dziecka niepetnosprawnego w Polsce, jest roz-
roznienie migdzy aktami o charakterze miedzynarodowym, europejskim oraz
krajowym. Kryterium jest przy tym Zrédto pochodzenia analizowanych norm.
Akty migdzynarodowe stanowig cze$¢ uniwersalnego systemu praw czlowie-
ka o powszechnym zasiegu obowigzywania, wyksztalconego w ramach ONZ.
Dokumenty europejskie natomiast zostaty wypracowane przez osrodki decyzyjne
Unii Europejskiej oraz Rady Europy i jako takie stanowig instrument tzw. re-
gionalnej ochrony praw cztowieka'. Prawa dziecka niepelnosprawnego reguluja
réwniez instrumenty prawne wypracowane na szczeblu krajowym.

' Nalezy przy tym zaznaczy¢, ze europejska regulacja praw cztowieka w sensie normatywnym
réwniez ma charakter miedzynarodowy, gdyz powstata w ramach organizacji mi¢dzynarodowych
i opiera si¢ w duzej czgsci na klasycznych zrodtach prawa migdzynarodowego, czyli na umowach
miedzynarodowych — konwencjach, traktatach (Lubiszewski 2005: 69). Jednakze, w prawie wspol-
notowym (obecnie: europejskim) wyksztatcono roéwniez swoiste instrumenty prawne niewystepuja-
ce do tej pory w prawie migdzynarodowym i przesadzajace o specyfice tego systemu normatywnego.
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Wsrod omawianych dokumentow ze wzgledu na moc prawng zawartych
w nich norm nalezy wyrdzni¢ akty o charakterze prawnie wigzacym oraz do-
kumenty kierunkowe, pozbawione wiazacej mocy prawnej (tzw. soft law).
Do pierwszej grupy naleza na szczeblu miedzynarodowym wszelkie umowy mig-
dzynarodowe (konwencje, traktaty), podobnie jak na szczeblu regionalnym w sys-
temie Rady Europy, gdzie podstawowym zrodtem norm jest klasyczny instrument
prawa miedzynarodowego — konwencja. W prawie europejskim (dawnym — wspol-
notowym) obok uméw miedzynarodowych, czyli traktatow zatozycielskich, rewi-
zyjnych i akcesyjnych stanowigcych tzw. prawo pierwotne, normy o charakterze
prawnie wigzacym odnalez¢ mozna rowniez w prawie wtornym tworzonym przez
instytucje europejskie. Do zrodel prawa pochodnego zgodnie z art. 288 Traktatu
o Funkcjonowaniu Unii Europejskiej? zalicza si¢ rozporzadzenia, dyrektywy i de-
cyzje, ktore po zmianach wprowadzonych Traktatem z Lizbony mogg mie¢ cha-
rakter ustawodawczy, delegowany lub wykonawczy. Rozporzadzenia i decyzje nie
wymagaja przy tym transponowania ich do krajowego porzadku prawnego i sa
bezposrednio skuteczne, w przeciwienstwie do dyrektyw, ktore jako instrument
harmonizacji praw panstw cztonkowskich musza zosta¢ implementowane do pra-
wa krajowego. Natomiast w polskim porzadku prawnym do aktow o charakterze
prawnie wigzacym powszechnie obowigzujacych, a powstatych na szczeblu krajo-
wym, zalicza si¢ Konstytucjg, ustawe oraz rozporzadzenie (art. 87 Konstytucji RP).

Tymczasem, akty tzw. prawa migkkiego w przeciwienstwie do przedstawio-
nych wyzej instrumentoéw nie posiadaja wigzacej mocy prawnej. Dokumenty sta-
nowigce soft law nie wprowadzaja dla panstwa prawnie wigzacego zobowigzania
okreslonego dzialania lub zaniechania i nie moga w zwiazku z tym stanowi¢ sa-
modzielnej podstawy do wysuwania roszczen w przypadku ich naruszenia. Akty
te wyznaczaja natomiast kierunki w polityce i prawodawstwie i mogg by¢ pod-
stawg interpretacji aktoéw prawnych o charakterze wigzacym. Instrumenty prawa
miekkiego zmierzaja bowiem do skatalogowania norm powszechnie uznanych lub
do wprowadzenia do porzadku prawnego pozadanych norm, ktérych umieszczenie
w przepisach powszechnie obowigzujacych jest w danym momencie niecelowe lub
niemozliwe z przyczyn natury politycznej lub technicznej (Jankowska 2012: 29).

W systemie uniwersalnym oraz tym powstatym w ramach Rady Europy do ak-
tow soft law nalezy zaliczy¢ gtdéwnie uchwaty Zgromadzenia Ogolnego ONZ i or-
ganow wyspecjalizowanych agend ONZ funkcjonujace czesto pod nazwa rezolu-
cji, deklaracji, rekomendacji, wytycznych, programow. Tymczasem na poziomie
Unii Europejskiej akty prawa migkkiego mozna podzieli¢ na akty nazwane oraz
nienazwane. Aktami nazwanymi sg wylacznie opinie i zalecenia, ktore przewidu-
je art. 288 Traktatu o funkcjonowaniu Unii Europejskiej. Akty nienazwane stano-
wig natomiast grupe bardzo réznorodnych instrumentéw prawnych, ktore zostaty
wyksztalcone przez praktyke i przybieraja na ogot posta¢ uchwat, wytycznych,

2 Dz. Urz. UE, 2010/C 83/01 z 30 marca 2010 r.
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rekomendacji, stanowisk, komunikatéw, programow. Adresatami nazwanych
i nienazwanych aktéw prawnych mogg by¢ instytucje Unii Europejskiej, panstwa
cztonkowskie oraz inne podmioty prawa (Wyrozumska 2010: 289-291). W krajo-
wym porzadku prawnym do dokumentéw nieposiadajacych wiazacej mocy praw-
nej zaliczymy glownie uchwaty Sejmu i Senatu.

Dokumenty istotne dla okreslenia praw dziecka niepelnosprawnego koncen-
trujg si¢ w zaleznosci od celu i roli danego aktu prawnego na postanowieniach
dotyczacych roznych aspektow jego zycia. Z punktu widzenia przedmiotu regu-
lacji omawiane instrumenty moga dotyczy¢ praw przystugujacych dziecku nie-
pelnosprawnemu i jego rodzinie na jednej z czterech ptaszczyzn: edukacyjnej,
rehabilitacyjnej oraz zdrowotnej, rodzinnej lub tez pomocowej, instytucjonalne;j,
wsparcia i pomocy panstwa w zakresie polityki spotecznej. Nalezy przy tym za-
znaczy¢, ze w omawianych aktach prawnych najczgsciej wystgpuja postanowienia
o charakterze mieszanym, odnoszace si¢ bezposrednio albo posrednio do dwoch
lub wiecej aspektow zycia dziecka niepelnosprawnego.

W ponizszym rozdziale przedstawiona zostanie krotka charakterystyka wy-
branych dokumentéw prawnych, majacych wptyw na sytuacje dziecka niepet-
nosprawnego w Polsce. Omoéwieniu podlega¢ beda regulacje miedzynarodowe,
europejskie oraz krajowe zaré6wno o charakterze ogdlnym, jak szczegoélowym,
przy czym nalezy tu uwzgledni¢ akty dotyczace generalnie praw dziecka, jak i te
odnoszace si¢ do 0sob niepelnosprawnych, w tym dzieci i mlodziezy niepetno-
sprawnej. Podkreslenie specyfiki praw dziecka niepelnosprawnego i jego rodziny
znajdziemy bowiem, jak juz wskazano, w dokumentach dotyczacych sektorowej
ochrony dwoch kategorii 0sob: dzieci oraz niepetnosprawnych, a takze w aktach
dotyczacych szczegotowe] regulacji danego przedmiotowego wycinka materii
chronionej, gtownie edukacji. Ze wzgledu na ich systemowe powigzania akty
o charakterze szczeg6lnym bedg przedstawione w kolejnosci chronologiczne;.
W drugiej czeg$ci rozdziatu przeprowadzona natomiast zostanie analiza przepisow
Konwencji ONZ o prawach dziecka jako szczegolnego dokumentu chronigcego
prawa dzieci niepetnosprawnych, a takze zarysowana zostanie problematyka sto-
sowania wskazanych norm w praktyce.

1.2. Regulacje prawne ONZ

1.2.1. Regulacje prawne ogolne

Organizacja Narodow Zjednoczonych od poczatku swego istnienia zajmu-
je si¢ problemami 0s6b niepetnosprawnych. Postulat ich ochrony i wspierania jest
zawarty w najwazniejszych aktach prawnych organizacji. Wsrod ogélnych aktow
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legislacyjnych, ktore nawigzujg do sytuacji praw cztowieka i praw dziecka (takze
niepetnosprawnego) nalezy przede wszystkim Karta Narodéw Zjednoczonych,
ktora zostala podpisana w San Francisco 26 czerwca 1945 r. na zakonczenie
Konferencji Narodéow Zjednoczonych w sprawie Organizacji Miedzynarodowej
i weszta w zycie 24 pazdziernika 1945 r. Stronami Karty sa panstwa czlonkow-
skie ONZ. Powyzszy traktat migdzynarodowy, stanowigcy swoisty statut ONZ,
zawiera szereg postanowien odnoszacych si¢ do praw cztowieka w warstwie aks-
jologicznej oraz normatywnej (preambuta, art. 1 ust. 3, art. 55, art. 56 Karty).
Zgodnie z brzmieniem art. 1 ust. 3 Karty jednym z celow ONZ jest bowiem po-
pieranie i zachgcanie do poszanowania praw cztowieka i podstawowych wolnos$ci
dla wszystkich, bez wzgledu na rase, ptec, jezyk lub wyznanie.

Karta NZ nie zawiera jednakze katalogu praw cztowieka, ktory zostat spre-
cyzowany dopiero w Powszechnej Deklaracji Praw Czlowieka przyjetej jako
rezolucja przez Zgromadzenie Ogolne ONZ w dniu 10 grudnia 1948 r. Na pamigt-
ke tego wydarzenia dzien 10 grudnia zostal proklamowany Mig¢dzynarodowym
Dniem Praw Czlowieka. W Deklaracji potwierdzono, ze wszyscy ludzie sg wolni
i rowni pod wzgledem godnosci i praw. Artykut 2 stanowi bowiem, ze kazdy
cztowiek posiada wszystkie prawa i wolno$ci zawarte w Deklaracji, bez wzgledu
na jakiekolwiek rdznice rasy, koloru, pfci, jezyka, wyznania, pogladéw politycz-
nych i innych, narodowosci, pochodzenia spotecznego, majatku, urodzenia lub ja-
kiegokolwiek innego stanu. Zgodnie natomiast z art. 7 Deklaracji wszyscy sg row-
ni wobec prawa i maja prawo, bez jakiejkolwiek roéznicy, do jednakowej ochrony
prawnej oraz do jednakowej ochrony przed jakakolwiek dyskryminacjg i przed
jakimkolwiek narazeniem na takg dyskryminacje. Istotny zapis z punktu widzenia
sytuacji dziecka, w tym niepetnosprawnego, znajduje si¢ rowniez w art. 26 ust. 1
statuujgcym prawo kazdego cztowieka do nauki, a takze w ustepie 3 wskazanego
artykutu stanowiacym, ze rodzice majg prawo pierwszenstwa w wyborze naucza-
nia, ktére ma by¢ dane ich dzieciom.

Deklaracja nie jest dokumentem prawnie wigzacym i nie naktada na pan-
stwa obowigzkoéw o charakterze prawnym, nie wprowadza tez zadnych srodkow
kontroli miedzynarodowej nad przestrzeganiem swoich postanowien. Jednakze,
omawiana rezolucja posiada szczeg6lny charakter, ktory wynika miedzy innymi
z okolicznosci, ze zostala uchwalona przez niemal cala spotecznos$¢ miedzynaro-
dowa, a ponadto jest pierwszym dokumentem mi¢dzynarodowym zawierajagcym
rozbudowany katalog praw czlowieka. Niektorzy autorzy wskazuja wrecz, ze po-
stanowienia Deklaracji ze wzgledu na swoje znaczenie dla uniwersalnego sys-
temu praw cztowieka stanowig obecnie czgs$¢ prawa zwyczajowego i jako takie
majg charakter powszechnie obowigzujacy. Powyzsza teza jest jednak dyskusyjna
(Hotda, Hotda, Ostrowska, Rybczynska 2011: 52-53).

W zwiazku z tym, ze Deklaracja nie ma mocy wigzacej, po jej uchwaleniu
rozpoczeto prace nad dwoma umowami mi¢dzynarodowymi, ktore zostaty przy-
jete w 1966 r. i ktore wraz z nig sktadajg si¢ na tzw. Miedzynarodowa Karte
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Praw Czlowieka (International Bill of Human Rights). Sa to Miedzynarodowy
Pakt Praw Obywatelskich i Politycznych (International Covenant on Civil and
Political Rights — ICCPR) oraz Miedzynarodowy Pakt Praw Gospodarczych,
Spolecznych i Kulturalnych (International Covenant on Economic, Social and
Cultural Rights). Obydwa Pakty stanowig konwencje mi¢dzynarodowe, dlatego
maja charakter wiazacy dla panstw, ktore je ratyfikowaty. Polska ratyfikowata
Pakty dnia 3 marca 1977 r.* W Miedzynarodowym Pakcie Praw Obywatelskich
i Politycznych zostaly ujete prawa tzw. pierwszej generacji (prawa fundamental-
ne), dotyczace uprawnien i wolnosci obywatelskich oraz politycznych. W drugim
Pakcie zebrano natomiast prawa ekonomiczne, spoleczne i kulturalne, czyli prawa
tzw. drugiej generacji.

Nalezy wskaza¢ przy tym, ze art. 24 Migdzynarodowego Paktu Praw
Obywatelskich i Politycznych stanowi, ze kazde dziecko, bez zadnej dyskry-
minacji ze wzgledu na rasg, kolor skory, ple¢, jezyk, religi¢, pochodzenie naro-
dowe lub spoteczne, sytuacje majatkowa lub urodzenie, ma prawo do srodkéw
ochrony, jakich wymaga status maloletniego, ze strony rodziny, spoteczenstwa
i Panstwa. Wskazano réwniez na prawo kazdego dziecka do niezwlocznej reje-
stracji po urodzeniu i do posiadania nazwiska oraz na prawo do nabycia obywa-
telstwa. Natomiast w art. 26 Paktu wyrazono ogdlng regute antydyskryminacyjng.

1.2.2. Regulacje prawne szczegotowe

Podkreslenie specyfiki praw dziecka niepetnosprawnego i jego rodziny
znajdujemy we wszystkich dokumentach mi¢dzynarodowych dotyczacych praw
dziecka, poczawszy od roku 1924, kiedy Zgromadzenie Ogolne Ligi Narodoéw
przyjeto Deklaracje Praw Dziecka zwang Deklaracja Genewska. Zawiera ona
pig¢ zasad méwiacych o prawach dziecka, takze dziecka chorego. Zas 20 listo-
pada 1959 r. Zgromadzenie Ogo6lne Narodow Zjednoczonych proklamowato
Deklaracje Praw Dziecka, ktora jest rozszerzeniem Deklaracji Genewskie;j.
Zawiera ona 10 szczegdtowo sprecyzowanych zasad dotyczacych praw dziecka,
wsrod ktorych zasada nr 5 dotyczy dzieci niepelnosprawnych: ,,Dziecko uposle-
dzone pod wzglgdem fizycznym, umystowym lub spolecznym nalezy traktowac,
wychowywac i otacza¢ szczegodlng opieka, z uwzglednieniem jego stanu zdrowia
1 warunkéw zyciowych”.

Organizacja Narodow Zjednoczonych od poczatku swojej dziatalnosci zaj-
mowala si¢ problematyka osob niepelnosprawnych i podejmowata dzialania
narzecz ich wsparcia. Organizowano rozmaite seminaria oraz warsztaty, wowczas
pojawily si¢ tez koncepcje pelnego uczestnictwa i normalizacji odzwierciedlajace
narastajacg swiadomo$¢ mozliwosci, jakimi dysponujg osoby niepetnosprawne.

*Dz. U. 1977, Nr 38, poz. 1671 169.
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Pod koniec lat szes¢dziesiatych ONZ zaczat zwracaé szczegolng uwage na kwe-
stie petnej integracji niepelnosprawnych w spoteczenstwie, w tym tez czasie sfor-
mulowana zostala nowa koncepcja niepelnosprawnosci, ktadgca nacisk na $ciste
powiazania pomiedzy doswiadczanymi przez osoby niepelnosprawne ogranicze-
niami, ksztattem i struktura srodowiska, w ktérym zyja, oraz postawami spote-
czenstwa (Kurowski 2009: 53; Standardowe Zasady Wyrownywania Szans Osob
Niepetnosprawnych).

Prawa osob niepelnosprawnych byly takze przedmiotem zainteresowania
organizacji wyspecjalizowanych ONZ, a zwlaszcza UNESCO, praktycznie od
poczatku jego funkcjonowania. W roku 1964 na trzynastej sesji Konferencji
Generalnej UNESCO w Paryzu w rezolucjach nr 1.211 i 1.292 zache¢cono pan-
stwa do rozwijania i doskonalenia edukacji, w tym os6b niepetnosprawnych.
Zauwazono rowniez, ze w wielu krajach przepisy wykonane w celu zapewnienia
rownych szans w edukacji dla dzieci i mtodziezy niepelnosprawnej sg niezadowa-
lajace lub wrecz nie istnieja. Wskazano takze na koniecznos$¢ przyznania wigkszej
wagi edukacji osob niepetnosprawnych w ramach ogélnych programéw plano-
wania nauczania oraz wspotpracy z instytucjami juz aktywnie zaangazowanymi
w edukacje niepelnosprawnych (Records of the General Conference 1965: 11, 23).

Pierwszym dokumentem ONZ odnoszacym si¢ do praw wybranej katego-
rii 0os6b niepetnosprawnych, w tym dzieci, byla natomiast Deklaracja Praw
Oso6b Uposledzonych Umystowo z 20 grudnia 1971 r. (Rezolucja 2856 [XXVI]
Zgromadzenia Ogdélnego ONZ) podkreslajaca, ze osoby uposledzone umystowo
maja te same prawa, co inni ludzie. W kontekscie ochrony praw niepelnospraw-
nych umystowo dzieci i mtodziezy istotnym jest brzmienie § 2 Deklaracji prze-
widujacego prawo do odpowiedniej opieki medycznej, nauki, rehabilitacji w ta-
kim zakresie, aby umozliwi¢ im rozw¢j posiadanych uzdolnien i zrealizowanie
catego potencjalu. Natomiast w mysl § 4 rezolucji, kiedy tylko jest to mozliwe,
osoby dotkniete uposledzeniem umystowym powinny mieszka¢ ze swa rodzina
lub z rodzing zastgpcza. Podkreslono tym samym wage wychowania i rozwoju
niepetnosprawnych umystowo w $rodowisku rodzinnym, wskazano rowniez, ze
ich rodziny powinny otrzymywa¢ odpowiednig pomoc.

Deklaracja Praw Osob Niepelnosprawnych podjeta uchwatg Zgromadzenia
Ogdlnego ONZ z 9 grudnia 1975 r. stanowi natomiast pierwszy dokument ONZ
odnoszacy si¢ do wszystkich grup niepetnosprawnych®. Rezolucja ta proklamuje
rownos¢ fundamentalnych praw dla osob niepetnosprawnych. W Deklaracji pod-
kreslono, ze kazdy niepelnosprawny ma prawo do korzystania z godziwego zy-
cia w mozliwie szerokim zakresie, wskazano rowniez na prawo do odpowiedniej
opieki medycznej, o$wiaty, a takze wolno$ci od ponizajacego lub dyskryminu-
jacego traktowania. W § 9 Deklaracji wskazano, ze osoba niepelnosprawna ma
prawo do zycia z wlasna rodzing lub rodzing zastepczg i uczestniczenia w kazdej

4 Rezolucja 34/37(XXX).



94

aktywnosci spotecznej, tworczej i rekreacyjnej. Natomiast, jesli konieczny jest
pobyt niepetnosprawnego w wyspecjalizowanych placowkach, to znajdujace sie
tam otoczenie i warunki zycia powinny by¢ jak najbardziej zblizone do normalne-
go zycia osoby w podobnym wieku.

Rezolucja 31/123 uchwalong 16 grudnia 1976 r. Zgromadzenie Ogolne ONZ
proklamowato rok 1981 jako Migdzynarodowy Rok Osob Niepetnosprawnych,
natomiast w dniu 3 grudnia 1982 r. przyjelo Swiatowy Program Dzialan
na rzecz Oséb Niepelnosprawnych (The World Programme of Action
Concerning Disabled Persons). Gtéwnymi celami programu sg dzialania pre-
wencyjne i ochrona 0s6b niepetnosprawnych, wspieranie pelnego uczestnictwa
0s0b niepetnosprawnych w zyciu spolecznym i skuteczna rehabilitacja oraz wy-
rOwnywanie szans.

Lata 1983—-1992 zostaty proklamowane Dekadg Oséb Niepetnosprawnych.
Mimo ze zaczatki spotecznej koncepcji niepetnosprawnosci powstaly juz w la-
tach szes$cdziesiatych, to dopiero w tym okresie podj¢to na tak szeroko za-
krojona skale spoteczna kampanie na rzecz uswiadamiania problemow 0sob
niepelnosprawnych. ,,Po raz pierwszy w historii konsekwentnie ukazywano,
ze zrodtem problemow o0sob niepetnosprawnych sa nie tylko ich wlasne ogra-
niczenia, ale 1 — jesli nie przede wszystkim — ich relacje z otaczajacym Sro-
dowiskiem spotecznym” (Szumski 2006: 46). Na zakonczenie Dekady Osob
Niepetnosprawnych Zgromadzenie Ogélne ONZ oglosito dzien 3 grudnia
Miedzynarodowym Dniem Oso6b Niepetnosprawnych i zaapelowalo do panstw
cztonkowskich, aby zwrécily szczegolng uwage na obchody Dnia w celu pogle-
bienia integracji niepelnosprawnych ze spoleczenstwem (rezolucje A/RES/47/3
1 A/RES/47/88).

W 1989 r. uchwalono Konwencje o prawach dziecka ONZ, w ktorej artyku-
le 23 w wyczerpujacy sposob przedstawione zostaty powinnosci panstwa wobec
niepetnosprawnych dzieci i ich rodzin, co bedzie jeszcze przedmiotem szczego-
lowych rozwazan.

W dniach 14-22 sierpnia 1989 r. w Tallinnie obradowat Migdzynarodowy
Zjazd dotyczacy Zasobow Ludzkich w dziedzinie Niepetnosprawnosci. Efektem
obrad byly Wytyczne dla Dzialan z Rozwoju Zasobow Ludzkich w Dziedzinie
Niepelnosprawnosci, czyli tzw. Zasady z Tallina przyjete 15 marca 1990 r.
przez Zgromadzenie Ogoélne ONZ uchwatg 44/70. Jako gtowne kierunki dzia-
tan wskazano miedzy innymi zapewnienie partycypacji 0sob niepetnosprawnych
na wszystkich poziomach planowania, promocji integracji, edukacji, szkolen oraz
swiadomosci spoleczne;.

Swiatowa Deklaracja Edukacji dla Wszystkich zostala przyjeta w 1990 r.
na Swiatowej Konferencji w Jomtien w prowincji Chonburi (Tajlandia) wraz
z dziesigcioletnim planem dziatania i stanowi podstawe glownego programu edu-
kacyjnego UNESCO ,,Edukacja dla Wszystkich”, ktorego celem jest dopro-
wadzenie do pelnej realizacji powszechnego prawa do edukacji, potwierdzonego
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w art. 26 Powszechnej Deklaracji Praw Cztowieka. W dokumencie zwrdcono
uwage na koniecznos$¢ zapewnienia edukacji specjalnej uwzgledniajacej potrzeby
dzieci specjalnej troski.

Istotnym dokumentem dla ochrony praw dziecka niepetnosprawnego umy-
stowo sa Zasady Ochrony Oséb z Choroba Psychiczng i Poprawa Opieki
Chorych Psychicznie przyjete przez Zgromadzenie Ogolne ONZ 17 grudnia
1991 1. uchwatg 46/119 i zawierajace 25 zasad odnoszacych si¢ do praw niepetno-
sprawnych intelektualnie.

Kolejnym waznym aktem prawnym sg Standardowe Zasady Wyrow-
nywania Szans dla Oséb z Niepelnosprawnos$cia, ktore zostaty przyjete
przez Zgromadzenie Ogolne ONZ w 1993 r. na podstawie do§wiadczen zdo-
bytych w trakcie Dekady Osob Niepetnosprawnych®. Dokument sktada sig¢
z preambuty oraz czterech rozdziatow, z czego dwa pierwsze zawieraja 22 za-
sady odnoszace si¢ do praw niepetnosprawnych, natomiast 2 kolejne dotycza
mechanizmu efektywnego wdrazania zasad oraz monitoringu®. Niezwykle
istotng z punktu widzenia dziecka niepetnosprawnego jest zasada 6, zgod-
nie z ktoérg ,,panstwa powinny uzna¢ zasade réwnych szans edukacyjnych
—na poziomie podstawowym, srednim i wyzszym dla dzieci, mtodziezy i do-
rostych z niepelnosprawnosciami — organizowanych w warunkach integracji.
Powinny one zagwarantowaé, by edukacja oséb niepetnosprawnych stano-
wita integralng cze$¢ systemu oswiaty”. Dokument zaleca takze, aby zasa-
da integracyjnego ksztalcenia byta traktowana jako element ogdlnej polityki
oswiatowej i byla uwzgledniana przy opracowywaniu programow szkolnych
i organizacji szkol. Standardowe Zasady dopuszczaja, co prawda, mozliwos$¢
tworzenia segregacyjnych form ksztatcenia, ale wskazuja jednoczesnie na ich

5 Uchwala 48/46 z 20 grudnia 1993 r.

¢ Standardowe Zasady Wyrownywania Szans dla Osob z Niepelnosprawnoscig precyzuja row-
niez definicj¢ kilku poje¢ waznych dla ochrony praw dziecka niepelnosprawnego:

— prewencja (prevention) — oznacza dzialania nastawione na zapobieganie wystepowaniu
uszkodzen fizycznych, intelektualnych, psychicznych i narzadéw zmystéw (prewencja podstawo-
wa), lub dziatania zapobiegajace temu, by uszkodzenia te spowodowaly trwate ograniczenia funk-
cjonalne lub niepetlnosprawnos¢ (prewencja wtorna);

— rehabilitacja (rehabilitation) — oznacza proces, ktorego celem jest umozliwienie osobom nie-
petnosprawnym osigganie i utrzymanie optymalnego poziomu funkcjonowania fizycznego, narza-
dow zmystow, intelektualnego, psychicznego i/lub spotecznego, przy czym moze obejmowac dzia-
tania zmierzajace do odtworzenia i/lub przywrocenia funkcji, kompensacji utraty lub braku funkcji,
jak tez kompensacji ograniczenia funkcjonalnego;

— wyroéwnywanie szans (equalization of opportunities) — oznacza proces, dzigki ktéremu roz-
ne systemy i instytucje istniejace w spoteczenstwie i srodowisku, takie jak ustugi, rézne formy
dziatan, informacja i dokumentacja sa powszechnie dost¢gpne dla wszystkich, a zwlaszcza dla os6b
niepetnosprawnych;

— zasada rownych praw — oznacza, ze potrzeby kazdej jednostki sa jednakowo wazne, ze po-
trzeby te muszg stanowi¢ podstawe planowania zycia w spoleczenstwie oraz ze wszystkie zasoby
musza by¢ wykorzystane w taki sposob, aby zapewni¢ kazdej jednostce rowne szanse udziatu.
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wyjatkowy charakter. Ksztalcenie segregacyjne nie stanowi zatem trwatej al-
ternatywy dla szkolnictwa regularnego, gdyz jego funkcja jest przede wszyst-
kim przygotowanie ucznidw niepetnosprawnych do nauki w ogdlnym syste-
mie szkolnym.

Rok pozniej, na odbywajacej sie w dniach 7-10 czerwca 1994 r. Swiatowej
Konferencji Dotyczacej Specjalnych Potrzeb, zorganizowanej przez rzad
Hiszpanii we wspotpracy z UNESCO, uchwalono Deklaracje z Salamanki
oraz integralnie z nig zwigzane Wytyczne do Dzialan w Zakresie Specjalnych
Potrzeb Edukacyjnych.

W Deklaracji z Salamanki ogdlnie i zachowawczo stwierdza sie, ze:

—,.kazde dziecko ma fundamentalne prawo do nauki i nalezy da¢ mu szanse
osiggnigcia i utrzymania odpowiedniego poziomu ksztatcenia;

— kazde dziecko ma indywidualne cechy charakterystyczne, zainteresowania,
zdolnosci i potrzeby w zakresie nauczania;

— systemy o$wiaty powinny by¢ tworzone, a programy edukacyjne wdra-
zane, z uwzglednieniem duzego zrdéznicowania tych cech charakterystycznych
i potrzeb;

—dzieci posiadajace specjalne potrzeby edukacyjne musza mie¢ dostep
do zwyktych szkét, ktore powinny przyjac je w ramach prowadzenia nauczania
stawiajgcego dziecko w centrum zainteresowania i mogacego zaspokoi¢ jego
potrzeby;

— zwykte szkoly o tak otwartej orientacji sg najskuteczniejszym srodkiem
zwalczania dyskryminacji, tworzenia przyjaznych spolecznosci, budowania
otwartego spoteczenstwa oraz wprowadzania w zycie edukacji dla wszystkich.
Co wigcej, zapewniajg one odpowiednie wyksztalcenie wigkszosci dzieci oraz
poprawiaja skutecznosé, a takze efektywnos¢ kosztowa catego systemu o§wiaty”™
(UNESCO 1994: VIII).

Natomiast w Wytycznych w sposob wyrazny podkreslono, ze ksztatcenie
segregacyjne powinno by¢ wyjatkiem. W dokumencie wyrazona zostata kon-
cepcja szkoly integracyjnej, jako najskuteczniejszego $rodka osiggania row-
nych szans oraz pelnego uczestnictwa niepelnosprawnych w zyciu spotecz-
nym. W mysl Wytycznych wdrazanie systemu ksztalcenia integracyjnego jest
rowniez waznym elementem budowania solidarnosci spotecznej miedzy pet-
no- i niepetnosprawnymi oraz zasadniczym krokiem na drodze zmian postaw
dyskryminacyjnych, a takze rozwoju otwartego spoleczenstwa. Do najwazniej-
szych czynnikow promujacych rozwoj szkot integracyjnych nalezy przy tym
zaliczy¢ sformulowanie jasnej i skutecznej polityki dotyczacej integracji wraz
z zapewnieniem odpowiednich funduszy oraz nalezyte przygotowanie calej ka-
dry nauczycielskiej i personelu pomocniczego. Istotnym elementem jest takze
tworzenie elastycznych programow nauczania, odpowiadajagcych wymaganiom
dzieci niepetnosprawnych, ktore powinny otrzyma¢ dodatkowa pomoc dydak-
tyczng w konteks$cie normalnego, a nie odrgbnego programu nauczania. Jako
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dziedziny priorytetowe, ktore powinny znalez¢ si¢ w ogdélnych planach o$wiato-
wych w celu zapewnienia efektywnej integracji dzieci i mtodziezy ze specjalny-
mi potrzebami edukacyjnymi, Wytyczne wymieniajg przy tym rozwoéj edukacji
we wczesnym dziecinstwie, ksztatcenia dziewczat oraz dziatan przystosowaw-
czych w trakcie przejscia mtodziezy niepelnosprawnej od okresu nauki do doro-
stego zycia zawodowego.

Z powyzszych dokumentow wylania si¢ zatem idea edukacji i szkoly przy-
jaznej dla wszystkich dzieci, a wigc rowniez tych o specjalnych potrzebach edu-
kacyjnych. Upowszechnianie i wdrazanie w zycie koncepcji szkoty integracyjne;j
ma przy tym z jednej strony umozliwi¢ dzieciom i mtodziezy niepetnosprawnej
osiggni¢cie najwigkszych postepow w nauce i integracje ze spoteczefstwem,
a z drugiej powinno by¢ motorem zmian w $wiadomosci spoteczenstwa, ktore
do tej pory postrzegato niepetnosprawnych glownie przez pryzmat ich uposledze-
nia, a nie ich mozliwosci.

13 grudnia 2006 r. Rezolucja 61/106 A/RES/61/106 Zgromadzenie Ogolne
ONZ przyjeto Konwencje o Prawach Oséb Niepelnosprawnych stanowigca
ukoronowanie kilkudziesigcioletniej polityki prointegracyjnej Organizacji. Jak
wskazuje si¢ bowiem w literaturze, przyczyng uchwalenia Konwencji byta potrze-
ba swoistej kodyfikacji praw osob niepetnosprawnych, do tej pory zamieszczo-
nych w rozmaitych aktach réznej rangi, i nadanie im prawnie wigzacego charak-
teru (Jankowska 2012: 37). Opracowanie Konwencji stanowito rowniez rezultat
aktywnej dziatalno$ci na arenie miedzynarodowej spolecznosci osob niepetno-
sprawnych, w tym Migdzynarodowej Grupy Niepemosprawnych (International
Disability Caucus).

Konwencja zostata otwarta do podpisu 30 marca 2007 r. dla panstw oraz dla
organizacji integracji regionalnej. Tego dnia konwencje¢ podpisato 81 panstw,
w tym Polska. W dniu 26 lipca 2012 r. Prezydent Bronistaw Komorowski podpi-
sat ustawe z dnia 15 czerwca 2012 r. o ratyfikacji Konwencji. Konwencja weszla
w zycie w stosunku do Polski wraz z datg jej ogloszenia w Dzienniku Ustaw, czyli
w dniu 25 pazdziernika 2012 r.”

Konwencja w swym art. 1 formutuje legalng definicj¢ pojecia osob niepet-
nosprawnych, ktéry to termin obejmuje osoby dotkniete dlugotrwatym narusze-
niem sprawnosci fizycznej, umystowej, intelektualnej lub sensorycznej, co moze,
w oddzialywaniu z réznymi barierami, utrudnia¢ im petny i skuteczny udziat
w zyciu spotecznym na zasadzie rownosci z innymi osobami. Celem Konwencji
jest promowanie, ochrona i zapewnienie pelnego oraz réwnego korzystania ze
wszystkich praw czlowieka i fundamentalnych wolnosci przez wszystkie osoby
niepetnosprawne i promowanie szacunku dla ich wrodzonej godnosci.

Sytuacja prawna dzieci niepelnosprawnych zostata skonkretyzowana w art. 7
Konwencji, ktory stanowi, ze Panstwa-Strony sa zobowigzane podejmowac

"Dz.U. 2012 r., poz. 1169; zob. takze komunikat rzgdowy Dz. U. 2012 r., poz. 1170.
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wszelkie niezbedne $rodki w celu zapewnienia pelnego korzystania przez niepet-
nosprawne dzieci ze wszystkich praw cztowieka i podstawowych wolnosci, na za-
sadzie rownos$ci z innymi dzie¢mi. We wszystkich podejmowanych dzialaniach
dotyczacych dzieci niepetnosprawnych nalezy przy tym przede wszystkim kiero-
wac sie najlepszym interesem dziecka. W ustepie 3 wskazanego artykutu podkre-
$la si¢ konieczno$¢ zapewnienia niepelnosprawnym dzieciom prawa do swobod-
nego wyrazania pogladow we wszystkich sprawach ich dotyczacych, przyjmujac
je z nalezytg uwaga, odpowiednio do wieku i dojrzatosci dzieci, na zasadzie row-
nosci z innymi dzie¢mi oraz zapewnienia dzieciom pomocy w wykonywaniu tego
prawa, odpowiednio do ich niepetnosprawnosci i wieku.

Nalezy przy tym zaznaczy¢, ze zawarte w art. 7 Konwencji prawo dzie-
ci niepelnosprawnych do pelnego korzystania ze wszystkich praw cztowie-
ka na rowni ze swymi pelnosprawnymi réwie$nikami zostato wyrazone juz
w Preambule Konwencji, ktéra w swym punkcie ,,r”” powoluje si¢ jednocze-
$nie na zobowigzania przyjete w tym zakresie przez Panstwa-Strony Konwencji
ONZ o prawach dziecka. Preambuta nie posiada mocy prawnie wiazacej, jed-
nakze wskazuje na aksjologiczne podstawy Konwencji i powinna stanowic¢
istotng wskazowke interpretacyjng przy wykladni postanowien Konwencji.
Wypada zatem przyjac¢, ze badajac tre$¢ normy zawartej] w przepisie art. 7
Konwencji, mozliwym, a niekiedy wrecz koniecznym zabiegiem, bedzie odwo-
lanie si¢ do brzmienia odpowiednich przepisow Konwencji o prawach dziecka,
w szczegblnosci art. 23 KPD, a takze do dorobku praktyki w zakresie ich wy-
ktadni, w tym dorobku Komitetu Praw Dziecka. Do takiego wniosku prowadzi
nie tylko dostowna tre§¢ postanowien Preambuty Konwencji o prawach osob
niepetnosprawnych, ale rowniez wykladnia systemowa i funkcjonalna (celowo-
sciowa) art. 7 Konwencji, ktory powinien by¢ interpretowany jako element uni-
wersalnej ochrony praw dziecka niepetnosprawnego. Zaréwno bowiem art. 7
KOPN, jak i art. 23 KPD wchodza w sktad tego samego systemu norm, dazg tez
do wspolnego celu w postaci petnej, kompleksowej ochrony praw i wolnosci
dzieci oraz mtodziezy niepelnosprawnej.

Przepis art. 24 Konwencji gwarantuje natomiast niepetnosprawnym pra-
wo do edukacji. W celu realizacji tego prawa bez dyskryminacji i na zasadach
rownych szans, Panstwa-Strony zobowigzaty si¢ do zapewnienia wlaczajace-
go system ksztalcenia umozliwiajacy integracj¢ niepelnosprawnych na wszyst-
kich poziomach nauczania i w ksztatceniu ustawicznym. Przenoszac powyzsze
na sytuacje dzieci i mtodziezy niepetnosprawnej, nalezy wskazac¢, ze na Polsce,
jako Panstwie-Stronie Konwencji, cigzy obowigzek podejmowania dziatan
dwojakiej natury, ktore tgcznie majg si¢ sktada¢ na system komplementarnej
ochrony petnego i rownego udziatu tej grupy osob w edukacji. Z jednej strony
chodzi tu bowiem o dziatania majace na celu przeciwdzialanie dyskryminacji
niepetnosprawnych w zakresie dostepu do edukacji (ust. 2 pkt a—b), czyli prze-
ciwdziatajace wykluczeniu oso6b niepelnosprawnych z powszechnego systemu
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edukacyjnego, a wiec zwlaszcza wykluczeniu dzieci niepetnosprawnych z bez-
ptatnej i obowiazkowej edukacji podstawowej i $redniej. Na panstwie cigzy
w tym zakresie roOwniez pozytywny obowigzek zapewnienia dzieciom niepet-
nosprawnym na poziomie podstawowym i $§rednim bezplatnego nauczania obo-
wigzkowego wysokiej jakosci. Z drugiej strony panstwo zobowigzane jest takze
do przedsiewziecia $rodkow stuzacych wyrownywaniu szans niepetnospraw-
nych wymienionych w ust. 2 pkt c—e oraz ust. 3 i 4 artykutu 24, takich jak udzie-
lanie im wsparcia w ramach powszechnego systemu edukacyjnego, a takze sto-
sowanie skutecznych srodkéow zindywidualizowanego wsparcia w srodowisku,
wprowadzanie racjonalnych usprawnien zgodnych ze specjalnymi potrzebami
niepelnosprawnych oraz umozliwienie im zdobycia umiej¢tnos$ci zyciowych
i spotecznych poprzez np. ulatwienie nauki alfabetu Braille’a albo jezyka mi-
gowego. Wskazana norma w zakresie obowigzkow konkretnych dziatan natozo-
nych na panstwo ma niewatpliwie charakter programowy i jako taka nie moze
stanowi¢ podstawy roszczenia obywatela®, jednakze dyspozycje art. 24 maja
fundamentalne znaczenie dla sytuacji dziecka niepelnosprawnego w zakresie
jego dostepu do edukacji, gdyz obliguja panstwo do podejmowania wyspecyfi-
kowanych aktywnos$ci w tej dziedzinie.

Konwencja w art. 34 powotata Komitet do spraw Praw Osob Niepelno-
sprawnych, ktory ma zapewni¢ kontrole wykonywania jej postanowien. W sktad
Komitetu wchodzi osiemnastu wybranych przez Panstwa-Strony Konwencji eks-
pertdw, w tym osoby niepelnosprawne, co stanowi oznak¢ zrozumienia przez
spoteczno$¢ migdzynarodowa, ze najlepszymi ekspertami w dziedzinie niepeino-
sprawno$ci sg sami niepetnosprawni (Kurowski 2009: 68). Wskazuje to réwniez
na podmiotowe podej$cie do kwestii niepelnosprawnosci i podkresla definityw-
ne odejscie od przedmiotowego spojrzenia na osoby niepelnosprawne wytacznie
przez pryzmat ich utomnosci.

Zgodnie z dyspozycja art. 35 Konwencji Panstwa-Strony zobowigzane sg
do ztozenia Komitetowi pierwszego sprawozdania z wykonywania Konwencji
w terminie dwoch lat od jej wejscia w zycie w stosunku do danego panstwa i do
regularnego (co cztery lata) sporzadzania kolejnych sprawozdan okresowych.
Wraz z Konwencja uchwalony zostat protokot fakultatywny, ktéry wprowa-
dza dodatkowy mechanizm kontrolowania stosowania jej postanowien o cha-
rakterze quasi-sadowym w postaci mozliwo$ci rozpatrywania przez Komitet
skarg indywidualnych (tzw. zawiadomien, doniesien). Polska nie przystapi-
ta do wskazanego protokotu i tym samym nie uznata kompetencji Komitetu
w zakresie przyjmowania i badania zawiadomien ztozonych bezposrednio lub
w imieniu osob lub grup osob podlegajacych polskiej jurysdykcji, a ktore poda-
ja sie za ofiary naruszenia przez Polske ktoregokolwiek z praw wymienionych
w Konwencji.

8 Por. np. wyrok Trybunatu Konstytucyjnego z 10 lipca 2000 r., OTK 2000, Nr 5, poz. 144.
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1.3. Europejskie regulacje prawne (Unii Europejskiej i Rady
Europy)

1.3.1. Regulacje prawne ogolne

Wsrod najwazniejszych regionalnych aktow prawnych o charakterze ogol-
nym, ktore nawigzuja do sytuacji praw osob niepetnosprawnych, w tym takze dzie-
ci niepelnosprawnych, nalezy niewatpliwie wymieni¢ Konwencje o Ochronie
Praw Czlowieka i Podstawowych Wolnosci (Europejska Konwencja Praw
Czlowieka) przyjeta przez Rade Europy 4 listopada 1950 r. Polska ratyfikowa-
ta EKPC w dniu 19 stycznia 1993 r. Standardy wynikajace z EKPC sg obecnie
chronione réwniez w systemie Unii Europejskiej. Traktat z Lizbony zmieniajacy
Traktat o Unii Europejskiej oraz Traktat Ustanawiajacy Wspolnote Europejska
z dnia 13 grudnia 2007 r. (Dz. U. 2009, Nr 203, poz. 1569) nadat bowiem nowe
brzmienia artykutowi 6 ust. 2 TUE, ktory obecnie stanowi, ze ,,Unia przystepuje
do europejskiej Konwencji o ochronie praw cztowieka i podstawowych wolno-
$ci”. Przystapienie Unii do EKPC musi si¢ jednak odby¢ na podstawie umowy
miedzynarodowej zawartej przez Uni¢ z Panstwami-Stronami EKPC; ze strony
Unii umowe taka bedzie zawierata Rada, dziatajac jednomyslnie, za uprzednig
zgoda Parlamentu Europejskiego, a umowe¢ bgda musiaty ratyfikowaé rowniez
panstwa cztonkowskie UE (art. 218 ustepy 6 i 8 TFUE). Obecnie nadal trwaja
negocjacje akcesyjne. Artykut 6 ust. 3 wskazuje jednoczesnie, ze Prawa podsta-
wowe, zagwarantowane w europejskiej EKPC, stanowig cze¢$¢ prawa Unii jako
zasady og6lne prawa.

Artykul 14 EKPC zawiera ogdlny zakaz dyskryminacji wynikajacej z takich
powodow, jak pte¢, rasa, kolor skory, jezyk, religia, przekonania polityczne i inne,
pochodzenie narodowe lub spoteczne, przynaleznos¢ do mniejszosci narodowe;j,
majatek, urodzenie badz z jakichkolwiek innych przyczyn. Artykut 2 Protokotu
Nr 1 do EKPC statuuje natomiast prawo kazdego do nauki. W Kontekscie ochro-
ny praw dziecka niepetnosprawnego istotnym jest przy tym, ze ,,orzecznictwo or-
ganow kontrolnych EKPC rekonstruuje standard minimalny, ktory de facto obcia-
7a panstwo w pierwszym rzedzie obowiazkiem réwnego dostepu do istniejacych
juz w panstwie instytucji edukacyjnych” (Gronowska 2011: 181).

18 pazdziernika 1961 r. w Turynie Panstwa cztonkowskie Rady Europy
podpisaty z kolei Europejska Karte Spoleczna (EKS), nastgpnie zrewidowang
w roku 1996 (Zrewidowana EKS). Polska podpisata Karte w 1991 r., przystepujac
do Rady Europy, a ratyfikowata w 1997 r. EKS jest podstawowym dokumentem
na poziomie regionalnym dotyczacym praw spoleczno-ekonomicznych obywateli.
EKS gwarantuje prawo 0sob niepetnosprawnych fizycznie i umystowo do szkole-
nia zawodowego, rehabilitacji zawodowej i spotecznej. Europejski Komitet Praw
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Spotecznych, sprawujacy nadzor nad przestrzeganiem EKS, postrzega przy tym
wskazang norme jako ochrong prawa kazdego cztowieka do godnosci bez wzgle-
du na uposledzenia, na jakie cierpig poszczegoélne jednostki. Artykut 15 jest zatem
najlepszym przykladem zaleznosci migdzy ochronag praw spotecznych a prawem
kazdego czlowieka do godnosci (Swiatkowski 2006: 183). Dla sytuacji praw-
nej dziecka niepelnosprawnego istotna jest takze tre$¢ dyspozycji art. 17 ZEKS,
zgodnie z ktoérym dzieci i mtodziez maja ,,prawo do dorastania w Srodowisku,
ktoére sprzyja petnemu rozwojowi ich osobowosci oraz ich zdolnosci fizycznych
i psychicznych”.

2 pazdziernika 1997 r. podpisano Traktat z Amsterdamu zmieniajacy
Traktat o Unii Europejskiej, Traktaty ustanawiajagce Wspolnoty Europejskie
oraz niektore zwigzane z nimi akty (wszedt w zycie 1 maja 1999 r.).
Traktat Amsterdamski wprowadzit do Traktatu Ustanawiajacego Wspolnote
Europejska artykul 13 zawierajacy zakaz dyskryminacji mig¢dzy innymi
W oparciu o niepelnosprawnos¢ i umozliwil, w granicach uprawnien wspol-
notowych, Radzie Unii Europejskiej, na wniosek Komisji Europejskiej i po
konsultacji z Parlamentem Europejskim, podejmowanie srodkéw niezbgdnych
dla zwalczania wszelkiej dyskryminacji, w tym ze wzglgdu na niepelnospraw-
nos$¢. Znaczenie Traktatu Amsterdamskiego dla ochrony praw osob niepetno-
sprawnych sprowadza si¢ gtownie do tego, ze jest to pierwszy akt w systemie
Unii Europejskiej, w ktorym wyraznie zaliczono niepelnosprawnych do grup
spotecznych zagrozonych wykluczeniem.

Z kolei podczas szczytu Rady Europejskiej w Nicei 7 grudnia 2000 r. uchwa-
lono i podpisano Karte Praw Podstawowych Unii Europejskiej, ktora poczat-
kowo proklamowano jako dokument polityczny, jednakze na mocy zmian wpro-
wadzonych Traktatem z Lizbony Karta, w brzmieniu skonsolidowanym w 2007 .,
uzyskata charakter prawnie wigzacy. Zgodnie bowiem z nowym brzmieniem art. 6
ust. 1 TUE akt ten posiada obecnie taka samg moc prawna jak Traktaty.

Artykut 21 Karty zakazuje dyskryminacji miedzy innymi ze wzgledu na nie-
petnosprawno$é. Artykut 26 uznaje natomiast prawo osoby niepetnosprawnej
do korzystania ze srodkow zapewniajacych jej naleznosé, spoteczng i zawodowa
integracje oraz uczestnictwo w zyciu spotecznym. Podkreslenie specyfiki praw
dziecka nastgpito w art. 24 stanowigcym, ze dzieci maja prawo do takiej ochrony
1 opieki, jaka jest konieczna dla ich dobra, a takze prawo do swobodnego wyraza-
nia swoich pogladéw. Podkreslono rowniez zasade nadrzednosci dobra dziecka,
wskazujac, ze we wszystkich dziataniach dotyczacych dzieci, zarowno podejmo-
wanych przez wtadze publiczne, jak i instytucje prywatne, nalezy przede wszyst-
kim bra¢ pod uwage najlepszy interes dziecka. Ponadto, kazde dziecko ma prawo
do utrzymywania statego, osobistego zwigzku i bezposredniego kontaktu z oboj-
giem rodzicow, chyba Ze jest to sprzeczne z jego interesami.

Nadanie wigzacej mocy prawnej Karcie Praw Podstawowych ma przy tym
bezposrednie przelozenie na szanse rozwoju praw dziecka. Przed wejsciem
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w zycie traktatu z Lizbony prawa cztowieka, w tym dziecka niepelnosprawne-
g0, byly w Unii jedynie elementem polityki, obecnie natomiast stworzono nowe
mozliwosci w zakresie wlgczenia praw dziecka we wszystkie etapy procesu de-
cyzyjnego oraz procesu stosowania prawa, a takze dostarczono nowych narzedzi
utatwiajacych efektywniejsze dzialania pozaprawne, takie jak polityka, budzeto-
wanie 1 inicjatywy badawcze (Stalford, Schuurman 2011; Wrébel 2013).

27 listopada 2000 r. Rada Unii Europejskiej wydala natomiast Decyzje
Ustanawiajaca Wspolnotowy Program Dzialania w Zakresie Zwalczanie
Dyskryminacji na lata 2001-2006. Programem zostalo objete miedzy innymi
zwalczanie dyskryminacji ze wzgledu na niepetnosprawnos$¢.

1.3.2. Regulacje prawne szczegdélowe

Pierwsze akty wspodlnotowe dotyczace osob niepelnosprawnych zastaty
wydane w latach siedemdziesigtych i w pierwszej potowie lat osiemdziesiatych
XX w. Dotyczyly one przede wszystkim pracy zawodowej niepetnosprawnych’.
Zainteresowanie Wspolnot tematyka oséb niepetnosprawnych wiagzato si¢ z do-
strzezeniem w niepetnosprawnych niewykorzystanego zrodla osobowego. ,,To
nowe podejs$cie zwiazane bylo z jednej strony z ogromnymi obcigzeniami budze-
tow Panstw Czlonkowskich $§wiadczeniami na rzecz osob niepetnosprawnych,
z drugiej za$ wyrastalo z ruchu na rzecz praw cztowieka i definiowania niepet-
nosprawnosci jako kategorii praw cztowieka” (Kurowski 2009). Byt to bowiem
okres, w ktorym krystalizowala si¢ spoteczna koncepcja niepetnosprawnosci,
ktadgca szczegdlny nacisk na integracje i dostrzegajaca zrodta probleméw nie-
petnosprawnych nie tylko w ich utomnosciach, ale i w nieprzychylnych posta-
wach spotecznych.

W dniu 31 maja 1990 r. Rada Wspélnot Europejskich, w skladzie
Ministrow Edukacji, przyjela Rezolucje w sprawie integracji dzieci i mlo-
dych os6b niepelnosprawnych w zwyklych systemach edukacji. Zalecata ona
panstwom czlonkowskim intensyfikacj¢ dziatan w celu mozliwie najwigkszej
integracji uczniow i studentow niepelnosprawnych w zwyktych systemach edu-
kacyjnych. Zasada w krajowych planach o$§wiatowych powinna by¢ pehna inte-
gracja niepelnosprawnych w systemie powszechnego nauczania (mainstriming),

’ Byly to:

— Rezolucja Rady Wspdélnot Europejskich (Rady Ministrow) z 27 czerwca 1974 r. ustanawiaja-
ca pierwszy wspolnoty program dziatania na rzecz readaptacji zawodowej 0s6b niepetnosprawnych,

— Uchwata Rady Wspolnot Europejskich z 27 czerwca 1974 r. ustanawiajaca wspdlny program
dziatan Wspoélnot w dziedzinie reintegracji zawodowej i spolecznej 0sob niepetnosprawnych,

— Rezolucja Rady Wspolnot Europejskich z 21 grudnia 1981 r. w sprawie integracji spotecznej
0s0b niepetnosprawnych na szczeblu wspdlnotowym.
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czemu shuzy¢ ma odpowiednie przygotowanie wszystkich instytucji szkolnych
na przyjecie i speklnienie specjalnych potrzeb edukacyjnych niepelnospraw-
nych dzieci. Ksztatcenie segregacyjne w placowkach edukacji specjalnej po-
winno stanowi¢ jedynie wyjatek uzupelniajacy powszechny system o$wiaty
(Szeroczynska 2004: 107).

W roku 1992 z kolei Rada Europy uchwalita Zalecenie w sprawie spéjnej
polityki wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia okreslajace w kompleksowy sposob
ogolne zasady polityki wobec niepetnosprawnosci.

Tymczasem w kwietniu 1993 r. Parlament Europejski w uchwale 83-580/93
wezwal Komisje Europejska do powotania forum badajacego przypadki przemo-
cy wobec 0sOb z niepelnosprawnoscia oraz opracowywania rocznych raportow
na temat sytuacji tych osob w Panstwach Cztonkowskich.

Pierwsza ogodlna strategia Wspodlnoty Europejskiej w sprawie dziatan
na rzecz osob niepelnosprawnych zostata zawarta w komunikacie Komisji
Europejskiej w sprawie rownych szans osob niepetnosprawnych — ,,Nowa stra-
tegia Wspoélnoty Europejskiej w odniesieniu do osob niepelnosprawnych”
z 30 lipca 1996 r. Pierwsza czg$¢ strategii zatytutowano ,,Opis sytuacji: bariery
w osiagnieciu rownych szans”. Do problemow os6b niepelnosprawnych miesz-
kajacych na terenie Unii Europejskiej zaliczono migdzy innymi, co istotne, wy-
kluczenie wielu dzieci niepelnosprawnych z powszechnego szkolnictwa, gtownie
z powodu ograniczonej mobilnosci, niepelnosprawnos$ci sensorycznej czy trud-
nos$ci w komunikowaniu si¢ i uczeniu si¢. Wskazano rowniez na bariery archi-
tektoniczne i bariery w infrastrukturze oraz luki w systemie pomocy spolecznej,
w ktorym czegsto w niedostatecznym stopniu lub w ogole nie uwzglednia si¢ do-
datkowych kosztow potrzeb 0sob z niepetnosprawnoscig. W komunikacie zauwa-
za si¢ przy tym ogromne koszty, jakimi marginalizacja i dyskryminacja niepet-
nosprawnych obcigza panstwo opiekuncze. W drugiej czesci strategii — ,,Rowne
szanse — nowe podejscie” wskazano na nowe partycypacyjne podejscie do nie-
peosprawnosci, ktdre stoi w opozycji do stosowanej w przesztosci polityki spo-
lecznej kompensacji i segregacyjnych metod pomocy polegajacych na zapewnia-
niu osobom niepetnosprawnym oddzielnych §wiadczen oraz specjalistycznych
ustug opiekunczych w ramach odrebnych struktur pozostajacych niejako na mar-
ginesie spoteczenstwa.

Wskazany komunikat Komisji stal si¢ podstawg przyjetej 20 grudnia 1996 r.
uchwaty Rady Unii Europejskiej w sprawie ,,réwnych szans” dla osob z niepel-
nosprawnoscia. W uchwale potwierdzono mi¢dzy innymi konieczno$¢ wyelimi-
nowania wszelkich form negatywnej dyskryminacji jedynie ze wzgledu na niepet-
nosprawno$¢ oraz uwzglednienia zasady rownych szans w rozwoju kompleksowej
polityki w dziedzinie niepetnosprawnosci.

Karta Luksemburska z 1996 r. (Charter of Luxembourg) stanowi zwien-
czenie programu Helios i w sposob negatywny odnosi si¢ do praktyki ksztalcenia
0s6b niepetnosprawnych w formach segregacyjnych. Karta promuje ide¢ szkoty
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dla wszystkich, ktora pozytywnie wiacza kazdg osobe ze szczegodlnymi potrzeba-
mi do systemu szkolnictwa powszechnego. Niesegregacyjne ksztalcenie jest sku-
tecznym $rodkiem wyrownywania szans osob niepetnosprawnych i zapewnienia
im prawa do udziatu w zyciu spotecznym.

Istotnym instrumentem w drodze do petnego urzeczywistnienia praw dzie-
ci, w tym niepetnosprawnych, jest Europejska Konwencja o wykonywaniu
praw dzieci przyjeta przez Rad¢ Europy 25 stycznial996 r., a ktéra weszta
w zycie 1 lipca 2000 r. Konwencja nie ustanawia katalogu praw dziecka,
odwotujac si¢ do Konwencji o Prawach dziecka. Koncentruje si¢ natomiast
na $rodkach urzeczywistniania tych praw. W Konwencji zagwarantowano sze-
reg instrumentow chronigcych dzieci w konteks$cie procedur sadowych (a tak-
ze administracyjnych).

12 maja 2000 r. Komisja Europejska przedstawila Komunikat skierowa-
ny do Rady Europejskiej, Parlamentu Europejskiego, Komitetu Ekonomiczno-
-Spotecznego i Komitetu Regiondéw ,,W kierunku Europy bez barier dla oséb
z niepelnosprawnoscia”. W komunikacie zwrdécono uwage na znaczenie mobil-
nos$ci w procesie efektywnej integracji osob niepetnosprawnych. Mobilno$¢ rozu-
miana jako mozliwo$¢ swobodnego przemieszczania si¢ powinna by¢ traktowana
jako przystugujace kazdemu prawo, podlegajace sensownym ograniczeniom eko-
nomicznym i technicznym.

W dniach 20-24 marca 2002 r. odbyl sie¢ w Madrycie Europejski
Kongres na rzecz Os6b Niepelnosprawnych, na ktérym uchwalono Deklaracje
Madryckg. W preambule zauwazono, ze niepelnosprawnym przystuguja takie
same prawa, jak wszystkim innym obywatelom. Oceniajgc obecng sytuacje os6b
niepelnosprawnych, czgsto dotknietych ubdstwem, dyskryminacja i spotecznym
wykluczeniem, Deklaracja wzywa do zapewnienia osobom niepetnosprawnym
niezaleznego zycia w pelnej integracji ze spoleczenstwem. Deklaracja jest przy
tym kolejnym z serii niewigzacych aktow prawnych systemie europejskim, kto-
ry podkresla nowe podejscie do niepelnosprawnosci, odchodzace od tworzenia,
zwlaszcza w sektorach o$wiaty i zatrudnienia, odrebnych struktur dla zaspokoje-
nia specjalnych potrzeb 0sob niepetnosprawnych.

Natomiast 3 grudnia 2001 r. Rada Unii Europejskiej podjeta decyzje o usta-
nowieniu roku 2003 Europejskim Rokiem Oséb Niepelnosprawnych. Artykut
2 okresla cele podjetej przez Rade decyzji. Celem Europejskiego Roku Osob
Niepelnosprawnych jest miedzy innymi podniesienie §wiadomosci o prawie 0sob
niepelnosprawnych do ochrony przed dyskryminacjg oraz do pelnego i rownego
korzystania z tych praw, a takze Swiadomos$ci o zréznicowaniu wystepujacym
migdzy osobami niepetnosprawnymi oraz o réznych formach dyskryminacji;
rowniez zachecanie do przemyslania i przedyskutowania rozwiazan, jakie sa po-
trzebne w celu promowania réwnych szans oséb niepetnosprawnych w Europie.
Szczegdlnym celem ustanowienia Roku Osob Niepetnosprawnych byto dazenie
do uswiadomienia praw dzieci i mtodych ludzi niepetnosprawnych do réwnosci
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w edukacji w celu wspierania ich pelnej integracji w spoleczenstwie oraz promo-
wania rozwoju europejskiej wspotpracy pomigdzy fachowcami zaangazowanymi
w edukacje dzieci i mtodych ludzi niepelnosprawnych na rzecz poprawy integra-
cji uczniow i studentdow ze specjalnymi potrzebami w zwyktych lub specjalistycz-
nych zaktadach oraz w krajowych i europejskich programach wymiany.

W Europejskim Roku Oséb Niepetnosprawnych Rada Unii Europejskiej wy-
data cztery Rezolucje dotyczace osob niepelnosprawnych, z ktorych Rezolucja
W sprawie rOwnouprawnienia niepelnosprawnych uczniéw i studentéw w do-
stepie do edukacji w sposob bezposredni odnosi si¢ do zagadnien integracji dzie-
ci i mtodziezy szkolnej w srodowisku szkolnym!'®, W dokumencie tym wskazano
po raz kolejny na potrzebe petnej integracji dzieci i mtodziezy niepetnosprawne;j
w szkotach powszechnych przystosowanych do ich specjalnych potrzeb eduka-
cyjnych. Potozono takze nacisk na konieczno$¢ kontynuowania i intensyfiko-
wania dzialan majacych na celu zapewnienie uczniom niepetnosprawnym odpo-
wiedniego wsparcia w zakresie pomocy technicznej oraz osobowej, podkreslajac
przy tym role odpowiednich metod i materiatow pedagogicznych. Podkreslono
rowniez znaczenie wprowadzania dalszych ulatwien do odpowiedniej informacji
i doradztwa w celu zaangazowania niepelnosprawnych oraz ich rodzin w wybor
wlasciwego rodzaju ksztatcenia.

30 listopada 2006 r. Parlament Europejski uchwalil Rezolucj¢ w spra-
wie sytuacji osob niepelnosprawnych w rozszerzonej Unii Europejskiej:
Europejski Plan Dzialania na lata 2006-2007 (2006/2105 (INI). Podsu-
mowano w niej dziatania Unii na rzecz niepetnosprawnych i wezwano Panstwa
Czlonkowskie do uchylenia wszystkich obowiagzujacych w ich krajowych sys-
temach prawnych przepisow, ktore dyskryminuja osoby niepelnosprawne.
W Rezolucji potwierdzono zasade¢ pelnej integracji dzieci 1 mlodziezy niepet-
nosprawnej w powszechnym systemie nauczania i zalecono stosowanie roz-
maitych form wsparcia umozliwiajacych zaspokojenie ich specjalnych potrzeb
edukacyjnych.

Europejski Plan Dziatania zastuguje na szczegdlng uwage, gdyz jest proba
przetamania dotychczasowego, deklaratywnego podejscia na rzecz tworzenia
konkretnych strategii, ktorych istotnym elementem jest ocena osigganych re-
zultatow. W proces przygotowywania programow, artykutowania potrzeb, jak
roOwniez monitorowania skutkéw podjetych dziatan, poza instytucjami sektora
publicznego, wlaczeni sg przedstawiciele pracodawcow, zwigzkow zawodowych
1 organizacji pozarzadowych. Wsrdd tych ostatnich szczegdlng rolg odgrywa
Europejska Platforma Socjalna Organizacji Pozarzadowych i Europejskie Forum
Niepetosprawnosci (Europejski Fundusz Spoteczny i wsparcie dla organizacji
pozarzgdowych 2010).

10 Pozostate rezolucje zapadly w sprawie poprawy dostgpu 0sob niepetnosprawnych do spote-
czenstwa opartego na wiedzy w sprawie dostepu 0sob niepetnosprawnych do instytucji i aktywnosci
kulturalnych oraz w sprawie promocji zatrudnienia i integracji spotecznej 0sob niepetnosprawnych.
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Natomiast Komitet Ministrow Rady Europy w dniu 5 kwietnia 2006 r. przyjat
Zalecenie Nr Rec (2006) 5: Plan dzialan Rady Europy w celu promocji praw
i pelnego uczestnictwa os6b niepelnosprawnych w spoleczenstwie: podnosze-
nie jakoSci zycia oséb niepelnosprawnych w Europie 2006-2015. Wskazano
w nim, ze wladze krajowe powinny zapewnia¢ dzieciom niepelnosprawnym i ich
rodzinom $rodki wsparcia umozliwiajace dzieciom dorastanie we wtlasnej ro-
dzinie oraz wlaczenie si¢ w nurt zycia lokalnego, w tym lokalnej spotecznosci
dziecigcej. Ustugi odpowiedniej jakosci oraz struktury wsparcia rodzinnego maja
przy tym na celu nie tylko zapewnienie dzieciom i mlodziezy niepetnospraw-
nej szczesliwego dziecinstwa, ale i zbudowanie podstaw pod aktywne spolecznie
i niezalezne zycie doroste. Podkreslono takze szczegolnie niekorzystng sytuacje
dziewczat niepelnosprawnych, ktore czgsto padajg ofiarami dyskryminacji wielo-
krotnej — zardwno ze wzgledu na pte¢, jak i niepetnosprawnosé. Nalezy przy tym
zwrdci¢ uwage na kierunek 4 dziatan zalecanych przez Komitet Ministrow, ktory
poswigcony jest edukacji uczniow niepelnosprawnych. W celu zapewnienia nie-
petnosprawnym rownego dostepu do edukacji w Zaleceniu postuluje si¢ promo-
wanie polityki antydyskryminacyjnej oraz wiaczanie samych zainteresowanych
i ich rodzin w proces konsultowania podejmowanych w tym zakresie dziatan.
Zacheca si¢ rowniez do tworzenia i wspierania ujednoliconego systemu edukacji,
obejmujacego edukacj¢ powszechng i specjalng, monitorowania wdrazania indy-
widualnych planéw edukacji i utatwiania skoordynowanego podejscia do ushug
edukacyjnych przez caly okres edukacji w kierunku zatrudnienia. Jednoczesnie
podkresla sie¢, ze ksztatcenie segregacyjne powinno by¢ wyjatkiem, stosowanym
w sytuacjach wyjatkowych, gdy nauczanie w placoéwkach ogolnodostepnych nie
spetnia specjalnych potrzeb niepetnosprawnych uczniow.

Parlament Europejski 26 kwietnia 2007 r. wydal rezolucje w sprawie sy-
tuacji niepelnosprawnych kobiet w Unii Europejskiej. W dokumencie stwier-
dzono, ze rowne traktowanie kobiet i dziewczat niepelnosprawnych oraz matek
niepetosprawnych dzieci to podstawowe prawo cztowieka, a zarazem obowigzek
etyczny. Godnym podkreslenia jest fakt, ze w rezolucji zwrdcono uwage na spe-
cyficzng sytuacje matek osdb niepelnosprawnych, wskazujac, ze wedtug badan
przeprowadzonych w panstwach czlonkowskich to gtéwnie matki niepetnospraw-
nych dzieci podejmuja dziatania zmierzajace do poszerzenia wiedzy o niepet-
nosprawnosci ich dzieci i do znalezienia najlepszych rozwigzan. To zazwyczaj
na matkach spoczywa tez ci¢zar zajmowania si¢ niepelnosprawnym dzieckiem,
a nastgpnie niesamodzielnym niepelnosprawnym dorostym, co czgsto moze pro-
wadzi¢ do przymusowego wycofania si¢ przez nie z rynku pracy.

Przyjeta 17 marca 2008 r. przez Rade Unii Europejskiej Rezolucja (2008/C
75/01) w sprawie sytuacji osob niepelnosprawnych w Unii Europejskiej wpi-
suje si¢ w nurt wydawanych na poziomie europejskich dokumentéw o cha-
rakterze kierunkowym zalecajacych podjecie przez Panstwa czlonkowskie
dzialan prointegracyjnych. W mysl rezolucji osobom niepelnosprawnym nalezy
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miedzy innymi zapewni¢ dobry dostep do edukacji, a ponadto, w odpowiednich
przypadkach, nalezy podjac¢ szczegodlne $rodki, aby umozliwi¢ dzieciom niepet-
nosprawnym uczestnictwo w ogélnodostepnej edukacji. Osobom niepetnospraw-
nym i ich rodzinom nalezy ponadto zapewni¢ dostep do dobrej jakosci ustug uzy-
tecznos$ci publicznej, w tym ushug socjalnych, zdrowotnych i rehabilitacyjnych,
poprzez rozwijanie dobrowolnych ogolnoeuropejskich ram jakosci.

Waznym krokiem w kierunku pelnej ochrony praw dziecka niepetnospraw-
nego bylo przystapienie przez Wspoélnote Europejska do Europejskiej Konwencji
Narodéw Zjednoczonych o prawach oséb niepelnosprawnych (decyzja Rady
z dnia 26 listopada 2009 r. w sprawie zawarcia przez Wspélnote 2010/48/WE).
Obecnie postanowienia Konwencji wiaza nie tylko Panstwa cztonkowskie — stro-
ny Konwencji, ale i instytucje unijne.

Komisja Europejska w komunikacie z 15 listopada 2010 r. do Parlamentu
Europejskiego, Europejskiego Komitetu Ekonomiczno-Spotecznego i Komitetu
Regiondéw przedstawita Europejska strategic w sprawie niepetnosprawno-
sci 2010-2020: Odnowienie zobowigzan do budowania Europy bez barier
KOM (2010) 636. Ogdlnym celem strategii jest zwigkszenie mozliwo$ci 0sob nie-
petnosprawnych, tak aby mogty one w peini korzysta¢ ze swoich praw i uczest-
niczy¢ w zyciu spotecznym oraz w europejskiej gospodarce. W centrum stra-
tegii znajduje si¢ szeroko pojete eliminowanie barier. Komisja okreslita osiem
podstawowych obszarow dziatania: Dostepnosé, Uczestnictwo, ROwnos¢,
Zatrudnienie, Ksztalcenie i szkolenie, Ochrona socjalna, Zdrowie i Dzialania
zewnetrzne. W odniesieniu do pigtego z wymienionych obszaréw Komisja
zauwazylta, ze dostep do powszechnego systemu edukacji dla dzieci o znacz-
nym stopniu niepelnosprawnosci jest trudny i czesto podlegaja one segregaciji.
Komisja podkreslita jednoczes$nie znaczenie zarowno integracji w ogolnodostep-
nych strukturach oswiatowych, jak i zapewnienia odpowiedniego indywidualnego
wsparcia dla uczniéw niepetnosprawnych. W petni respektujac odpowiedzialnos¢
panstw cztonkowskich w zakresie tre§ci nauczania i organizacji systemu eduka-
cyjnego, Komisja postanowita wspiera¢ dazenie do osiggniecia wysokiej jakosci
ksztatcenia i szkolenia zapewniajacego wlaczenie spoteczne w ramach inicjatywy
Mobilna mlodziez oraz utatwia¢ niepelnosprawnym uczestnictwo w programie
typu ,,Uczenie si¢ przez cate zycie” (Lifelong learning).

Parlament Europejski, uwzgledniajac tres¢ omowionego wyzej komunika-
tu, a takze innych dokumentéw przedstawionych przez Komisje, dnia 25 paz-
dziernika 2011 r. podjat Rezolucje w sprawie mobilno$ci i integracji oséb
niepelnosprawnych oraz europejskiej strategii na rzecz oséb niepelnospraw-
nych 2010-2020 (2010/2272(INI). W punktach 8 i 9 Rezolucji Parlament we-
zwal do pelnego poszanowania Karty praw podstawowych Unii Europejskiej
i podkreslit potrzebe zapewnienia pelnego poszanowania praw przewidzianych
w Konwencji o prawach dziecka w przypadku dzieci niepelnosprawnych, w tym
prawa do zabawy, prawa do nauki, prawa do udziatu w zyciu spolecznym, w tym
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w zyciu kulturalnym i w sztuce, prawa do opieki zdrowotnej koniecznej ze wzgle-
du na osobisty stan zdrowia oraz swobody poszukiwania i otrzymywania informa-
cji iidei. Parlament wskazal réwniez na wagg art. 23 Konwencji.

Podsumowujac, szczegdlne akty prawne dotyczace problematyki dziecka
niepetnosprawnego, powstate na szczeblu regionalnym, koncentrujg si¢ na zagad-
nieniu jego prawa do nauki. W sposob niezwykle wyrazny podkresla si¢ przy tym
konieczno$¢ odejscia od segregacyjnych form ksztalcenia i role, jaka odgrywa
rowny dostep do o$wiaty w ramach powszechnego systemu edukacji dla walki
z wykluczeniem spolecznym niepelnosprawnych. Nalezy jednak zauwazy¢, ze
wiekszos$¢ przedstawionych dokumentéw ma charakter niewiazacych norm kie-
runkowych, a zatem ci¢zar ich realizacji spoczywa na Pafistwach cztonkowskich.

Oprocz dziatan legislacyjnych, Unia realizuje takze akcje majace na celu
wprowadzenie w zycie zawartych w nich idei poprzez realizacjg programéow,
na ktore przeznaczyta duze $rodki finansowe. Do programow takich nalezy za-
liczy¢ wspomniane juz programy Helios I (realizowany w latach 1988—1991)
i Helios II (realizowany w latach 1993—-1996). Programy te miaty na celu propa-
gowanie wzorcowych praktyk zapewniajacych rowne szanse osobom niepetno-
sprawnym. Przyczynily si¢ rowniez do powstania specjalistycznej bazy danych
dostarczajacej wszelkiego rodzaju niezbgdnych informacji z zakresu niepetno-
sprawnosci pod nazwg Handynet oraz utworzenia Europejskiego Forum Oséb
Niepelnosprawnych. Forum jest organizacja reprezentujaca osoby niepetnospraw-
ne w dialogu z Unig. W jego sktad wchodzg Narodowe Rady Niepetosprawnosci,
po jednej z kazdego kraju cztonkowskiego Unii Europejskiej oraz z Norwegii
i Islandii, a takze 85 europejskich organizacji reprezentujacych interesy réznych
grup 0sob niepetnosprawnych. Forum jest w znacznej mierze finansowane przez
Komisje Europejska, ale jest od niej catkowicie niezalezne. Wprowadzono takze
zmiany do takich programéw edukacyjnych, jak: Socrates, Mlodziez dla Europy
czy Leonardo da Vinci. Obecne wersje tych programow uwzgledniaja juz potrze-
by niepelnosprawnych. Programy te finansuja udzial mtodziezy, w tym niepelo-
sprawnej, w studiach, szkoleniach, stazach etc. (Kurowski 2009).

1.4. Regulacje prawne w Polsce

1.4.1. Regulacje prawne ogolne

Podstawe prawna realizacji i ochrony praw dziecka niepetnosprawnego
w Polsce tworza Konstytucja RP z dnia 2 kwietnia 1997 r."" i polskie ustawodaw-
stwo oraz ratyfikowane przez Polsk¢ umowy migdzynarodowe dotyczace praw

' Dz. U. Nr 78, poz. 483 z pdzn. zm.
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cztowieka, w szczegdlnosci praw dziecka. Zgodnie bowiem z art. 87 Konstytucji
zrodtami powszechnie obowigzujacego prawa Rzeczypospolitej Polskiej sa:
Konstytucja, ustawy, ratyfikowane umowy mi¢dzynarodowe oraz rozporzadzenia.
W przypadku kolizji norm umowy migdzynarodowej dotyczacej praw cztowie-
ka z krajowa ustawg pierwszenstwo majg przepisy wyrazone w umowie (art. 91
ust. 2 w zw. z art. 89 ust. 1 pkt 2 Konstytucji). Rowniez prawo stanowione przez
organy Unii Europejskiej ma pierwszenstwo stosowania w razie kolizji z usta-
wa (por. art. 91 ust. 3 Konstytucji). W zwiazku z tym system prawa realizujacy
ochrong praw dziecka niepetnosprawnego tworza w Polsce ratyfikowane traktaty
migdzynarodowe, w tym Konwencja o prawach dziecka, europejskie regulacje
dotyczace dzieci, tacznie z normami konstytucyjnymi, kodeksem cywilnym, ko-
deksem rodzinnym i opiekunczym oraz innymi aktami krajowymi normujacymi
stosunki rodzinne, sytuacje niepelnosprawnych oraz dostgp do o$wiaty i systemu
zabezpieczenia spolecznego.

Zgodnie z art. 32 Konstytucji Rzeczypospolitej Polskiej wszyscy sg row-
ni wobec prawa i maja prawo do rownego traktowania przez wtadze publiczne.
Nikt nie moze by¢ dyskryminowany w zyciu politycznym, spotecznym lub gospo-
darczym z jakiejkolwiek przyczyny. Wskazany przepis statuuje zasade rownosci,
ktorej istota polega na tym, ze wszystkie podmioty prawa charakteryzujace si¢
dang cechg istotng (relewantng) w rOwnym stopniu majg by¢ traktowane row-
no, a wiec wedlug rownej miary, bez zréoznicowan dyskryminujacych, jak i fa-
woryzujacych'?. Nie oznacza to jednak, ze omawiang zasade mozna utozsamiac
z zakazem roznicowania. Nalezy bowiem interpretowac zasade rownosci przy
uwzglednieniu innej konstytucyjnie chronionej wartos$ci, jaka jest zasada spra-
wiedliwos$ci spotecznej (art. 2 Konstytucji). Dopuszczalne zatem jest zréznicowa-
nie sytuacji podmiotéw podobnych, o ile jest ono usprawiedliwione. Odmienne
potraktowanie podmiotdw charakteryzujacych si¢ ta sama cechg jest uzasadnione,
jesli pozostaje w zwiazku bezposrednim z celem przepiséw, przy czy zrdznico-
wanie to musi mie¢ charakter proporcjonalny, czyli waga interesu, ktoremu ma
stuzy¢ réznicowanie sytuacji adresatow normy pozostaje w odpowiedniej propor-
cji do interesOw naruszanych, a jednoczesnie zroznicowanie nie uwlacza w spo-
sob zasadniczy innym wartosciom'3. Nie jest zatem wykluczone preferowanie
pewnych grup (dyskryminacja pozytywna, uprzywilejowanie wyroOwnawcze),
gdy jest to konieczne dla doprowadzenia do faktycznej rownosci (Banaszak 2012,
teza 5 do art. 32). Konstytucyjnie dopuszczalne jest zatem uprzywilejowanie wy-
rownawcze, to znaczy uprzywilejowanie prawne majace na celu zmniejszenie
nierownosci faktycznie wystepujacych w zyciu spotecznym pomiedzy osobami

12 Orzeczenie Trybunatu Konstytucyjnego z dnia 9 marca 1988, U 7/87, OTK 1988, Nr 1,
poz.1.

13 Por. wyrok Trybunalu Konstytucyjnego z dnia 16 grudnia 1997 r., K 8/97, OTK 1997,
Nr 5-6, poz. 70; wyrok Sadu Najwyzszego z dnia 5 maja 2010 r., [ PK 201/09, Lex nr 589948.
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petno- 1 niepetnosprawnymi. Przepisy lub praktyki wprowadzajace tego typu
dyskryminacj¢ pozytywna nie moga by¢ traktowane jako zakazane na tle zasady
rownosci regulacje faworyzujace osoby niepelnosprawne. W pewnych sytuacjach
ustawodawca ma wrecz konstytucyjny obowiazek ustanawiania przepisOw wpro-
wadzajacych uprzywilejowanie wyrownawcze niepelnosprawnych, w tym dzieci.
Ustawa zasadnicza naktada bowiem na wtadze publiczne obowigzek zapewnienia
szczegblnej opieki zdrowotnej dzieciom oraz osobom niepetlnosprawnym (art. 68
ust. 3 Konstytucji). Artykul 69 Konstytucji wprowadza natomiast obowigzek
pomocy niepelnosprawnym w zabezpieczeniu ich egzystencji, przysposobieniu
do pracy oraz komunikacji spoteczne;.

Ponadto, zgodnie z art. 72 Rzeczpospolita Polska zapewnia ochrone praw
dziecka. Ow konstytucyjny nakaz zapewnienia ochrony intereséw matoletniego,
ktory w praktyce sam moze jej dochodzi¢ w bardzo ograniczonym zakresie, sta-
nowi podstawowa, nadrzedna zasadg polskiego systemu prawa rodzinnego, ktore;j
podporzadkowane sa wszelkie regulacje w sferze stosunkéw pomiedzy rodzicami
i dzie¢mi'*. Wiadze publiczne, wypehiajac nakaz ptynacy z art. 72 ust. 1 i zapew-
niajgc ochron¢ praw dziecka, nie powinny rozumie¢ go jedynie jako obowigzek
podejmowania dziatan samodzielnych, ale tez i jako konieczno§¢ wspomagania
rodzicow w realizacji praw dziecka, w tym do odpowiedniego poziomu zycia.
Nalezy przy tym zaznaczy¢, ze gtowny ciezar zapewnienia dziecku warunkow
niezbednych dla jego rozwoju spoczywa na rodzicach lub innych zobowigza-
nych do tego prawnie osobach. Zgodnie zatem z zasadg pomocniczos$ci wyrazong
w Konstytucji panstwo powinno wspiera¢ rodzine, a nie zastepowac jg w reali-
zowaniu jej funkcji'®. Konstytucyjny obowiazek panstwa wspomagania rodzicow
i prawnych opiekunéw w skutecznej realizacji obowigzkéw wobec dziecka aktu-
alizuje si¢ w sposob szczegbdlny w stosunku do rodzin dzieci niepetnosprawnych.
Zapewnienie dzieciom i mtodziezy niepelnosprawnej odpowiednich warunkéw
rozwoju wymaga bowiem przedsiewziecia szczegdlnych srodkow i podjecia od-
powiednich dzialan zmierzajacych do wyrdéwnania ich szans oraz umozliwienia
korzystania im w petni z praw przystugujacych wszystkim dzieciom, ktérego to
obowigzku niektore rodziny nie bylyby w stanie zrealizowac¢ bez pomocy insty-
tucjonalnej panstwa.

W mysl art. 72 ust. 4 Konstytucji konstytucyjnym organem wlasciwym
w sprawach ochrony praw dziecka jest Rzecznik Praw Dziecka, ktérego kom-
petencje i sposOb powotywania okresla ustawa z dnia 6 stycznia 2000 r.'¢
Zgodnie z art. 3 wskazanej ustawy do zadan Rzecznika nalezy podejmowanie

14 Wyrok Trybunatu Konstytucyjnego z dnia 28 kwietnia 2003 r., K 18/02, OTK-A 2003, Nr 4,
poz. 32.

15 Por. wyrok Trybunatu Konstytucyjnego z dnia 18 maja 2005 r., K 16/04, OTK-A 2005, Nr 5,
poz. 51; nieco odmiennie Banaszak 2012: teza 2 do art. 72.

16 Dz. U. 2000, Nr 6, poz. 69 ze zm.
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dziatan majacych na celu zapewnienie dziecku petnego i harmonijnego rozwoju,
z poszanowaniem jego godnos$ci i podmiotowosci. RPD dziata réwniez na rzecz
ochrony prawa do zycia i ochrony zdrowia dzieci, prawa do wychowania w ro-
dzinie, prawa do godziwych warunkoéw socjalnych oraz prawa do nauki, a takze
podejmuje dzialania zmierzajace do ochrony dziecka przed przemoca, okrucien-
stwem, wyzyskiem, demoralizacjg, zaniedbaniem oraz wszelkim innym zlym
traktowaniem. Rzecznik szczegblng troska i pomocag otacza dzieci niepetno-
sprawne, upowszechnia prawa dziecka oraz metody ich ochrony. Rzecznik w celu
wykonywania swych zadan moze migdzy innymi zada¢ od organow wiladzy pu-
blicznej, organizacji lub instytucji ztozenia wyjasnien lub udzielenia informacji,
a takze udostgpnienia akt i dokumentow, w tym zawierajacych dane osobowe,
zada¢ wszczecia postepowania w sprawach cywilnych oraz wziag¢ udziat w tocza-
cym si¢ juz postepowaniu — na prawach przystugujacych prokuratorowi, a takze
zada¢ wszczecia przez uprawnionego oskarzyciela postgpowania przygotowaw-
czego w sprawach o przestepstwa.

Nowelizacja ustawy o Rzeczniku Praw Obywatelskich z dnia 24 wrzesnia
2010 r.'” w sposdb istotny wzmocnita kompetencje Rzecznika Praw Dziecka.
Obecnie ma on prawo rowniez do udzialu w postepowaniach w sprawach skar-
gi konstytucyjnej dotyczacych praw dziecka przed Trybunalem Konstytucyjnym,
whiesienia kasacji od prawomocnego orzeczenia sadu, wystepowania do Sadu
Najwyzszego z wnioskami w sprawie rozstrzygnigcia rozbieznosci wyktadni pra-
wa w zakresie przepisOw prawnych dotyczacych praw dziecka, a takze wzigcia
udziatu w toczacym si¢ juz postepowaniu w sprawach nieletnich.

1.4.2. Regulacje prawne szczegotowe

Waznym elementem szczegoétowej ochrony praw dziecka niepetnosprawnego
na szczeblu krajowym jest uregulowanie zagadnien zwiazanych z jego dostepem
do edukacji. Najwazniejsze zasady dotyczace ksztalcenia w Polsce, w tym ksztat-
cenia o0sob niepetnosprawnych, reguluje ustawa z dnia 7 wrze$nia 1991 r. o syste-
mie o$wiaty (Dz. U. z 2004 r., Nr 256, poz. 2572 z pézn. zm.).

W mysl wskazanej ustawy system oswiaty w Polsce zapewnia dzieciom
i mtodziezy niepelnosprawnej mozliwos¢ pobierania nauki we wszystkich ty-
pach szkot, zgodnie z ich indywidualnymi potrzebami rozwojowymi i eduka-
cyjnymi oraz predyspozycjami, a takze powinien zagwarantowa¢ opieke nad
uczniami niepelnosprawnymi przez umozliwianie realizowania zindywiduali-
zowanego procesu ksztatcenia, form i programéw nauczania oraz zaje¢ rewa-
lidacyjnych (art. 1 pkt 5 i 5a ustawy). Zgodnie z brzmieniem przepisu art. 71b

"Dz. U. 2010, Nr 197, poz. 1307.
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ust. 1 ustawy dzieci 1 mtodziez niepelnosprawng obejmuje si¢ ksztalceniem
specjalnym, ktére moze by¢ prowadzone w formie nauki w szkotach ogolnodo-
stepnych, szkotach lub oddziatach integracyjnych, szkotach lub oddziatach spe-
cjalnych oraz w przeznaczonych do tego osrodkach!®. Legislator odrdznia przy
tym pojecie ,,ksztatcenia specjalnego” od indywidualnego nauczania, ktérym
obejmuje si¢ dzieci i mtodziez, ktérych stan zdrowia uniemozliwia lub znacznie
utrudnia uczgszczanie do szkoty'. W praktyce wskazuje si¢ przy tym, ze stan
zdrowia ,,znacznie utrudniajacy lub uniemozliwiajacy uczeszczanie do szkoty”
oznacza wystepowanie u ucznia takich niepetnosprawnosci lub schorzen, ktére
stanowig rzeczywistg przeszkode do uczeszczania do szkoty, ktorej przezwycie-
zenie byloby polaczone z istotnym wysitkiem tak, Ze nie mozna rozsadnie wy-
magac, aby uczen odbywat zajecia w normalnym trybie. Wskazane sformuto-
wanie ,,stan zdrowia uniemozliwiajacy lub znacznie utrudniajacy uczg¢szczanie
do szkoty” nie moze by¢ przy tym interpretowane jako odnoszace si¢ jedynie
do przeszkod natury fizycznej, takich jak pokonanie drogi z domu do szkoty,
stawienie si¢ w niej 1 fizyczne przebywanie w szkole w czasie godzin lekcyj-
nych. Powyzsze oznacza, ze przy badaniu zaistnienia powyzszej przestanki po-
winny by¢ brane pod uwage roéwniez inne przeciwwskazania do uczgszczania
do szkoty. Jako przyktad mozna tu podac sytuacje, w ktorej uposledzenie dziec-
ka niepetnosprawnego jest tego stopnia, ze nie moze ono uczestniczy¢ w petni
w pracy catej klasy, nie osiagga w tych warunkach postepow w nauce, wyma-
ga pelnego skupienia uwagi nauczyciela przez caty czas zajg¢ edukacyjnych,
a efekty pracy z nim widac¢ tylko, gdy pedagog pracuje z nim indywidualnie®.

Podstawg specjalnej organizacji nauki jest orzeczenie o potrzebie ksztalce-
nia specjalnego, wydawane przez publiczne poradnie psychologiczno-pedago-
giczne, w tym publiczne poradnie specjalistyczne. W poradniach tych dzialajg
specjalne zespoly orzekajace ztozone z dyrektora poradni, pedagoga, psycho-
loga, lekarza oraz w razie potrzeby innych specjalistow. Do zadan wskazanych
zespotow nalezy sporzadzanie opinii o potrzebie wczesnego wspomagania roz-
woju dziecka od momentu wykrycia niepelnosprawnosci do momentu rozpo-
czgcia nauki w szkole oraz orzeczen o potrzebie ksztatcenia specjalnego, albo
indywidualnego obowiazkowego rocznego przygotowania przedszkolnego lub
indywidualnego nauczania, a takze o potrzebie zaje¢ rewalidacyjno-wycho-

18 Chodzi tu o mtodziezowe o$rodki wychowawcze, mtodziezowe o$rodki socjoterapii, spe-
cjalne osrodki szkolno-wychowawcze oraz specjalne osrodki wychowawcze dla dzieci i mtodziezy
wymagajacych stosowania specjalnej organizacji nauki, metod pracy i wychowania, a takze osrodki
umozliwiajace dzieciom i mtodziezy uposledzonej umystowo w stopniu glgbokim, a takze dzieciom
i mtodziezy z uposledzeniem umystowym z niepetnosprawnos$ciami sprz¢zonymi realizacje odpo-
wiednio obowiazku szkolnego i obowiazku nauki.

1 Wyrok WSA w Szczecinie z dnia 28 maja 2008 r., II SA/Sz 96/98, Legalis.

2 Wyrok WSA w Gorzowie Wielkopolskim z dnia 28 sierpnia 2008 r., II SA/Go 246/08,
Legalis.



113

wawczych?'. Z zestawienia art. 71b ust. 1 z ust. 3 ustawy o systemie o$wiaty
wynika przy tym, ze opinia lub orzeczenie zespotu musi wskazywac nie tyl-
ko na potrzebe konkretnego rodzaju ksztatcenia, ale rowniez powinna zawie-
ra¢ wskazania organizacji 1 metod pracy, a przede wszystkim rodzaj placowki,
w jakiej ksztalcenie musi by¢ prowadzone?.

Warunki organizacji ksztatcenia specjalnego w przedszkolach i szkotach
ogolnodostepnych, integracyjnych, specjalnych oraz w osrodkach regulujg dwa
rozporzadzenia Ministra Edukacji Narodowej, wydane na podstawie upowaznie-
nia zawartego w art. 71b ust. 7 omawianej ustawy, a obowigzujace od 1 wrze-
$nia 2011 . Istotnym elementem wskazanych rozporzadzen jest szczegdtowe
okreslenie zakresu tzw. indywidualnego programu edukacyjno-terapeutycznego
oraz sposobu jego opracowania. Waznym novum jest wprowadzenie obowigzku
sporzadzania takiego programu nie tylko dla uczniéw niepelnosprawnych w szko-
fach specjalnych i integracyjnych, jak to miato miejsce pod rzadami poprzed-
nich przepisow, ale takze dla dzieci niepelnosprawnych uczgszczajacych do szkot
ogolnodostgpnych. Program opracowuje specjalny zespot, po dokonaniu wielo-
specjalistycznej oceny poziomu funkcjonowania ucznia na okres, na jaki zostato
wydane orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego, nie dtuzszy jednak niz
etap edukacyjny. Indywidualny program edukacyjno-terapeutyczny sporzadzony
dla ucznia niepelnosprawnego powinien przy tym zawiera¢ dziatania o charakte-
rze rewalidacyjnym.

Podkreslenie prawa niepetnosprawnych do nauki w szkotach wspdlnie z pel-
nosprawnymi rowiesnikami, jak rowniez do korzystania ze szkolnictwa specjalne-
go lub edukacji indywidualnej zostato rowniez podkreslone w uchwalonej przez
Sejm RP w dniu 1 sierpnia 1997 r. Karcie Praw Os6b Niepelnosprawnych?*. Karta
jako uchwatla Sejmu nie ma charakteru prawnie wigzacego i nie moze jako taka
stanowi¢ podstawy do dochodzenia przez niepetnosprawnych swych praw, jed-
nakze pozostaje istotng deklaracja, wskazujaca na ogdlny kierunek polityki pan-
stwa zmierzajacy do pelnej integracji osob niepetnosprawnych oraz realizacji kon-
stytucyjnych warto$ci wyrazonych zwlaszcza w art. 32, art. 68 oraz art. 69 ustawy

2 Artykut 71b ust. 3 ustawy o systemie oswiaty; § 2 i § 4 Rozporzadzenia Ministra Edukacji
Narodowej z dnia 18 wrzes$nia 2008 r. w sprawie orzeczen i opinii wydawanych przez zespoty orze-
kajace dziatajace w publicznych poradniach psychologiczno-pedagogicznych (Dz. U. 2008, Nr 173,
poz.1072).

2 Powotywany wyzej wyrok WSA w Szczecinie z dnia 28 maja 2008 r., IT SA/Sz 96/98,
Legalis.

2 Rozporzadzenia Ministra Edukacji Narodowej z 17 listopada 2010 r. w sprawie warunkow
organizowania ksztalcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mtodziezy niepelnosprawnych oraz
niedostosowanych spolecznie w specjalnych przedszkolach, szkotach i oddziatach oraz w osrod-
kach oraz w sprawie warunkoéw organizowania ksztalcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mto-
dziezy niepetnosprawnych oraz niedostosowanych spolecznie w przedszkolach, szkotach i oddzia-
tach ogdlnodostepnych lub integracyjnych (Dz. U. 2010, Nr 228, poz. 1489 i 1490).

2 M.P. 1997, Nr 50, poz. 475.
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zasadniczej. Sejm, podejmujac wskazang uchwate, zamanifestowal zamiar prze-
strzegania jej postanowien w swej dalszej dziatalnosci ustawodawczej. W Karcie
podkreslono prawo osob niepetnosprawnych do niezaleznego, samodzielnego
i aktywnego zycia oraz wolno$¢ od dyskryminacji. Osoby niepetlnosprawne zosta-
ly przy tym zdefiniowane, jako ,,0soby, ktorych sprawnos¢ fizyczna, psychiczna
lub umystowa trwale lub okresowo utrudnia, ogranicza lub uniemozliwia zycie co-
dzienne, nauke, prace oraz petnienie rol spotecznych, zgodnie z normami prawny-
mi i zwyczajowymi”. W Karcie zawarto rowniez katalog dziesieciu praw, wskazu-
jac tym samym najwazniejsze obszary, w ktorych niezbedne jest wyrownywanie
szans niepetnosprawnych. Oprocz wspomnianego juz prawa do nauki, w uchwa-
le wskazano rowniez mi¢dzy innymi prawo niepetnosprawnych, w tym dzieci,
do dostgpu do dobr i ustug umozliwiajacych pelne uczestnictwo w zyciu spotecz-
nym, leczenia i opieki medycznej, wczesnej diagnostyki, rehabilitacji i edukacji
leczniczej, a takze do $wiadczen zdrowotnych uwzgledniajacych rodzaj i stopien
niepetnosprawnosci, do wszechstronnej rehabilitacji majacej na celu adaptacje
spoteczna oraz do zycia w srodowisku wolnym od barier funkcjonalnych.

System instytucjonalnego wsparcia 0sob niepelnosprawnych i ich rodzin two-
rzg w szczegblnosci dwie ustawy z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spolecznej
(Dz. U. 2004, Nr 64, poz. 593) oraz z dnia 28 listopada 2003 r. o $wiadczeniach
rodzinnych (Dz. U. 2003, Nr 228, poz. 2255).

2. Konwencja o prawach dziecka jako szczegdlny
dokument chroniacy prawa dzieci niepelnosprawnych

2.1. Analiza normatywna postanowien Konwencji

2.1.1. Konwencja jako podstawa miedzynarodowej ochrony
praw dziecka

Konwencja o prawach dziecka jest najwiekszym dotychczasowym osiagnig-
ciem spotecznos$ci migdzynarodowej w zakresie ochrony praw dziecka, stanowi
bowiem aksjologiczna i normatywna podstawe dziatan na rzecz dzieci zarowno
na szczeblu globalnym i regionalnym, jak tez narodowym i lokalnym. Projekt
traktatu zostal przygotowany przez Polske i przedstawiony spoteczno$ci mig-
dzynarodowej w roku 1978, stanowit podstawe do dalszych prac. Konwencja
o prawach dziecka zostala uchwalona przez Zgromadzenie Ogoélne Narodow
Zjednoczonych 20 listopada 1989 r., weszla w zycie 2 wrzesnia 1990 r. Polska ra-
tyfikowata Konwencje w 1991 r. Obecnie do Konwencji przystgpity 193 panstwa.
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U zatozen Konwencji legto uznanie podmiotowosci dziecka, czemu dano wy-
raz poprzez sformutowanie katalogu naleznych mu praw i wolnosci. Konwencja
ta wyznacza uniwersalne normy prawne ochrony dzieci przed zaniedbaniem,
ztym traktowaniem i wyzyskiem, jednocze$nie dajac dzieciom gwarancje pod-
stawowych praw cztowieka. Postrzeganie polityki wobec najmtodszych w kate-
goriach praw dziecka stanowi radykalny odwrot od podejscia typowo instrumen-
talnego. W mysl nowej filozofii dziecko przestaje by¢ jedynie odbiorca ustug,
obiektem dziatan opiekunczych czy przedmiotem eksperymentéw spotecznych
(Woodhead 2008: 10).

Konwencja o prawach dziecka ONZ ustanawia status dziecka oparty na na-
stepujacych zalozeniach:

® Dziecko jest samodzielnym podmiotem i ze wzgledu na swoja niedojrza-
tos¢ psychiczng i fizyczng wymaga szczegdlnej opieki i ochrony prawnej;

® Dziecko jako istota ludzka wymaga poszanowania jego tozsamosci, godno-
$ci i prywatnosci;

® Rodzina jest najlepszym $rodowiskiem wychowania dziecka;

® Panstwo winno wspiera¢ rodzing, ale nie wyrecza¢ w jej funkcjach.

Konwencja zawiera szeroki katalog praw dziecka, poczawszy od praw oby-
watelskich 1 politycznych, czyli tzw. praw pierwszej generacji. Do praw obywa-
telskich nalezy niewatpliwie zaliczy¢ chociazby zawarte w art. 6 fundamental-
ne prawo do zycia, a takze prawo do tozsamosci (art. 7 i 8 Konwencji), prawo
do swobodnej wypowiedzi oraz prawo do swobody mysli, sumienia i wyznania,
prawo do wychowania w rodzinie, prawo do prywatnosci, a takze prawo do nauki
(art. 28)*. Konwencja reguluje rowniez prawa dziecka oddzielonego od rodzicow
lub ktérego rodzice przebywaja w roznych panstwach, a takze prawa zwigzane
z procesem adopcji. Wsrdd praw politycznych dziecka nalezy wskaza¢ natomiast
prawo do swobodnego zrzeszania si¢ oraz wolno$¢ pokojowych zgromadzen.
Konwencja specyfikuje rowniez liczne prawa o charakterze gospodarczym, spo-
lecznym i kulturalnym, w tym prawo do godziwego poziomu zycia (art. 27), pra-
wo do ochrony zdrowia (art. 24), prawo do zabezpieczenia spotecznego (art. 26)
oraz prawo do wypoczynku i czasu wolnego (art. 31).

Zasady, jakimi kierowano si¢, tworzac powyzszy katalog praw dziecka, to
zasada dobra dziecka, zasada réwnosci, zasada poszanowania praw i odpowie-
dzialnosci obojga rodzicéw oraz zasada pomocy panstwa (Czyz 2002: 14).

Zasada dobra dziecka oznacza, ze wszystkie dziatania muszg by¢ po-
dejmowane z uwzglednieniem najlepiej pojetego interesu dziecka. Artykutl 3
Konwencji stanowi bowiem, ze we wszystkich dziataniach dotyczacych dzie-
ci, podejmowanych przez publiczne lub prywatne instytucje opieki spolecz-
nej, sady, wtadze administracyjne lub ciata ustawodawcze, sprawg nadrzedng

% Prawo do nauki jako prawo pierwszej generacji kwalifikuje miedzy innymi Jasudowicz
2005b: 383.
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bedzie najlepsze zabezpieczenie interesow dziecka. Artykut 3 statuuje zatem
dyrektywe generalna, ze dobro dziecka jest wartoscig pierwotng i nadrzgdna
w kazdym postepowaniu dotyczacym dziecka, zardwno polegajacym na stano-
wieniu, jak i stosowaniu prawa. Przepis ten formutuje bezwzgledny obowiazek
prawny 1 odnosi si¢ do kazdej indywidualnej decyzji stosowania prawa przez
sady oraz inne organy krajowe i to zarowno w sferze stosowania przepisow
postepowania, jak i wyktadni norm prawa materialnego stanowigcych meryto-
ryczne usprawiedliwienie rozstrzygnig¢ dotyczacych dzieci®®. Interes dziecka
nalezy traktowac jako gléwny determinant praw dziecka do tego stopnia, ze
kazde ,,czastkowe” prawo podmiotowe musi by¢ respektowane, chronione badz
spetniane przez odpowiednie podmioty przy uwzglednieniu tego podstawowe-
go kryterium (Freeman 2007: 26).

Zasada rownoSci oznacza, ze wszystkie dzieci, niezaleznie od ich cech (kolor
skory, pte¢, niepetnosprawnos¢ itp.), sa rowne wobec prawa (art. 2 Konwencji).

Zasade poszanowania praw i odpowiedzialno$ci obojga rodzicow nalezy
rozumie¢ w ten sposob, ze panstwo szanuje autonomie¢ rodziny i ingeruje tylko
w szczegolnie uzasadnionych przypadkach.

Zasada pomocy panstwa oznacza, ze panstwo jest zobowigzane do wspiera-
nia 1 zabezpieczenia socjalnego rodzin, w szczegolnosci potrzebujacych pomocy.
Zasadg te nalezy przy tym interpretowa¢ w zwigzku z trescig zasady poszanowa-
nia praw 1 odpowiedzialno$ci rodzicow, gdyz miedzy powyzszymi dyrektywa-
mi niewatpliwie istnieje iunctim, a ich tre$¢ nawzajem wyznacza swoje zakresy.
Obowiazek panstwa aktualizuje si¢ wowczas, gdy rodzice nawet mimo najlep-
szych checi nie sg w stanie sprosta¢ swym obowigzkom zwigzanym z prawami
dziecka. Panstwo jest zatem zobowiazane do wspomagania rodziny w wykony-
waniu jej zadan, ale nie powinno jej zastgpowac, oprocz sytuacji wyjatkowych.
Powyzsza zalezno$¢ w sposob szczegdlny ujawnia si¢ w przypadku realizacji pra-
wa dziecka do godziwych warunkow zycia. Przepis art. 27 Konwencji naktada
na rodzicow lub inne osoby odpowiedzialne za dziecko odpowiedzialnos¢ za za-
pewnienie dziecku warunkéw niezbednych dla jego rozwoju, natomiast panstwo
ma, w granicach istniejagcych mozliwosci i srodkéw jakimi dysponuje, obowigzek
zapewnienia skutecznej realizacji tego obowiazku. Innymi stowy, panstwo jest
zobowiazane do podjecia wszelkich krokow, ktore sa niezbedne dla zapewnienia,
ze $wiadczenia na utrzymanie dziecka beda spetniane przez rodzicow czy inne
zobowigzane do tego prawnie osoby?’.

% Por. orzeczenia Sadu Najwyzszego: z dnia 12 czerwca 1992 r., III CZP 48/92, OSNCP 1992,
Nr 10, poz. 179; z dnia 16 stycznia 1998 r., Il CKN 855/97, OSNC z 1998 r., Nr 9, poz. 142; z dnia
20 stycznia 1999 r., III CKU 45/98, Legalis; z dnia 8 czerwca 2000 r., V. CKN 1237/00, Legalis;
z dnia 7 lipca 2000 r., II CKN 796/00, Legalis oraz z dnia 20 pazdziernika 2010 r., III CZP 72/10,
OSNC 2011, Nr 5, poz. 60.

27 Por. migdzy innymi wyrok Trybunatu Konstytucyjnego z 18 maja 2005 r., K 16/04,
OTK-A 2005, Nr 5, poz. 51.
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Praw dziecka nie nalezy przy tym utozsamia¢ z jego podstawowymi potrze-
bami. Dla przyktadu, dziecko nie ma zagwarantowanego prawa do wychowania
w szczegsliwej rodzinie czy prawa do mitosci, aczkolwiek to niezwykle wazne po-
trzeby kazdego cztowieka, a dla dzieci niewatpliwie szczegdlnie istotne. Wynika
to oczywiscie z faktu, ze o prawach dziecka, podobnie, jak o prawach czlowie-
ka, mowi si¢ w relacji wladza—jednostka. Jezeli méwimy, ze dziecko ma prawo,
to znaczy, ze panstwo musi mu zapewni¢ mozliwos$¢ korzystania z tego prawa
oraz ze muszg istnie¢ procedury egzekwowania (dochodzenia) praw. Posiadanie
praw oznacza mozliwosci roszczenia, zgodnie z obowigzujacymi przepisami,
W przeciwnym razie prawo staje si¢ pusta deklaracja (Czyz 2002: 5).

2.1.2. Sytuacja dziecka niepelnosprawnego w Swietle
Konwencji

Konwencja praw dziecka jest dokumentem szczegdlnym dla sytuacji praw-
nej dziecka niepelnosprawnego w tym sensie, ze reguluje w sposob cato§ciowy
ogot przystugujacych dziecku praw gospodarczych, socjalnych i kulturalnych,
rzutujgc zarazem na jego prawa obywatelskie i polityczne. Jak juz wskazano
na wstepie, prawa dziecka maja charakter szczegblowy wobec ogolnego syste-
mu ochrony praw cztowieka. Natomiast na tle ogolnego standardu praw dziecka
wyrodznia si¢ subsystem o jeszcze bardziej szczegdlnym charakterze, dotyczacy
specyfiki praw dziecka niepelnosprawnego, ktorej daje wyraz art. 23 Konwencji.
Artykut ten stanowi swoista klamre niejako spinajacg catoksztatt praw i wolno-
$ci dziecka niepelnosprawnego (Gronowska, Jasudowicz, Mik 1994: 23 i nast.).
Artykut 23 Konwencji zawiera bowiem w swej tresci ochrone wszelkich praw
dziecka niepetnosprawnego i jego rodziny, jak w soczewce skupia (koncentruje)
wszelkie aspekty zycia dziecka z niepelng sprawnoscig. W omawianym przepisie
podkreslono zwlaszcza, ze dziecku niepetnosprawnemu przystuguje petnia praw
naleznych jego rowiesnikom, co ma sprzyja¢ takze pelniej integracji i osiggnigciu
przez nie jak najwigkszej autonomii.

Artykut 23 Konwencji po pierwsze statuuje, ze dziecko psychicznie lub fi-
zycznie niepetnosprawne powinno mie¢ zapewniong pelni¢ normalnego zycia
w warunkach gwarantujacych mu godno$¢, umozliwiajacych osiaggniecie niezalez-
nos$ci oraz utatwiajacych aktywne uczestnictwo dziecka w zyciu spoteczenstwa.

Po drugie, Panstwa-Strony uznaja prawo dziecka niepelnosprawnego
do szczegoélnej troski i zobowigzuja si¢ sprzyjaé oraz zapewniaé, stosownie
do dostepnych srodkéw, rozszerzanie pomocy udzielanej uprawnionym do niej
dzieciom oraz osobom odpowiedzialnym za opieke nad nimi. Pomoc taka bedzie
udzielana na wniosek tych osob i bedzie stosowna do warunkow dziecka oraz
sytuacji rodzicow lub innych oséb, ktére si¢ nim opiekuja.
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Po trzecie, wskazuje si¢, ze uznajac szczegdlne potrzeby dziecka niepel-
nosprawnego, pomoc bedzie udzielana bezptatnie tam, gdzie jest to mozliwe,
z uwzglednieniem zasobow finansowych rodzicow badz innych osob opiekujg-
cych sie dzieckiem, i ma zapewnic¢, aby niepelnosprawne dziecko posiadato sku-
teczny dostep do oswiaty, nauki, opieki zdrowotnej, opieki rehabilitacyjnej, przy-
gotowania zawodowego oraz mozliwosci rekreacyjnych realizowany w sposob
prowadzacy do osiggniecia przez dziecko jak najwyzszego stopnia zintegrowania
ze spoteczenstwem oraz osobistego rozwoju, w tym jego rozwoju kulturalnego
i duchowego.

Po czwarte, Panstwa-Strony zobowiazuja si¢ sprzyja¢, w duchu wspotpra-
cy migdzynarodowej, wymianie odpowiednich informacji w zakresie profilak-
tyki zdrowotnej oraz leczenia medycznego, psychologicznego i funkcjonalnego
dzieci niepelnosprawnych, w tym rozpowszechnianiu i umozliwianiu dostepu
do informacji dotyczacych metod rehabilitacji oraz ksztalcenia i przygotowania
zawodowego, w celu umozliwienia Panstwom-Stronom poprawy ich mozliwo-
$ci i kwalifikacji oraz w celu wzbogacenia ich doswiadczen w tych dziedzinach.
W zwigzku z tym potrzeby krajow rozwijajacych si¢ beda uwzgledniane w sposob
szczegolny.

W Konwencji szczegolnie zwraca uwage podkreslenie troski o ochrong praw
rodziny dziecka niepelnosprawnego, majac na wadze fakt, jak specyficzna jest
opieka nad niepetnosprawnym dzieckiem. Tego typu rodzicielstwo to nieustajace
cura minorum (Mikotajczyk-Lerman 2012: 121). Rodzice sa tez czgsto jedynymi,
kompetentnymi rzecznikami praw dziecka niepetnosprawnego — trudno wyobra-
zi¢ sobie lepszego rzecznika niz osoba dzielgca na co dzien trudy zycia. W tym
przypadku znaczaco przedhuza si¢ rodzicielstwo i zwigzana z tym odpowiedzial-
no$¢ — zdrowe dziecko wypuszcza si¢ w Swiat wczesniej, wezesniej konczy si¢
opieka rodzicielska. W przypadku dziecka z niepelnosprawnoscia, odpowiedzial-
no$¢ ta przedtuza si¢ na cate zycie, a czasem wychodzi poza czas trwania zycia
rodzicéw. Rodzice, projektujac problemy, ktdre pojawia si¢ po ich $mierci, poszu-
kuja gwarancji zabezpieczenia opieki nad swoim dzieckiem (Podgorska-Jachnik
2009: 27-28).

Rodziny te sg na ogdt pozostawione same sobie z wiekszos$cig problemow zy-
cia codziennego, na ktore sktadaja si¢ zard6wno ich obowiazki, jak i przystugujace
im prawa. A z tym wigze si¢ rowniez prawidtowa realizacja zadan wynikajacych
z wladzy rodzicielskiej, na ktorg sktadajg si¢ piecza nad osobg dziecka, przedsta-
wicielstwo 1 zarzadzanie majatkiem dziecka. W przypadku dzieci niepelnospraw-
nych niejednokrotnie rodzice przez cate zycie sg zobowigzani do wypetniania tych
zadan. Realizacja wszystkich zadan i czynnosci zwigzanych z opieka i wychowy-
waniem dziecka niepelnosprawnego wymaga od rodzicéw wielorakich kompeten-
cji oraz umieje¢tnosci i czyni ich czgsto pierwszymi 1 prawdziwymi specjalistami
w zakresie wspomagania rozwoju ich dziecka. Z tym trudnym zadaniem jednak
nie kazdy rodzic dziecka niepelnosprawnego potrafi sobie sam poradzi¢. Aby
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mogt sta¢ si¢ prawdziwym rzecznikiem w walce o prawa dziecka do dorastania
i dojrzewania, muszg zosta¢ spetnione jeszcze warunki dodatkowe, zwigzane mig-
dzy innymi z warunkami zycia rodziny, atmosfera emocjonalng panujaca w rodzi-
nie, relacjami pomigdzy jej cztonkami, postawami rodzicielskimi oraz umiejet-
no$ciami pedagogicznymi rodzicow (Jachimczak 2009, Matyjas 2008). Tak wigc
pomoc udzielana rodzicom/opiekunom ma zapewni¢ niepelnosprawnemu dziecku
skuteczny dostep do oswiaty, nauki, opieki zdrowotnej, opieki rehabilitacyjnej,
przygotowania zawodowego oraz mozliwosci rekreacyjnych realizowany w spo-
sob prowadzacy do osiggnigcia przez dziecko jak najwyzszego stopnia zintegro-
wania ze spoteczenstwem.

Zasada pomocy panstwa w sposob szczeg6lny aktualizuje si¢ zatem w przy-
padku wspierania rodzin dzieci niepetnosprawnych. Polityka panstwa w tym za-
kresie powinna uwzglednia¢ specyficzne problemy, z jakimi stykaja si¢ one na co
dzien, a wziac¢ takze pod uwagg okolicznosé¢, ze wychowanie niepetnosprawnego
praktycznie zawsze wiaze z konieczno$cig zaangazowania ponadstandardowych
srodkow zaréwno o charakterze personalnym, jak i materialnym.

2.2. Praktyczne aspekty wykonywania postanowien
Konwencji

2.2.1. Zastrzezenia Komitetu Praw Dziecka ONZ wobec Polski
jako strony realizujacej postanowienia Konwencji

Prawna ochrona dziecka stanowi proces, w ktorym uchwalenie Konwencji
o prawach dziecka jest niewatpliwym osiggnieciem, ale nie jego zakonczeniem.
Artykut 4 Konwencji o prawach dziecka zobowigzuje Panstwa-Strony do pode;j-
mowania wszelkich dziatah ustawodawczo-administracyjnych i innych dla reali-
zacji praw uznanych w tej Konwencji. Przyjmuje sie, ze zatozenia Konwencji
o prawach dziecka sg zgodne z ogdlnymi rozwigzaniami polskiego prawa ro-
dzinnego. Zgodno$¢ ta nie oznacza jednak, ze prawa dzieci w Polsce sg chronio-
ne w wystarczajacym stopniu, a ratyfikowanie Konwencji pociaga za sobg ko-
nieczno$¢ zdawania wyczerpujacych sprawozdan rzadowych z jej przestrzegania
(Kwak, Mosciskier 2002: 85-86).

KPD wprowadza mechanizm kontroli stanu jej wykonywania przez Panstwo-
-Stron¢ poprzez obowiazek sktadania okresowych sprawozdan z wykonywania
Konwencji (art. 44). Sprawozdania rzadow rozpatrywane sa przez Komitet Praw
Dziecka (art. 43), czyli zespdt ekspertow, ktorego celem jest ,,badanie postepow
dokonywanych przez Panstwa-Strony w realizacji zobowigzan przewidzianych
w konwencji”. Komitet Praw Dziecka po rozpatrzeniu sprawozdan (raportow)
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rzadowych z wykonania Konwencji moze ,,czyni¢ sugestie i ogolne zalecenia
w oparciu o otrzymywane informacje”. Sugestie i ogdlne zalecenia Komitetu
przekazywane sg zainteresowanemu Panstwu-Stronie i podawane do wiadomo-
$ci Zgromadzenia Ogolnego, tacznie z ewentualnymi uwagami Panstw-Stron
(Szymanczak 1999).

Nalezy mie¢ na uwadze fakt, ze Komitet posiada ograniczong mozliwos¢
egzekwowania praw wynikajacych z Konwencji, gdyz moze wydawac jedynie
opinie oraz zalecenia. Organowi temu nie zostaly rOwniez przyznane quasi-sa-
dowe uprawnienia. Znaczenie zalecen Komitetu dla zmiany krajowych polityk
i praktyk opiera si¢ zatem w gldwnej mierze na jego miedzynarodowym auto-
rytecie oraz na czynnikach natury dyplomatycznej. Niemniej jednak nie mozna
zgodzi¢ si¢ z wyrazonym w literaturze pogladem, ze ze wzgledu na 6w relatyw-
nie staby mechanizm egzekwowania postanowien Konwencji majg one gtdwnie
walor edukacyjny, a katalog praw wskazany w Konwencji ,,mozna traktowac
jako standard, do ktérego Panstwa-Strony winny dazy¢” (Czyz 2002: 19). Nalezy
bowiem odr6zni¢ kwesti¢ mocy wiazacej norm Konwencji od problemu skrom-
nych uprawnien Komitetu Praw Dziecka. Przepisy Konwencji sg bezposrednio
wigzace dla Polski jako Panstwa-Strony i stanowia cze$¢ jej wewnetrznego sys-
temu prawnego bez koniecznosci ich transpozycji, czyli implementacji w akcie
krajowym. Postanowienia Konwencji nie maja zatem charakteru kierunkowego,
bedac jedynie politycznym zobowigzaniem Panstwa-Strony do podjecia okreslo-
nego dziatania, lecz stanowig normy powszechnie obowiazujace na terytorium
Rzeczypospolitej Polskiej i ich przestrzeganie jest obowigzkiem organow krajo-
wych. Na naruszenie norm Konwencji, oczywiscie tylko w tych przypadkach,
gdy sg one samowykonalne®, jednostka moze powota¢ si¢ przed sgdami krajowy-
mi, a w kazdym razie interpretacja przepisoOw krajowych powinna uwzgledniaé
wyktadnie ,,prokonwencyjng”. Niektore normy Konwencji, tak jak na przyktad
art. 27, maja ze swej istoty charakter programowy tzn. wskazuja na cele dziatal-
nos$ci organow publicznych i nie moga by¢ traktowane jako podstawa bezposred-
niego roszczenia obywatela, jednakze rowniez one maja charakter wigzacy i zo-
bowigzuja Panstwo do podjecia wyspecyfikowanych aktywnos$ci w konkretnej
dziedzinie. Brak istotnych uprawnien Komitetu umozliwiajacych dyscyplinowa-
nie panstw naruszajacych Konwencje jest zatem istotnym problemem, jednakze
sam w sobie nie wptywa na moc wigzaca jej postanowien.

Wsrod zastrzezen Komitetu Praw Dziecka ONZ wyrazonych w roku 2002
w stosunku do Polski odnosnie do realizacji praw dzieci niepetnosprawnych zna-
lazty si¢ migdzy innymi uwagi dotyczace®:

2 Chodzi tu o normy ustanawiajace prawa podmiotowe, np.: prawo do zycia lub wskazujace
na generalne dyrektywy, np.: zasada dobra dziecka.

»Na 31 sesji Komitetu Praw Dziecka ONZ rozpatrywano sprawozdania przedtozone przez
Panstwa-Strony na mocy artykulu 44 Konwencji. Wsrdd tych sprawozdan podczas 827 i 828
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® problemow z wlasciwa realizacja obowigzku szkolnego dzieci niepeino-
sprawnych — dzieci te ,,wypadajg” z systemu ksztalcenia,

* kontroli obowigzku szkolnego i obowigzku nauki — jest prowadzona mato
rzetelnie, zatem panstwo w istocie nie ma prawdziwych informacji o dzieciach,
ktore owych obowigzkow nie realizuja,

¢ zaniedbania ksztalcenia zawodowego,

¢ uzaleznienia dostgpu do nauki od sytuacji ekonomicznej rodzicow dzieci.

Dodatkowo zaniepokojenie Komitetu wzbudzit fakt, ze nie wszystkie dzie-
ci niepelnosprawne majg mozliwos¢ uczgszczania do szkot integracyjnych i bra-
nia udziatu w programach edukacyjnych oraz ze w pewnych przypadkach dzieci
niepelnosprawne przebywaja w placowkach opiekunczych lub nie uczegszczaja
do szkoly regularnie z powodu braku odpowiednich programéw w poblizu ich
miejsca zamieszkania. Komitet zauwazyl rowniez, ze zasada niedyskryminacji
nie jest odpowiednio wdrazana w odniesieniu do pewnych szczegdlnie narazo-
nych grup dzieci, wlaczajac dzieci niepetnosprawne. W szczegolnosci, Komitet
krytycznie odnidst si¢ do ich ograniczonego dostepu do ustug medycznych, szkol-
nictwa i opieki spolecznej na odpowiednim poziomie.

Potwierdzenie nienalezytej realizacji praw dzieci niepelnosprawnych zna-
lazto wyraz w raporcie uwzgledniajacym glos samych zainteresowanych, czy-
li dzieci i mtodziez. W roku 2009 Helsinska Fundacja Praw Cztowieka (HFPC)
i UNICEF, wspierane przez zespot ekspertdw, zidentyfikowaty kluczowe proble-
my dzieci, w tym dzieci z niepetnosprawnoscia, i przekazaty rekomendacje przed-
stawicielom Sejmu i Rzadu®. Skala probleméw pokazuje, jakie sg najpowazniej-
sze zagrozenia w realizacji praw dziecka w Polsce. W systemie pomocy dzieciom
niepelnosprawnym wskazano przede wszystkim na:

— brak systemu wsparcia rodziny z dzieckiem z niepetnosprawnoscia, a w tym
miedzy innymi na brak wszechstronnej informacji i wsparcia dla rodzicow ze stro-
ny lekarza i personelu medycznego po zdiagnozowaniu niepelnosprawnosci
u dziecka, brak procedur w zakresie zapewnienia jak najwczesniejszego specjali-
stycznego leczenia i rehabilitacji (czegsto dziecko z niepetnosprawnoscig na kilka
lat ginie z systemu opieki i pomocy, pojawia si¢ wtedy, kiedy ma podja¢ obowia-
zek szkolny) oraz na to, Ze nie istnieje system wspierania rodzicow z dzieckiem
z niepetlnosprawnos$cia, np. podejmowanie przez nich pracy;

posiedzenia, ktore odbyly si¢ dnia 1 pazdziernika 2002 r., Komitet rozpatrzyt drugie sprawozdanie
okresowe Polski i przyjat obserwacje koncowe. Pelny tekst z posiedzenia CRC/C/15/Add.194 znaj-
duje si¢ na stronie http://www/men.waw.pl

3019 listopada 2009 r., w przeddzien 20. rocznicy uchwalenia Konwencji o prawach dziec-
ka, odbylo si¢ w Sejmie spotkanie mtodziezy z parlamentarzystami (z Komisji: Edukacji, Nauki
i Mlodziezy, Polityki Spotecznej i Rodziny, Sprawiedliwosci i Praw Czlowieka oraz Zdrowia)
i cztonkami rzadu. Mtodzi ludzie moéwili o naruszaniu ich praw w codziennym zyciu, podawali
konkretne przyktady. Uczestnicy spotkania otrzymali od HFPC i UNICEF raport ,,Przestrzeganie
praw dziecka w Polsce. Rekomendacje dla Parlamentu i Rzadu”.
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— niedostosowanie systemu edukacji do potrzeb i mozliwosci dzieci z niepet-
nosprawnoscig, co oznacza, ze specjalistyczna pomoc dla dzieci ze specjalnymi
potrzebami w praktyce nie funkcjonuje, jest zbyt mata liczba szkoét i przedszko-
li dostepnych dla dzieci z niepetnosprawnoscig (sytuacja taka spowodowana
jest migdzy innymi barierami architektonicznymi) oraz generalnie nauczycie-
le nie sg przygotowani do pracy z dzie¢mi z niepelnosprawnoscig — maja zle
podejscie, uzywaja dyskryminujacego jezyka, nie posiadajg umiejetnosci inte-
growania dzieci z klasg, wykazuja niech¢¢ do przyjmowania dzieci z niepetno-
sprawnoscig do swoich klas, za§ edukacja dzieci przebywajacych w szpitalach
jest prowizoryczna;

—brak zintegrowanego systemu rejestracji dzieci z niepetnosprawnoscia,
w tym nie istnieje system zbierania, porzadkowania i udostgpniania danych doty-
czacych dzieci i mlodziezy z roznymi ograniczeniami sprawnosci, nie jest prowa-
dzony rejestr chorob rzadkich (nie wiadomo, ile jest dzieci i mlodziezy cierpiacych
z powodu rzadkich schorzen), wojewodowie nie maja obowiazku powolywania
petnomocnikoéw ds. 0s6b z niepetnosprawnoscia (moga, ale nie muszg), podobnie
jest w Powiatowych Centrach Pomocy Rodzinie.

2.2.2. Realizacja postanowien Konwencji w wybranych
krajach (Francja, Wielka Brytania, Szwajcaria)

Przyjecie ustawy numer 102-2005 z dnia 11 lutego 2005 r. dotyczacej row-
nos$ci praw 1 szans, integracji i obywatelstwa osob niepetnosprawnych stanowito
wazny krok w strong polepszenia sytuacji dzieci niepetnosprawnych we Francji*'.
Ustawa w duzo wiekszym stopniu niz poprzednie regulacje prawne ktadzie bo-
wiem nacisk na rozwijanie nauczania w ogélnodostepnych szkotach publicznych,
ktore w zatozeniu ma by¢ podstawowa forma edukacji uczniéw niepetnospraw-
nych. Ze wzgledu na swe potrzeby dziecko niepelnosprawne moze bowiem
po pierwsze uczeszcza¢ do szkot ogolnodostgpnych do klas standardowych,
z mozliwoscig korzystania ze specjalnego indywidualnego wsparcia edukacyjne-
go, psychologicznego i medycznego, zar6wno w szkole, jak i w miejscu swojego
zamieszkania (aide humaine a la scolarisation, un accompagnement médico-so-
cial), ktora to forma nauczania jest preferowana jako najbardziej sprzyjajaca pet-
nej integracji. Ponadto, niepelnosprawny moze korzystac¢ ze specyficznych form
nauczania kolektywnego w postaci nauki w szkotach ogdélnodostepnych w klasach
specjalnych pierwszego lub drugiego stopnia (CLIS — classe d’inclusion scolaire,
ULIS — unité localisée pour l'inclusion scolaire). Klasy typu CLIS sg tworzone
w szkotach podstawowych oraz gimnazjach, grupuja dzieci o okre§lonym typie

3t Journal Officiel de la République Frangaise, nr 36, z 12 lutego 2005 ., poz. 1.
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niepelnosprawnosci (dzieci niepelnosprawne umystowo, gluchonieme, $lepe lub
niedowidzace oraz dzieci uposledzone ruchowo) i najczgsciej nauka w nich jest
potaczona z okreslong liczba zaje¢ w klasach standardowych, natomiast klasy
typu ULIS funkcjonuja na poziomie liceum. Dzieciom niepetnosprawnym umoz-
liwia si¢ rowniez nauke w odpowiednich osrodkach specjalnych. Nalezy zazna-
czyé, ze uczen moze uczeszceza¢ do wskazanych placowek w pelnym lub czg-
Sciowym wymiarze godzin, przewidziana jest rowniez mozliwos¢ wyboru kilku
z wymienionych wyzej opcji nauczania.

Nauczanie niepelnosprawnego powinno by¢ przy tym zorganizowane jak
najblizej jego miejsca zamieszkania. Nowe przepisy maja na celu zatarcie roz-
nic miedzy standardowym typem edukacji a nauczaniem specjalnym, postulu-
je sig zreszta odchodzenie od tego ostatniego pojecia na rzecz komplementarnych
metod nauczania (la complémentarité des interventions, la scolarité partagée).
Zatem w przypadku, gdy indywidualny plan ksztalcenia ucznia niepelnospraw-
nego przewiduje zajecia w osrodku specjalnym w niepelnym wymiarze godzin,
dziecko powinno by¢ jednoczesnie zapisane do szkoty ogolnodostepnej znajdu-
jacej si¢ w poblizu osrodka. Koordynacje miedzy réznymi formami nauczania
ma zapewnia¢ w takim przypadku specjalna konwencja podpisana przez obydwie
zainteresowane placowki, nad ktorej wprowadzeniem w zycie i przestrzeganiem
ma czuwaé wybrany nauczyciel*.

W piatym okresowym raporcie Francji z 2007 r. dotyczacym przestrzegania
postanowien Konwencji o prawach dziecka rzad francuski wskazat, ze na skutek
wprowadzenia nowych regulacji odsetek dzieci niepetnosprawnych uczgszczaja-
cych do szkot ogolnodostepnych zwigkszyt si¢ o 60%. W 2004 r. z nauczania
w takich szkotach korzystato bowiem tylko 133 828 uczniéw niepelnosprawnych,
natomiast w roku 2011 juz okoto 214 000. W roku szkolnym 2009-2010 90%
uczniow niepelnosprawnych w szkotach ogoélnodostepnych pobierato w niej na-
uke w pelnym wymiarze czasu, z czego 69% w klasach standardowych, natomiast
31% w klasach specjalnych CLIS i ULIS. Tymczasem w o$rodkach specjalnych
uczy si¢ okoto 78 000 dzieci niepetnosprawnych, z ktorych 11 000 réwnolegle
uczeszeza na zaje¢cia do szkot ogdlnodostepnych, korzystajac z mozliwosci pota-
czenia opcji nauczania standardowego i specjalnego®.

Komitet Praw Dziecka w obserwacjach koncowych do piatego rapor-
tu Francji docenit znaczenie wprowadzenia do prawa krajowego opisanych

32 Por. tekst ustawy; piaty raport Francji z 2007 r. dotyczacy przestrzegania postanowien
Konwencji o prawach dziecka, dostgpny na stronie www.infomie.net: 66-67; La scolarisation des
éléves handicapés, artykul dostgpny na stronie francuskiego Ministerstwa Edukacji narodowej pod
adresem: http://www.education.gouv. fr/cid207/la-scolarisation-des-eleves-handicapes. html; Guide
pour la scolarisation des enfants et adolescents handicapés, artykut dostepny na stronie francuskiego
Ministerstwa Edukacji Narodowej pod adresem: http:// media.education.gouv.fr/file/Actualite_peda-
gogique/52/4/Guide_pour la scolarisation_des_enfants et adolescents handicapes 211524.pdf.

33 Pigty raport Francji: 67-68.
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regulacji, jednakze jednoczes$nie wyrazit zaniepokojenie z powodu ilosci dzie-
ci niepetnosprawnych, ktore w praktyce uczeszezaja do szkoty tylko przez kil-
ka godzin w tygodniu. Ponadto, Komitet wyrazil zastrzezenia, co do niepewnej
sytuacji zawodowej personelu pracujacego z dzie¢mi niepelnosprawnymi i nie-
wystarczajacych struktur ich szkolenia. W obserwacjach koncowych wskazano
rowniez na istnienie przeszkod w dostepie dzieci niepetnosprawnych do kultury
i rozrywki, a takze w dostepie do specjalistycznej opieki, zwlaszcza w przypad-
ku dzieci dotknigtych kilkoma rodzajami niepelnosprawnosci. Komitet w spo-
sob krytyczny odnidst si¢ rowniez do faktycznej dyskryminacji dzieci niepelno-
sprawnych zamieszkujacych w departamentach i terytoriach zamorskich Francji,
wynikajacej z braku stworzenia tam odpowiednich struktur, umozliwiajacych
wdrozenie srodkow przewidzianych przez ustawe z 2005 r. Komitet zalecit tak-
ze wprowadzenie programow wczesnego wykrywania niepelosprawnosci oraz
prowadzenie kampanii spotecznych majacych na celu otwarcie spoleczenstwa
francuskiego na problem niepetnosprawnos$ci dzieci oraz umozliwienie pehniej-
szej integracji’*.

W roku 2012 Francuska Rada Stowarzyszen na rzecz Praw Dzieci (COFRADE
— Conseil Francais des Associations pour les Droits de I’Enfant) przedstawita nie-
zalezny raport na temat przestrzegania i realizowania postanowien Konwencji
o prawach dziecka w nawigzaniu do wskazanych wyzej zastrzezen sformutowa-
nych przez Komitet Praw Dziecka. W kontekscie praw dzieci niepetnosprawnych
Rada podkreslita, ze 5% dzieci niepelnosprawnych nie wykonuje obowigzku
szkolnego, natomiast 13,5% niepelnosprawnych uczniow w szkotach podstawo-
wych 1 4% w gimnazjach uczestniczy w zaje¢ciach tylko w niepelnym wymiarze
czasu. W raporcie wskazano rowniez na gléwne przeszkody, jakie uniemozliwiajg
pelng realizacj¢ postanowien ustawy z 2005 r. w postaci problemow zwigzanych
z niewystarczajacg liczba odpowiednio wykwalifikowanego personelu. Zwrdcono
réwniez uwage na zwigzany z kryzysem brak srodkow na adaptacje dla potrzeb
niepetnosprawnych czgsto relatywnie starych budynkéw, w ktorych znajduja sie
placowki oswiatowe i opiekuncze™®.

W 2007 r. Wielka Brytania przedlozyta tacznie trzeci i czwarty raport okre-
sowy z wykonywania postanowien Konwencji o prawach dziecka. Rzad brytyjski
wskazal w nim na liczne inicjatywy na rzecz polepszenia sytuacji dzieci niepetno-
sprawnych i ich rodzin, podejmowane zaré6wno na szczeblu ogélnokrajowym, jak
i lokalnym, majace jednak glownie charakter strategii lub planow. Jedng z nich
byl sporzadzony w 2007 r. raport zatytulowany ,,.Disabled Children Review:

3* Obserwacje koncowe podjete na 51 sesji KPD w dniu 22 czerwca 2009 r. (CRC/C/FRA/
CO/4), http://www.unicef.fr/userfiless CRC_C FRA CO 4 fr.pdf.

35 Rapport COFRADE sur I’application de la Convention internationale relative aux droits de
I’enfant en France, http://cofradeenfrance.files.wordpress.com/2012/12/rapport-2012-du-cofrade-
sur-lapplication-de-la-cide-en-france.pdf.
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Aiming High for Disabled Children — Supporting Families”, przewidujacy pod-
jecie szeregu reform majacych na celu faworyzowanie usamodzielniania si¢
dzieci i mtodziezy niepelnosprawnej. Ponadto, Anglia, Szkocja, Walia i Irlandia
Poétnocna prowadza rowniez odrebne dziatania w zakresie integracji*®.

Komitet, dostrzegajac znaczenie podjetych przez panstwo inicjatyw, w ob-
serwacjach koncowych do raportu Wielkiej Brytanii krytycznie odnidst si¢
do braku jednolitej strategii petnej integracji dzieci niepelnosprawnych na pozio-
mie ogolnokrajowym. Zaniepokojenie Komitetu wzbudzila rowniez okolicznos¢,
ze dzieci niepelnosprawne nadal napotykajg na przeszkody zwigzane zwlasz-
cza z dostgpem do stuzby zdrowia, a takze do kultury i rozrywki. W obserwa-
cjach koncowych zalecono rowniez Wielkiej Brytanii podjecie dziatan majgcych
na celu wczesne wykrywanie niepetnosprawnos$ci oraz zapewnienie odpowied-
niego ksztatcenia personelowi pracujgcemu z dzie¢mi niepelnosprawnymi, przy
czym chodzi chociazby o nauczycieli, pracownikéw shuzby zdrowia oraz pomocy
spotecznej. Komitet wskazatl rowniez na koniecznos¢ przedsiewziecia Srodkow
umozliwiajacych petne i efektywne wykonywanie wprowadzonych programow,
strategii i regulacji prawnych?®’.

Komitet Praw dziecka, rozpatrujac w roku 2002 raport Szwajcarii na temat
wykonywania przez nig postanowien konwencyjnych, zauwazyt trzy grupy proble-
mow dotyczacych przestrzegania praw dzieci niepelnosprawnych w tym kraju’®.
Po pierwsze, wytknigto brak statystyk dotyczacych dzieci niepetnosprawnych,
wskazano rowniez na brak jednolitej ogolnokrajowej praktyki dotyczacej inte-
gracji uczniow niepetnosprawnych w powszechnym systemie edukacji. Sytuacja
w tym zakresie r6zni si¢ bowiem w zaleznosci od kantonu. Komitet w sposob ne-
gatywny odnidst si¢ do rozroznienia migdzy dzie¢mi uposledzonymi od urodze-
nia a tymi dotknigtymi niepetnosprawno$ciami nabytymi czynionego w zwigzku
z przyznawaniem odpowiedniego dodatku pielegnacyjnego. Ten ostatni problem
zostal juz jednak rozwigzany przez wtadze Szwajcarii, gdyz na mocy przepisow,
ktore weszty w zycie 1 stycznia 2012 r. powyZsze rozrdznienie zostalo zniesione
i obydwie grupy dzieci niepelnosprawnych otrzymuja odpowiednie $wiadczenie
spoteczne w tej samej wysokosci®.

Wypada wskaza¢, ze podstawowym problemem, jaki wytania si¢ z analizy
danych dotyczacych wykonywania Konwencji przez Panstwa-Strony jest zapew-

36 http://www?2.ohchr.org/english/bodies/crc/docs/CRC.C.GBR.4_fr.pdf.

37 Obserwacje koncowe podjete na 49 sesji KPD w dniu 20 pazdziernika 2008 r. (CRC/C/GBR/
CO/4), http://www2.ohchr.org/english/bodies/crc/docs/AdvanceVersions/CRC.C.GBR.CO.4.pdf.

3 Obserwacje koncowe dostepne na stronie: http://www.eda.admin.ch/etc/medialib/downlo-
ads/edazen /topics/intla/cintla.Par.0067.File.tmp/Recommandations%20du%20Comite.pdf.

3 Drugi, trzeci i czwarty raport Szwajcarii z wykonywania Konwencji dostepny pod adresem:
http://www.eda.admin.ch/etc/medialib/downloads/edazen/topics/intla/cintla.Par.0062.File.tmp/
Staatenbericht_fr.pdf.
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nienie pelnej integracji uczniow niepetnosprawnych w ogélnodostepnych struk-
turach oswiatowych, przy czym dysproporcje w stanie realizacji tego obowigzku
wynikajg czesto ze struktury politycznej lub administracyjnej panstwa. Mozna
przy tym zauwazy¢, ze w praktyce prowadzi to do zjawiska podwodjnej dyskrymi-
nacji dzieci niepelnosprawnych, juz nie tylko ze wzgledu na ich obnizong spraw-
nos$¢, lecz takze z powodu zamieszkiwania w danym regionie kraju, czgsto bied-
niejszym lub o mniej rozwinigtej odpowiedniej infrastrukturze. Wiele do zyczenia
pozostawia rowniez system ksztatcenia kadry pracujacej z dzie¢mi i mtodzieza
niepetnosprawng, pozadanym bytoby wigc przydanie wickszej wagi zawarciu
kwestii zwigzanych niepelnosprawnoscia w programach szkolenia zawodowe-
go odpowiednich stuzb. Nalezy réwniez zwrdci¢ uwage na problemy zwigzane
z wezesnym wykrywaniem niepetnosprawnosci.



Czes¢ druga






Rozdziatl I11. Niepelnosprawnos¢ dzieci jako
przedmiot badan

1. ZaKkres i struktura zjawiska niepelnosprawnosci
wsrod dzieci

S. Baldwin i C. Glendinning pisaly w latach siedemdziesigtych: ,,Nikt tak
naprawde nie wie, ile niepelnosprawnych dzieci jest dzisiaj w Wielkiej Brytanii”
[No-one really knows how many disabled children there are in Britain today)
(Baldwin, Glending 1981: 119). Aktualnie mozna przywota¢ te stowa do charak-
terystyki statystyk odnoszacych si¢ do dzieci niepetnosprawnych w Polsce, w tym
takze w Lodzi.

Ustalenie liczby dzieci i mtodziezy niepetnosprawnej okazato si¢ zadaniem
trudnym. W Lodzi nie ma rejestrow dzieci z niepetnosprawnosciami. Brak jest
danych, ktore informowatyby o skali niepelnosprawnosci wsréd dzieci i mto-
dziezy na terenie miasta, tym bardziej przy uwzglednieniu podziatu na grupy
wiekowe 1 rodzaje niepelnosprawnosci. Dostgpne opracowania statystyczne
dotycza przede wszystkim dzieci 1 mtodziezy realizujacej obowigzek szkolny,
przy czym sg one tworzone gtdwnie na poziomie catego kraju lub wojewodztwa.
Wydzial Edukacji Urzedu Miasta Lodzi posiada informacje¢ o liczbie uczniow
niepetnosprawnych w poszczegdlnych szkotach, ale nie ma danych dotyczacych
warunkow zyciowych i sytuacji rodzinnej tych dzieci. Natomiast bazy danych
Centrum Swiadczen Spotecznych (CSS) zawieraja informacje o danych doty-
czacych §wiadczeniobiorcow zasitkéw pielegnacyjnych na dzieci, $wiadczenia
pielggnacyjnego oraz §wiadczen rodzinnych wraz z dodatkiem na ksztatcenie
i rehabilitacje.

Konsekwencja takiego stanu wiedzy, a wlasciwie jej braku, moze by¢ niedo-
pasowanie oferty ustug stuzb spotecznych ukierunkowanych na rozwoj i wsparcie
dziecka z niepelnosprawnos$cia oraz jego rodziny.
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1.1. Rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym w Lodzi'

Zgodnie z informacjg Centrum Swiadczen Spotecznych w dniu 30 wrzesnia
2009 r. byto w Lodzi 3415 rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym pobierajacych
zasitek pielegnacyjny na 4220 dzieci z orzeczeniem o niepelnosprawnosci. Wsrod
niepetnosprawnych dzieci zdecydowanie przewazaja chtopcy (58%) oraz osoby,
ktore nie ukonczyly szesnastego roku zycia (66%).

30 wrzesnia 2009 r. swiadczenie pielggnacyjne stanowigce kompensate utra-
conych dochodow z tytutu opieki nad niepetnosprawnym (majacym orzeczenie
o niepelnosprawno$ci) dzieckiem dostawato 855 mieszkancow Lodzi, ktorzy
maja tacznie 1289 dzieci, w tym 855 niepetnosprawnych. Prawie dwie trzecie nie-
petosprawnych dzieci, ktorych rodzic zrezygnowat z pracy zawodowej, nic ma
rodzenstwa. CzeSciej niz jedna pigta ma jednego brata lub siostre, a co dziewigta
rodzina pobierajaca $wiadczenie pielegnacyjne jest wielodzietna, ma co najmniej
troje dzieci. Osoba rezygnujaca z pracy, zeby opickowaé si¢ niepelnosprawnym
dzieckiem, w zdecydowanej wickszosci przypadkoéw jest kobieta (773 wobec
82 mezczyzn). Wérdd tych kobiet 43% stanowig samotne matki. Jednakze row-
niez wsrdd nielicznych ojcow (82 osoby) pobierajacych $wiadczenie pielggna-
cyjne takze zdarzaja si¢ osoby samotne. Co pigty taki ojciec rezygnuje z pracy,
opiekujac si¢ dzieckiem bez udzialu matki dziecka. Do roku 2010 opieke nad
dzie¢mi niepetnosprawnymi mogt sprawowac wytacznie rodzic. Dlatego nie za-
skakuje fakt, ze w przewazajacej wigkszosci (63%) beneficjentami omawianego
$wiadczenia byly osoby w wieku do 40 lat.

Sytuacja finansowa zdecydowanej wigkszosci rodzin $wiadczeniobiorcow
$wiadczenia pielegnacyjnego, ktore w tym czasie wynosito 420 zt miesigcznie,
byta bardzo trudna. Swiadczenie to przyshugiwato, gdy dochod na osobg w gospo-
darstwie domowym nie przekraczat 583 zt. Ale oczywiscie nie wszystkie rodziny
osiggaty taki dochod. Na podstawie informacji o dochodach na osobg, zawartej
we wnioskach o przyznanie tego $wiadczenia, mozna wyliczy¢ dochody catko-
wite rodzin. Dochody te mieScily si¢ w przedziale od 0 do 1259 zt, a 126 rodzin
nie miato zadnych dochodéw. Sytuacja taka nieco czesciej zdarzata si¢ wsrod
0sOb samotnie wychowujacych dzieci. W tej grupie 17% utrzymywalo si¢ wy-
tacznie z zasitkow, w poréwnaniu do 13% rodzin, w ktorych rodzic pozostawat
w matzenstwie.

'"'W ponizszej charakterystyce rodzin z dzieckiem niepetnosprawnym w Lodzi korzystam
glownie z opracowania W. Warzywody-Kruszynskiej (2011: 11-16), ktora w ramach projektu
naukowo-badawczego Grant Prezydenta Miasta Lodzi w latach 2009-2010 ,,Uczen niepetnospraw-
ny w systemie edukacji; Formy i efektywnos¢ pomocy spotecznej §wiadczonej osobom niepelno-
sprawnym lub ich opiekunom” ustalita skale zjawiska niepetnosprawnosci wsrod dzieci i mtodziezy
w Lodzi, wiaczajac takze najmtodsze dzieci niepelnosprawne, ktore nie sg jeszcze objete obowiaz-
kiem szkolnym.
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Gdy chodzi o rozmieszczenie rodzin utrzymujacych si¢ ze S$wiadczenia piele-
gnacyjnego na terenie miasta, sytuacja przedstawiata si¢ nastepujaco: 27% rodzin
korzystajacych ze §wiadczenia pielggnacyjnego mieszkato w 2009 r. w dzielni-
cy L6dz Gorna, 16% na Balutach, 16% w Srodmiesciu, 16% na Polesiu, a 13%
na Widzewie. Pobiezna analiza zdaje si¢ wskazywa¢ na niedoreprezentowanie
beneficjentow $wiadczenia pielegnacyjnego na Batutach i nadreprezentowanie
w Srédmiesciu w relacji do udziatu mieszkancow danej dzielnicy wsrod ogédtu
mieszkancow miasta.

Wedhug stanu na dzien 30 wrze$nia 2009 r. 1651 rodzin z dzieckiem niepet-
nosprawnym (majacym orzeczenie o niepetnosprawnosci) otrzymywato w Lodzi
$wiadczenie rodzinne na dziecko — zasitek rodzinny. Srednia os6b w rodzinie wy-
nosita 3,49, a cztonkami tych rodzin byto 5766 0s6b, w tym 2917 to dzieci. Ponad
potowa zasitkobiorcow (56%) pozostawala w zwigzkach matzenskich, 6% zyto
w konkubinatach, a 38% deklarowato, ze jest samotnym rodzicem. Samotne ro-
dzicielstwo wystepowato w omawianej zbiorowos$ci najczesciej wsrdd osob roz-
wiedzionych (19% ogotu beneficjentéw zasitku rodzinnego wsrodd pobierajacych
ten zasitek rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym) i nigdy niezameznych (11%).

Podobnie jak w przypadku wyzej omowionych $wiadczen, rowniez w przy-
padku zasitku rodzinnego wsrdd zasitkobiorcow zdecydowanie przewazaty mat-
ki (91%). Stan cywilny matek i ojcoOw wyraznie si¢ r6znicowal: 79% ojcéw po-
zostawato w zwiazkach malzenskich w pordwnaniu z 54% matek, podczas gdy
41% matek deklarowato zycie w samotno$ci w poréwnaniu do 15% ojcow.

Wsrod zasitkobiorcow przewazaly rodziny z co najwyzej dwojgiem dzieci
(38% z jednym dzieckiem i 43% z dwojgiem dzieci), ale 19% stanowity rodziny
wielodzietne, w ktorych niepelnosprawne dziecko miato troje 1 wiecej rodzenstwa.

Zdecydowana wigkszo$¢ omawianych rodzin (92%, czyli 1521 rodzin) otrzy-
mywata dodatek na ksztalcenie i rehabilitacj¢ na jedno dziecko, 7% na dwoje
dzieci, a 1%, czyli 10 rodzin, na troje dzieci.

Wsrod ogotu dzieci, na ktore przyznano dodatek na ksztatcenie i rehabilitacje,
dzieci w wieku 0-3 lata stanowilty 9%, w wieku 4-5 lat — 7%, w wieku 613 lat
—47%, w wieku 14-16 lat — 20%, w wieku 17-19 lat — 12%, a w wieku powy-
zej 19 lat — 5%. Struktura wieku dzieci niepetnosprawnych odbiega od struktury
dzieci pelnosprawnych, niemajacych orzeczenia o niepetnosprawnosci, zyjacych
w analizowanych rodzinach. I tak, w$rdd dzieci sprawnych w omawianych rodzi-
nach te w wieku 0-3 lata stanowily 15%, w wieku 4-5 lat — 9%, w wieku 6—13 lat
—44%, w wieku 14-16 lat — 18%, w wieku 17-19 lat — 13%, a w wieku powyzej
19 lat — 1%.

Zwraca uwage odwrdcenie proporcji ze wzgledu na ple¢ wsrod dzieci cho-
rych i zdrowych. Wsrdd pierwszych zdecydowanie przewazaja chtopcy, stano-
wigcy 59% ogotu dzieci, na ktore przyznany zostat dodatek na ksztalcenie i reha-
bilitacje, a wérdd ich rodzenstwa — przewazaja zdrowe dziewczynki, stanowiace
54% ogoétu dzieci zdrowych.
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Wsrod dodatkéw do zasitku rodzinnego sa takze dodatki dla osob samotnie
wychowujacych dzieci oraz dla rodzin wielodzietnych. Z tych uprawnien korzy-
stajg takze rodziny z dzie¢mi niepetnosprawnymi. I tak 126 rodzin (8%) otrzy-
mywato dodatek dla os6b samotnie wychowujacych na jedno dziecko, 50 rodzin
(3%) na dwoje dzieci, a 7 rodzin (1%) na troje dzieci. Jak wynika z tego zestawie-
nia, dodatek za samotne wychowywanie dziecka pobierata mniej niz jedna trzecia
ogohu 0so6b samotnie wychowujacych dziecko z niepetnosprawnoscia uprawnio-
nych do zasitku rodzinnego. Opierajac si¢ na dostgpnych nam materiatach, nie
znajdujemy wyjasnienia tego stanu rzeczy poza przypuszczeniem, ze czesS¢ sa-
motnych matek zyje w szerszych strukturach rodzinnych, ktére by¢ moze brane
sa pod uwage przy przyznawaniu tego dodatku.

Dodatek dla rodzin wielodzietnych otrzymywato 16% rodzin, z czego 12%
na jedno dziecko, 2% na dwoje dzieci, 1% na troje dzieci i wigcej dzieci, w tym
jedna rodzina dostawata dodatek na szescioro dzieci.

Na terenie dzielnicy Srédmiescie mieszkato 17% rodzin otrzymujacych za-
sitek rodzinny wraz z dodatkiem na ksztatcenie i rehabilitacje dziecka z orzecze-
niem o niepelnosprawnosci. W rodzinach tych wychowywato si¢ 19% wszystkich
1odzkich dzieci z takich rodzin oraz 18% ogotu dzieci niepelnosprawnych, na kto-
re w momencie badania wyptacano w Lodzi omawiany dodatek. Mieszkancy
tej dzielnicy maja najnizsze dochody sposrod wszystkich rodzin przebadanych
w miescie. Sredni dochdd catkowity w rodzinie wynosit 981 zt, natomiast $redni
dochdd na glowe 278 zt.

Na terenie dzielnicy Polesie mieszkato 16% rodzin otrzymujacych zasitek
rodzinny wraz z dodatkiem na ksztatcenie i rehabilitacje¢ dziecka z orzeczeniem
o niepetnosprawnosci. W rodzinach tych wychowywato si¢ 17% wszystkich dzie-
ci z takich rodzin oraz 17% ogoétu dzieci niepelnosprawnych, na ktore w momen-
cie badania wyplacano w Lodzi omawiany dodatek. Sredni dochod catkowity
w rodzinie wynosit 1025 zt, natomiast $redni dochod na glowe 285 zt.

Na terenie dzielnicy Batuty mieszkato 26% rodzin otrzymujacych zasitek
rodzinny wraz z dodatkiem na ksztatcenie i rehabilitacj¢ dziecka z orzeczeniem
o niepetnosprawnosci. W rodzinach tych wychowywato si¢ 24% wszystkich dzie-
ci z takich rodzin oraz 27% ogo6tu dzieci niepelnosprawnych, na ktéore w momen-
cie badania wyplacano w Lodzi omawiany dodatek. Sredni dochod catkowity
w rodzinie wynosit 993 zt, natomiast $redni dochdd na gtowe 297 zt.

Na terenie dzielnicy Goérna mieszkato 26% rodzin otrzymujacych zasitek
rodzinny wraz z dodatkiem na ksztatcenie i rehabilitacje¢ dziecka z orzeczeniem
o niepetnosprawnosci. W rodzinach tych wychowywato si¢ 25% wszystkich dzie-
ci z takich rodzin oraz 24% ogo6tu dzieci niepelnosprawnych, na ktére w momen-
cie badania wyplacano w Lodzi omawiany dodatek. Sredni dochod catkowity
w rodzinie wynosit 1004 zt, natomiast Sredni dochod na glowe 297 zt.
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Na terenie dzielnicy Widzew mieszkalo 14% rodzin otrzymujacych zasitek
rodzinny wraz z dodatkiem na ksztatcenie i rehabilitacje¢ dziecka z orzeczeniem
o niepelnosprawnosci. W rodzinach tych wychowywato si¢ 15% wszystkich dzie-
ci z takich rodzin oraz 14% ogohu dzieci niepelnosprawnych, na ktére w momen-
cie badania wyplacano w Lodzi omawiany dodatek. Sredni dochod catkowity
w rodzinie wynosit 1029 zt, natomiast sredni dochod na glowe 299 zt,

Jesli przyjmiemy, ze wszystkie rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym po-
bieraty zasitek pielggnacyjny, to 30 wrzesnia 2009 r. w Lodzi bylo 4220 dzieci
majacych orzeczenie o niepelnosprawnosci. Jedna trzecia z nich, czyli 1521 wy-
chowywalo si¢ w rodzinach o niskich dochodach, upowazniajacych do otrzy-
mywania zasitku rodzinnego na dziecko i dodatku na ksztatcenie i rehabilitacje.
Jak sie okazato, rzeczywiste dochody na osobe w tych rodzinach byty zdecydo-
wanie nizsze niz wymagany prog dochodowy, ustalony na 583 zt. Wahaty si¢
srednio od 278 zt w Srodmiesciu do 299 zt na Widzewie. Niskie dochody sa
rezultatem tego, ze znaczaca cz¢$¢ rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym nie
miata zadnych dochodow, a druga — znaczaca czgs$¢ miata dochody bardzo niskie.
Ten stan rzeczy pozostaje w zwigzku z faktem, ze dzieci niepelnosprawne czesto
zyja w rodzinach monoparentalnych, najczesciej z matka pelniacg rolg opiekunki
1 zywicielki. Nie ulega zatem watpliwos$ci, ze co najmniej jedna trzecia dzieci
niepetnosprawnych zyje w ubostwie. Ale bieda jest takze udziatem ich rodzen-
stwa, a zatem liczbe dzieci zyjacych w biedzie nalezy powigkszy¢, obejmujgc
wszystkie dzieci z rodzin otrzymujacych zasitek rodzinny i dodatek na ksztatce-
nie i rehabilitacje, czyli 2917 dzieci.

Z drugiej strony nie mozna jednak przesadzac, ze sytuacja pozostatych 16dz-
kich dzieci i nastolatkow z niepetnosprawnoscia jest znacznie lepsza (Warzywoda-
Kruszynska 2011: 11-16).

1.2. Niepelnosprawni uczniowie w Polsce?

Zdaniem wielu badaczy dotychczasowy sposob gromadzenia danych oswia-
towych utrudniat wlasciwa oceng realizacji zadan oswiatowych wobec uczniow
niepelnosprawnych.

Wedtug danych Systemu Informacji Oswiatowej® w Polsce jest 58 013
przedszkoli 1 szkét (do poziomu ponadgimnazjalnego wilacznie) ksztalcacych

2 W opracowaniu korzystam gtownie z najnowszych dostgpnych danych o zakresie zjawi-
ska ucznidow niepelnosprawnych w Polsce opracowanych przez A. Dudzinska, ktore znalazty si¢
w Biuletynie Rzecznika Praw Obywatelskich Rowne szanse w dostepie do edukacji 0sob z niepetno-
sprawnosciami. Analiza i zalecenia (2012).

3 Prezentowane dane pochodzg z Systemu Informacji O$wiatowej i obrazujg stan na dzief
30.09.2010 r., http://www.cie.men.gov.pl/index.php/dane-statystyczne/139.html (Dudzinska 2012).
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facznie 6,5 min uczniow. W 19 234 z tych placowek (33% ogolnej liczby szkot
i przedszkoli) ksztatci si¢ tacznie 159,6 tys. uczniéw niepetnosprawnych (2,4%
ogolnej liczby uczniéw)*. Tak wiec uczniowie niepetnosprawni stanowia relatyw-
nie niewielka podgrupe catej populacji uczniow.

Sposréd wszystkich placowek, w ktorych ksztalca sie uczniowie niepetno-
sprawni, 13% stanowiag przedszkola i szkoly specjalne. Wskazniki te $wiadcza
o znacznej koncentracji uczniéw niepetnosprawnych. Tym samym dwie trzecie
polskich placowek nie ma w ogole kontaktu z uczniami z niepetnosprawnoscia. Az
ponad potowa (53%) wszystkich przedszkoli i szkot jest zlokalizowana w wigk-
szych miastach, liczacych powyzej 5 tys. mieszkancow. Na wsi znajduje si¢ 44%
wszystkich placowek, za$ jedynie 3% w matych miastach.

Najwyzszy odsetek ucznidow niepelosprawnych notowany jest w gimna-
zjach (4,1%) 1 szkotach podstawowych (2,8%), natomiast w szkotach ponadgim-
nazjalnych i w przedszkolach uczniowie niepetnosprawni stanowig odpowiednio
1,7% 1 1,0% ogdtu uczniow.

Uczniowie niepetnosprawni po ukonczeniu gimnazjum najczesciej ksztat-
cg si¢ w zasadniczych szkotach zawodowych (48%, gtéwnie uczniowie z uposle-
dzeniem umyslowym w stopniu lekkim), w szkotach specjalnych przysposabiaja-
cych do pracy (28%, gtdwnie uczniowie z uposledzeniem umystowym w stopniu
umiarkowanym lub znacznym), nieco rzadziej w liceum ogdlnoksztatlcgcym
(11% — gtéwnie uczniowie z niepelnosprawnoscia ruchowa, stabowidzacy, stabo-
styszacy, z zaburzeniami zachowania i zagrozeni niedostosowaniem spotecznym
— oraz dalsze 3% w liceum ogdlnoksztatcacym uzupetniajacym dla absolwentow
zasadniczych szkot zawodowych — gtownie uczniowie z uposledzeniem umysto-
wym w stopniu lekkim) czy technikum, w tym réwniez uzupetniajagcym (tgcznie
okoto 6%, struktura podobna jak dla liceum ogolnoksztatcacego, z nieco wyz-
szym udziatem uczniéw niestyszacych i niedostyszacych).

Ze wzgledu na przyczyne wydania orzeczenia o potrzebie ksztatcenia specjal-
nego, najwickszg grupe wsrdd uczniow niepelnosprawnych stanowiag uczniowie
z uposledzeniem umystowym w stopniu lekkim (36%) oraz umiarkowanym lub
znacznym (20%). W dalszej kolejnosci sa to uczniowie z niepelnosprawnosciami
sprzezonymi, a wiec z wiecej niz jedng niepetnosprawnoscia (12%), z niepetno-
sprawnos$cia ruchowa (6%) 1 z zaburzeniami zachowania (6%). Udziat kazdej
z pozostatych niepelnosprawnosci w ogdlnej liczbie uczniow niepetnosprawnych
nie przekracza 5%.

Istnieja réznice w proporcjach poszczegdlnych rodzajow niepelnospraw-
nosci w ogolnej liczbie ucznidow niepetnosprawnych w zalezno$ci od kategorii
miejscowosci.

W duzych miastach relatywnie rzadziej orzeka si¢ uposledzenie w stop-
niu lekkim, czgséciej za$ uposledzenie umiarkowane lub znaczne, cze¢$ciej tez

4 Rok pozniej liczba ta byta nieznacznie mniejsza i wynosita 158 226 uczniéw (SIO 2011).
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orzeka si¢ niestyszenie i niedostyszenie oraz zaburzenia zachowania i autyzm,
rzadziej natomiast niedostosowanie spoteczne i zagrozenie uzaleznieniem.

W szkotach ogdlnodostepnych (w tym integracyjnych, a takze ogélnodostep-
nych prowadzacych oddziaty integracyjne lub specjalne) uczy si¢ mniej niz poto-
wa uczniéw niepetnosprawnych.

Im wyzszy poziom ksztalcenia, tym wyzszy odsetek uczniéw niepetno-
sprawnych trafia do szkot specjalnych — dla szko6t ponadgimnazjalnych wynosi
on az 81% (prawdopodobnie ze wzgledu na duzy udziat uczniow z uposledze-
niem umystowym, dla ktorych znacznie wydluzony jest proces zdobywania
zawodu w szkotach przysposabiajacych do pracy). Zatem dwie trzecie niepet-
nosprawnych uczniéw gimnazjow w wigkszych miastach ksztatci si¢ w szko-
fach specjalnych.

Oddzialy integracyjne skupiajg najwigkszg cze$¢ niepetosprawnych przed-
szkolakow (47%). Na kolejnych poziomach edukacji odsetek uczniow obje-
tych ta forma ksztalcenia stopniowo maleje (szkoty podstawowe — 24%, gim-
nazja — 15%, szkoly ponadgimnazjalne — 6%). Rosnie jednocze$nie procent
uczniow niepetnosprawnych w oddziatach specjalnych. Dla przedszkoli wyno-
si on 31%, dla szkot podstawowych — 42%, dla gimnazjow — 57%, a dla szkot
ponadgimnazjalnych — 82%.

Najwickszy procentowy udzial w oddziatach ogolnodostepnych maja
uczniowie przewlekle chorzy (66%) oraz z niepelnosprawnosciami senso-
rycznymi: slabostyszacy (51%) i stabowidzacy (50%), nieco nizszy ucznio-
wie z niepelnosprawnosciag ruchowa (41%) i z zaburzeniami psychicznymi
(39% tej grupy).

Natomiast rodzaje niepetnosprawnos$ci z najwyzszym odsetkiem uczniow
w oddziatach specjalnych to zagrozeni uzaleznieniem (95% tej grupy), nie-
dostosowani spotecznie (87%) oraz z upo$ledzeniem umyslowym w stopniu
umiarkowanym lub znacznym (79%).

Do oddziatéw integracyjnych trafia ponad potowa uczniéw z zaburzeniami
psychicznymi (55% tej grupy niepelnosprawnosci), autyzmem (53%) i zabu-
rzeniami zachowania (52%), nieco rzadziej ksztalci si¢ w nich grupa uczniéw
z niepelnosprawnoscia ruchowa (48% tej grupy), stabostyszacy (30%), stabowi-
dzacy (29%) i niewidomi (25%).

Niemal wszyscy uczniowie niepetnosprawni uczg si¢ w placowkach
publicznych. Z placowek niepublicznych korzysta zaledwie 3,2% ogoétu
ucznidw niepetnosprawnych, w poréwnaniu do 10,4% dla ogdtu uczniow).
Nieco czg¢sciej korzystaja z nich uczniowie niepetnosprawni na wsi (3,8%)
niz w miastach do 5 tys. mieszkancow (1,4%) i miastach powyzej 5 tys.
mieszkancow (3,1%).
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1.2.1. Niepelnosprawni uczniowie w Lodzi®

W Lodzi w biezagcym roku szkolnym 2012/2013 we wszystkich typach szkot
(szkoly podstawowe, gimnazja i szkoty ponadgimnazjalne) ksztalci si¢ tgcznie
65 204 uczniow (w tym 63 039 w szkotach masowych i integracyjnych oraz
2165 uczniéw w szkotach specjalnych).

W szkotach podstawowych ksztatci si¢ 30 242 ucznidw, w gimna-
zjach 13 373 ucznidow, a w szkolach ponadgimnazjalnych ta liczba wynosi
19 424 uczniow.

Nalezy podkresli¢, ze nadal trudno jest ustali¢ doktadng, faktyczng liczbg
uczniow niepetnosprawnych w biezacym roku szkolnym, a sktada si¢ na to kilka
powodow:

— po pierwsze, liczba uczniéw zmienia si¢ w ciggu roku szkolnego ze wzgle-
du na przeplyw uczniow pomiedzy placowkami (uzyskiwanie orzeczen w trakcie
roku szkolnego lub nawet semestru);

— po drugie w systemie szkolnym uczen niepelnosprawny, o ktorym mowa
w przepisach oswiatowych, to uczen posiadajacy orzeczenie o potrzebie ksztatce-
nia specjalnego wydane przez poradni¢ psychologiczno-pedagogiczng. W zwigz-
ku z tym statystyki oswiatowe odnosza si¢ gtownie do tego rodzaju orzeczen.
Dla przyktadu, uczniowie szkot specjalnych oraz szkot/oddziatow integracyjnych
muszg posiada¢ orzeczenie o potrzebie ksztatcenia specjalnego, a wsrdd nich
moga by¢ tez uczniowie posiadajacy orzeczenie o niepelnosprawnosci, ale ono
nie jest wymagane w tych placowkach. Dlatego w ponizszej tabeli przedstawiono
takze liczbe uczniow, ktorzy posiadajg dwa rodzaje orzeczen (orzeczenie o po-
trzebie ksztalcenia specjalnego i orzeczenie o niepelnosprawnosci lub stopniu
niepelnosprawnosci);

— po trzecie, w przypadku szkét specjalnych wiadomo, ze wszyscy ucznio-
wie muszg posiadac orzeczenie o potrzebie ksztatcenia specjalnego, ale mozemy
tylko domniemywac, ze takze prawie wszyscy uczniowie tych szkot posiadaja
orzeczenie o niepetnosprawnosci. To jednak jest niemozliwe do ustalenia, gdyz
Wydziat Edukacji prowadzi tylko statystyke odno$nie do orzeczen o stopniu nie-
pelnosprawnos$ci w tego rodzaju placoéwkach.

Tak wigc, biorgc pod uwage wymienione wyzej kwestie, ustalenie doktadne;j
liczby dzieci i mlodziezy z orzeczeniem o niepetnosprawnosci ksztatcacych sie
w todzkich szkotach nie jest mozliwe.

Tabela 1 pokazuje, jaki jest udziat w systemie edukacyjnym uczniow niepet-
nosprawnych oraz ucznidow ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi.

5 Opracowanie i obliczenia wlasne na podstawie danych (stan z 30.09.2012 r.) uzyskanych
w Wydziale Edukacji Urzedu Miasta Lodzi (w Zespole ds. Ksztalcenia Specjalnego, Opieki
i Organizacji Wypoczynku oraz w Oddziale Organizacji Szkot Publicznych).
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Tabela 1
Uczniowie niepetnosprawni i ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi
w Lodzi w roku szkolnym 2012/2013"

Rodzaj orzeczenia (liczba uczniow)
o0 potrzebie ksztatcenia
Typ szkoly 0 potrzebie 0 niepetnosprawnosci specjalnego
ksztalcenia /o stopniu i orzeczenie o niepetno-
specjalnego niepetnosprawnosci sprawnosci /o stopniu
niepetnosprawnosci

Masowa:
Podstawowa 59 190 28
Gimnazjum 25 75 9
Ponadgimnazjalna 20 73 12
Integracyjna:
Podstawowa 256 74 74
Gimnazjum 104 47 47
Ponadgimnazjalna 29 17 17
Specjalna:
P(?dstavsz_owa 932 372" _
Gimnazjum 630
Ponadgimnazjalna 603

"W biezgcym roku szkolnym 872 uczniow spos$rdd wszystkich uczniéw uczgszczajacych
do szkot specjalnych posiada orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci. Jak wspomniano wezesniej,
brak jest danych na temat liczby uczniéw posiadajacych orzeczenie o niepetnosprawnosci.

Zrodto: oprac. whasne na podstawie danych z Wydziatu Edukacji Urzedu Miasta Lodzi.

Z przedstawionych danych wynika, ze zdecydowana wigkszo$¢ dzieci nie-
peosprawnych w naszym miescie ksztatci si¢ w placowkach specjalnych
(na 2641 wszystkich uczniow niepelnosprawnych az 2165 uczeszcza do placowek
specjalnych).

W szkotach specjalnych na poziomie podstawowym ksztatci si¢ 932 uczniow,
na poziomie gimnazjalnym — 630, a ponadgimnazjalnym — 603 uczniow.
Wszyscy uczniowie (2165) w tych placowkach posiadajg orzeczenie o po-
trzebie ksztalcenia specjalnego, a 872 ucznidow posiada orzeczenie o stopniu
niepetnosprawnosci.

Na drugim miejscu, jezeli chodzi o liczbe uczniéw niepetnosprawnych, znaj-
duja si¢ szkoty masowe, gdzie w na poziomie podstawowym jest 190 uczniow
niepelnosprawnych (z orzeczeniem o niepetlnosprawnos$ci), w gimnazjach jest
75 ucznidw niepelosprawnych, a w szkotach ponadgimnazjalnych jest takich
uczniow 73.

Natomiast w szkotach/oddziatach integracyjnych ksztalci si¢ na poziomie
podstawowym 74 niepelnosprawnych, w gimnazjach — 47, a w szkotach ponad-
gimnazjalnych — 17 ucznidow z orzeczeniem o niepelnosprawnosci.
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Nalezy zwroci¢ takze uwage na strukture ucznidéw w szkotach masowych
1 integracyjnych, jezeli chodzi o rodzaj posiadanych orzeczen. Wyraznie widocz-
ne jest odwrocenie proporcji, to znaczy, ze w szkotach masowych ksztalci sie
zdecydowanie wigcej uczniow z orzeczeniem o niepetnosprawnosci lub o stopniu
niepetnosprawnosci, podczas gdy w szkotach/oddziatach integracyjnych przewa-
7aja uczniowie z orzeczeniem o potrzebie ksztalcenia specjalnego.

2. Przeglad badan nad niepelnosprawnoscia dzieci

Tematyka niepetnosprawnosci zyskuje aktualnie coraz wigksze zainteresowa-
nie spoteczne. Wynika to w znacznej mierze z faktu, ze zar6wno na $wiecie, jak
i w Polsce wzrasta liczba 0sob obarczonych roznego typu dysfunkcjami zdrowot-
nymi. Uwaga badaczy oraz podmiotow zycia politycznego skoncentrowana jest
jednakze gtéwnie na dorostych niepelnosprawnych w kontekscie ich aktywnosci
ekonomicznej i dostgpu do rynku pracy. Mniejszym zainteresowaniem cieszy si¢
natomiast problematyka niepetnosprawnosci wsrod dzieci, cho¢ dane dowodza,
ze liczba dzieci z orzeczeniem o niepetnosprawnosci i o potrzebie ksztalcenia
specjalnego wzrasta.

Wspotczesnie w Polsce prowadzono badania dotyczace problematyki osob
niepetnosprawnych, z uwzglgednieniem dzieci i mtodziezy, a byty to miedzy inny-
mi badania w ramach takich dyscyplin, jak: pedagogika i pedagogika specjalna¥,
psychologia’, polityka spoteczna i ekonomia®, oraz socjologia (Dudzinska 2009,
2012; Kawczynska-Butrym 1994, 1998, 2001, 2002, 2008, 2010; Komorska 2000,
2008; Ostrowska 1994, 2007, 2010; Sikorska 1996, 1998, 2001; Skretowicz 2008;
Ogryzko-Wiewidrowska 2008; Zakrzewska-Manterys 2003, 2005, 2010).

Problematyka podejmowanych w ramach tych dyscyplin badan i analiz
zawierata takze tematyke dzieci i mlodziezy z niepelnosprawnoscia i dotyczy-
fa przede wszystkim interdyscyplinarnego spojrzenia na problematyke osoby
niepelosprawnej z uwzglednieniem uwarunkowan spoteczno-ekonomicznych
1 kulturowych, problematyki rehabilitacji zawodowej i spolecznej 0so6b niepeino-
sprawnych, wsparcia spotecznego, funkcjonowania rodziny z dzieckiem niepetno-
sprawnym, integracji spotecznej, edukacji, wykluczenia os6b niepelnosprawnych

¢Bagbka 2001, 2011; Chodkowska 1997, 2003, 2010; Chrzanowska 2010; Dryzatowska,
Zuraw 2004; Dykcik 2005; A. Gajdzica 2009; Z. Gajdzica 2007, 2008, 2011; Hulek 1980, 1996;
Jachimczak 2006, 2009; Kirienko 2007; Kosakowski 2005; Krause 2005, 2011; Maciarz 1987,
1992, 1995, 2004, 2009; Osik-Chudowolska 2009, 2010; Panczyk 2005; Podgoérska-Jachnik 2009;
Rzeznicka-Krupa 2009; Szumski 2006; Wiacek 2008; Wojciechowski 2007; Wyczesany 2007.

" Bleszynska 2001; Koscielska 2000; Kowalik 1996; Obuchowska 1991; Ossowski 1999.

8 Balcerzak-Paradowska 2002; Frackiewicz 2008; Golinowska 2012; Kotaczek 2010;
Magnuszewska-Otulak 2009.
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oraz wspolczesnych uwarunkowan i przeszkdd spolecznego funkcjonowania
cztowieka niepetnosprawnego.

Przeglad literatury socjologicznej w zakresie badan dzieci i mlodziezy z nie-
petnosprawnoscia wskazuje na kilka tendencji badawczych, a wérdd nich miedzy
innymi znajdujg si¢ badania dotyczace:

— dzieci wérod dorostych niepetnosprawnych (Ostrowska, Sikorska 1996);

— funkcjonowania dziecka niepetnosprawnego w rodzinie (Kawczynska-
-Butrym 1994, 2008, 2010);

— dzieci z uposledzeniem umystowym (Zakrzewska-Manterys 2003, 2010);

— ucznidéw niepetnosprawnych w systemie edukacji (Dudzinska 2009, 2012).

Nalezy stwierdzi¢, ze wymienione badania prowadzone byly zwykle z per-
spektywy 0sob dorostych (np. rodzicéw/opiekundw o0sdb niepetnosprawnych),
natomiast zdecydowanie rzadkie sg analizy do$wiadczen samych dzieci i mto-
dziezy niepetnosprawne;.

Oproécz nielicznych badan podejmowanych w ramach pedagogiki specjalne;,
skoncentrowanych gtéwnie na perspektywie dzieci petnosprawnych i ich stosunku
do niepetnosprawnych rowiesnikow w warunkach szkolnych (Osik-Chudowolska
2009; Soroka-Fedorczuk 2007), w Polsce niewiele jest badan angazujacych dzieci
z grup i $Srodowisk zagrozonych wykluczeniem spotecznym, w tym takze dzieci
niepelnosprawnych.

Podobnie przedstawia si¢ sytuacja dotyczaca badania praw dzieci i mtodzie-
zy, gdyz dotycza one zwykle opinii dzieci i mlodziezy na temat praw przynalez-
nych wszystkim dzieciom (por. Kwak, Mosciskier 2002; Prawa dziecka widziane
oczami dzieci 2011; Zylicz 2009).

Wsrod polskich badan, gdzie angazuje si¢ dzieci z zagrozonych wyklu-
czeniem grup i srodowisk, przede wszystkim mozna przywota¢ badania prze-
prowadzone w Instytucie Socjologii Uniwersytetu t.odzkiego pod kierownic-
twem W. Warzywody-Kruszynskiej pt. Wzmocni¢ szanse i ostabié¢ transmisje
biedy wsréd mieszkarncow miast wojewddztwa tédzkiego — WZLOT’. W ramach
modutu Niepetnosprawnosé¢ w dziecinstwie jako szczegolne zagrozenie biedg
i wykluczeniem w przysztosci przeprowadzono 30 wywiadow swobodnych z na-
stoletnimi (14—16 lat) uczniami z niepelmosprawnosciag (por. Grotowska-Leder,
Dytrych 2010).

Wspolczesnie badania dotyczace praw dziecka niepetnosprawnego, uwzgled-
niajace glos dzieci chorych i niepelnosprawnych, prowadzone sg w krajach Unii
Europejskiej. Dotycza one roznych sfer zycia dzieci i mtodziezy z niepelnospraw-
noscia, a wérdd nich mozna wymieni¢ migdzy innymi te dotyczace:

— praw dzieci, w tym dzieci niepelnosprawnych (The Children’s Report to
The United Nations Committee on the Rights of the Child 2010; The National

9 Zrealizowanego w ramach Programu Operacyjnego Kapital Ludzki Dziatanie 7.2.1
Aktywizacja zawodowa i spoleczna 0sob zagrozonych wykluczeniem spotecznym.
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Council for Children, European Commission Eurobarometer 2009; Davey, Burke,
Shaw 2010);

— warunkoéw zycia i nauki dzieci niepelnosprawnych (Audit Commission
2003; Brunnberg 2010; Every Disabled Child Matters 2009; Marchant, Lefevre,
Jones, Luckock 2009; UNICEF Belgium 2007; UNICEF Belgium 2010);

— sytuacji dzieci przewlekle chorych, psychicznie chorych przebywajacych
w instytucjach (szpitale, zaktady psychiatryczne) i opiece zastepczej (Children’s
Commissioner for England. 2007; Mc Alister, Mc Crea 2007; McEvoy, Smith
2011; UNICEF Belgium 2006; UNICEF Belgium 2008);

— seksualno$ci mtodziezy niepelnosprawnej (Brunnberg, Lindén Bostrom,
Berglund 2009).

3. Charakterystyka badan witasnych

Celem prezentowanej pracy jest ustalenie dost¢pu do praw przynaleznych
dziecku niepelnosprawnemu i jego rodzinie w §wietle Konwencji o prawach dziec-
ka (1989) wraz z praktycznymi aspektami wykonywania postanowien Konwencji,
czyli wyjasnienie warunkow realizacji tych praw w wymiarze rodzinnym, eduka-
cyjnym i spotecznym, a takze wyodrgbnienie czynnikow wykluczajacych i/lub
integrujacych dziecko niepetnosprawne w relacjach spotecznych.

Rozwazania te wpisuja si¢ we wspotczesny dyskurs o spolecznym podejsciu
do niepelnosprawnosci, gdzie zwraca si¢ szczegolng uwage na kwestie obywatel-
stwa 1 realizacji praw osob niepelnosprawnych, w tym takze dzieci.

Teoretyczne ramy prowadzonych w pracy analiz stanowia podstawowe tezy
poszerzonej spoteczno-relacyjnej teorii niepelnosprawnosci (Thomas 1999, 2001,
2004, 2007, 2012) z uwzglednieniem podejscia opartego na prawach cztowieka
(The rights-based approach).

Nawiazujgc do tych koncepcji, w ramach obowigzujacego prawa analizo-
wana byta kwestia dostepu do odpowiednich zasobow (dochodow i §wiadczen
rodzinnych), do ushug i pomocy dla rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym
(do opieki zdrowotnej i rehabilitacji dziecka niepetnosprawnego, do edukacji
dziecka niepetnosprawnego, mieszkania i srodowiska, ochrony dziecka i ushug
socjalnych), a takze kwestia partycypacji dziecka (prawo dzieci do bycia wystu-
chanym oraz uczestnictwo dzieci niepetnosprawnych w aktywnosciach spotecz-
nych, rekreacyjnych, sportowych, obywatelskich).

Z drugiej strony, analizy dotycza kwestii, jak w praktyce sa realizowane
prawa dostepu przynalezne dzieciom niepetnosprawnym i ich rodzinom. Na ile
na poziomie rodziny, edukacji, polityki spotecznej podejmowane sg dziatania
umozliwiajace osiagniecie mozliwie jak najwyzszego zintegrowania dziecka nie-
pemosprawnego ze spoteczenstwem.
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Majac na uwadze fakt, Zze problem niepetnosprawnosci cztowieka jest ztozo-
ny 1 wymaga ksztattowania juz od najmtodszych lat postawy polegajacej przede
wszystkim na szukaniu mozliwosci porozumienia pomigdzy ludzmi petno- i nie-
petnosprawnymi oraz likwidowaniu przejawow disablizmu, wykorzystano wy-
niki badan dzieci niepelnosprawnych, ich pelnosprawnych rowiesnikow i rodzi-
cow dzieci pelnosprawnych uczestniczacych w nauczaniu integracyjnym. Miato
to postuzy¢ poszerzeniu wiedzy na temat funkcjonowania i efektow spotecznych
edukacji integracyjnej z innej niz zwykle perspektywy, a takze wyodrebnieniu
czynnikodw wykluczajacych i/lub integrujacych dziecko niepetnosprawne w rela-
cjach spotecznych.

Na podstawie prezentowanych w tej pracy badan starano si¢ odpowiedziec¢
na kilka naczelnych pytan problemowych:

1. W jakim stopniu realizowane jest prawo dziecka do godziwych warunkoéw
socjalnych, a wigc jakie sg warunki i jako$¢ zycia w gospodarstwach domowych
z dzieckiem niepetnosprawnym (sytuacja materialna rodziny z dzieckiem niepet-
nosprawnym, sytuacja zawodowa rodzicow/opiekunow dziecka niepetnospraw-
nego, warunki mieszkaniowe rodziny)?

2. Jak oceniany jest dostep do wsparcia i jak postrzegana jest realizacja praw
dziecka niepelnosprawnego i jego rodziny do wsparcia ze strony panstwa i orga-
nizacji pozarzadowych?

3. Jak oceniany jest dostep do opieki zdrowotnej i rehabilitacji i jak po-
strzegana jest realizacja praw dziecka niepetnosprawnego do opieki zdrowotnej
i rehabilitacji?

4. Jak oceniany jest dostgp do edukacji (o$wiaty, nauki i przygotowania za-
wodowego) i jak postrzegana jest realizacja tych praw (funkcjonowanie dziec-
ka niepetnosprawnego w §rodowisku szkolnym i rowiesniczym, relacje szkolne
dziecka niepelnosprawnego, problemy i trudnosci dziecka niepelnosprawnego
w szkole, bariery i szanse edukacyjne dzieci niepelnosprawnych, warunki realiza-
cji integracji szkolnej)?

5. Jak realizowane sg prawa dziecka niepetnosprawnego do réwnego trakto-
wania, aktywnego uczestnictwa w zyciu spolecznym i integracji spoteczne;j?

Przyjeto, ze wszystkie ratyfikowane przez Polske dokumenty miedzynaro-
dowe chronigce prawa o0sdb, w tym dzieci niepetnosprawnych (przede wszyst-
kim Konwencja o prawach dziecka), sa zgodne z polskimi regulacjami prawnymi
1w zwigzku z tym spetniajg kryteria dostgpu (Zima, Satagan 2008). Na etapie re-
alizacji tych praw w rzeczywisto$ci pojawiaja si¢ bariery, ktore powoduja znacz-
ne ograniczenie ich urzeczywistnienia. Poszukujac wyjasnien tych ograniczen,
odwotano si¢ do takich zmiennych, jak: status rodziny okreslany przez poziom
wyksztalcenia rodzicow i sytuacje materialng gospodarstwa domowego (biedni
— niebiedni), aktywno$¢ zawodowa rodzicow, struktura rodziny, wiek dziecka,
rodzaj niepelnosprawnos$ci dziecka i zwigzane z nig rokowania, typ szkoly i orga-
nizacyjna forma nauczania dziecka oraz norma intelektualna u dziecka.
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W celu ustalenia predykatorow wzordéw realizacji praw na kontinuum wyklu-
czenie — integracja zatozono, ze o tym, czy dziecko doswiadcza mniejszego lub
wiekszego wykluczenia, decyduje grupa czynnikow sktadajacych sie na wskazni-
ki zintegrowania/wykluczenia dziecka niepelnosprawnego na ptaszczyznie eduka-
cyjnej i rowiesniczej (w szkole i poza szkolg). Zaproponowany uktad zmiennych
jest nowym podejsciem do zagadnienia. Szczegdtowq charakterystyke zmiennych
sktadajgcych sie na przyjety model realizacji praw zawiera siodmy rozdziat pracy
poswigcony korelatom wykluczenia i integracji spoteczne;j.

Przyjeto, ze disablizm (okreslenie stosowane na okres$lenie dyskryminacji
0s6b ze wzgledu na ich niepetnosprawnos$¢) stanowi gtoéwna bariere w realizacji
praw niepelnosprawnych oraz pelnej integracji dzieci niepelnosprawnych z szer-
szym srodowiskiem aktualnie i w przysztosci.

C. Thomas (1999, 2007), nawigzujac do holistycznego rozumienia niepetno-
sprawnosci w wymiarze biopsychospotecznym, proponuje dwustronne podejscie
do disablizmu, ktéry obejmuje zar6wno spoteczno-strukturalne bariery i ograni-
czenia, wykluczajace osoby niepetnosprawne w codziennym funkcjonowaniu,
jak 1 spoleczne procesy i praktyki, ktore ograniczajac integracje osob niepetno-
sprawnych, obnizaja psychoemocjonalne samopoczucie 0s6b z uposledzeniem.
Innymi stowy, analizy wykluczenia 0sob niepetnosprawnych winny si¢ sprowa-
dza¢ do tego, co Thomas okresla jako bariery w doing (activity) i bariery w be-
ing. Koniecznos¢ takiego podejscia nalezy ttumaczy¢ tym, ze do§wiadczenia 0sob
niepelnosprawnych w rzeczywistosci sa uzaleznione od postaw wobec niepetno-
sprawnosci i stanowia przyczynek do spotecznego wykluczenia, a to z kolei ma
wplyw na psychoemocjonalny dobrostan i codzienne doswiadczenia osob niepet-
nosprawnych. Tak wiec, efekty spotecznego wptywu na utrate, obnizenie wartosci
u 0so6b nie w petni sprawnych muszg by¢ uwzglednione w analizie doswiadczen
niepetnosprawnosci.

Psychoemocjonalny disablizm moze powsta¢ poprzez dziatania cztonkow
bliskiej rodziny lub pracownikow stuzby zdrowia, opieki spotecznej i inne osoby,
z ktorymi osoby niepetnosprawne maja bezposredni kontakt. W przypadku dzieci
niepetnosprawnych ogromne znaczenie majg relacje z pelnosprawnymi rowiesni-
kami, ktore przyczyniaja si¢ do ksztalttowania wlasnej tozsamosci i wartosci oséb
niepetlnosprawnych.

Przyjmujac, Zze niepelnosprawnosc jest ,,forma ucisku spotecznego obejmu-
jacego spoteczne naktadanie ograniczen na dziatalnos¢ osoby z uposledzeniem
i spotecznie wywotanego ostabienia, podwazenia ich psychoemocjonalnego sa-
mopoczucia” (Thomas 1999: 60), zaktada sig, ze dyskryminacja dotyczy zarowno
dzieci z niepelnosprawno$ciami, jak i ich rodzin/opiekunow.

Przyjmuje si¢ takze, ze do$wiadczanie niepelnosprawnosci jest uzaleznio-
ne od rodzaju niepelnosprawnosci dziecka. Nawigzujac do literatury przedmio-
tu, trzeba zauwazy¢, ze zwykle w gorszej sytuacji sa osoby niepetnosprawne
intelektualnie.
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Thomas (1999) sugeruje, ze wiele zagadnien zwigzanych ze skutkami utraty
wartosci jest $ci§le potgczone z postawami wobec niepetnosprawnosci, dyskry-
minacja i uciskiem rozpowszechnionym w spoleczenstwie, a zadaniem badaczy
jest wskazanie ,,jak to si¢ dzieje, ze relacje spoteczne, ktore stanowia o niepel-
nosprawnosci sa generowane i utrzymywane w ramach spoteczno-kulturowych
formacji? (Thomas 1999: 2).

Poszukujac wyjasnien postaw dyskryminacyjnych wobec niepetnospraw-
nych, brano takze pod uwage deklaracje 0osob petnosprawnych — dzieci i ich ro-
dzicow — oraz poglady wyrazane przez same dzieci niepetnosprawne.

W pracy zatozono, ze postawy ucznidéw wobec niepetnosprawnych kolegow
pozostaja w zwigzku z postawami rodzicow dzieci pelnosprawnych. Zatozono
takze, ze rodzice ci, poprzez fakt wyrazenia zgody na uczg¢szczanie ich dziecka
do klasy integracyjnej, moga pehi¢ role dobrze zorientowanych informatorow
w sprawie realizacji prawa do nauki dzieci 1 mtodziezy niepetnosprawnej w nie-
dyskryminujacych warunkach.

W szczegolnoscei praktyki izolowania dzieci zdrowych od chorych moga za-
ostrzy¢ problemy, ktore napotykaja dzieci niepelnosprawne w relacjach z petno-
sprawnymi rowiesnikami.

Zaktadajac, ze dyskryminacja odnosi si¢ do faktycznych zachowan wobec
innej grupy lub jednostki, moze przejawia¢ si¢ w niepodejmowaniu rozmow
o dzieciach niepetnosprawnych, nieakceptowaniu kontaktéw swoich dzieci z ich
niepelnosprawnymi réwie$nikami czy tez nieinicjowaniu zapraszania niepetno-
sprawnych réwiesnikow swojego dziecka do domu. Wsrdd czynnikow rdznicu-
jacych te zachowania wyodrgbniono miedzy innymi, takie jak: wyksztatcenie
rodzicéw dzieci petnosprawnych, wiek ich dzieci, utrzymywanie kontaktow (np.
towarzyskich) z rodzicami dzieci niepetnosprawnych, a takze motywy wyboru
szkoty z oddziatami integracyjnymi dla swojego, zdrowego dziecka.

W celu ustalenia, na ile mozliwa jest akceptacja dzieci niepetnosprawnych
przez réwiesnikow pelnosprawnych i ich rodzicéw, zbudowano typologie akcep-
tacji/braku akceptacji dla integracji szkolnej i pozaszkolnej. Szczegotowa charak-
terystyke wskaznikow skladajacych si¢ na przyjety model akceptacji/braku ak-
ceptacji dla integracji zawiera siodmy rozdziat pracy poswiecony mozliwosciom
1 ograniczeniom integracji spoteczne;j.

Zaktada sig, ze praktyki i bariery w izolowaniu dzieci zdrowych od chorych,
w szczegolnosci obejmujacych zachowania dorostych, moga zaostrzy¢ problemy,
ktore napotykaja dzieci niepelnosprawne, za$ negatywne postawy petnospraw-
nych (rowiesnikow i ich rodzicow) przyczyniajg si¢ do internalizacji spotecznego
,ucisku i opresji” (Reeve 2004).

Uznaje si¢ takze, ze podstawowym czynnikiem przeciwdziatajacym wyklu-
czeniu dzieci niepetnosprawnych, jak i ulatwiajacym inkluzje sg ich stale i trwate
relacje z dzie¢mi pelnosprawnymi.
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Przyjmuje si¢ za zintegrowanych spotecznie tych niepetnosprawnych, ktorzy
posiadajg szeroki krag znajomych i przyjaciot wsrdd osob sprawnych (Séder 1997
za: Szumski 2006). Tego typu wspdlistnienie, a nie segregacja, moze przyczy-
ni¢ si¢ do poznawania, a w konsekwencji upowszechniania si¢ rdwnego trakto-
wania niepetnosprawnych rowiesnikow, co moze zaowocowaé wzajemnymi rela-
cjami i mozliwos$cig wspotpracy w przysztosci.

Dodatkowo do§wiadczanie samotnosci w okresie dorastania, szczegolnie
w przypadku dzieci niepelnosprawnych, moze zdeterminowac¢ ich funkcjonowa-
nie w przysztosci na marginesie zycia spotecznego, przyczyniajac si¢ do utrwala-
nia systemu nierownosci spotecznych.

Termin ,,dziecko” w prezentowanej pracy uzywany jest zgodnie z art. 1 Kon-
wencji o prawach dziecka (1989), ktory stanowi, ze ,,«dziecko» oznacza kazda
istot¢ ludzka w wieku ponizej osiemnastu lat, chyba ze zgodnie z prawem odno-
szacym si¢ do dziecka uzyska ono wcze$niej petnoletnio$c”.

»Dziecko niepelnosprawne” (w znaczeniu ,,niepelnosprawnosci prawnej”),
to dziecko, ktore w trakcie przeprowadzania badania posiadato aktualne orzecze-
nie o niepetnosprawnosci lub orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci.

Egzemplifikacja dostgpu i realizacji praw dziecka niepelnosprawnego opar-
ta byta gléwnie na analizie materiatéw zebranych w trakcie realizacji projektu
,,Uczen niepelnosprawny w systemie edukacji; Formy i efektywno$¢ pomocy spo-
tecznej $wiadczonej osobom niepetnosprawnym lub ich opiekunom” realizowa-
nego w ramach projektu naukowo-badawczego Grant Prezydenta Miasta t.odzi
w latach 2009-2010.

Analizie badawczej poddano:

® 601 ankiet przeprowadzonych z rodzicami/opiekunami (547 kobiet
1 54 mezczyzn) dzieci niepelnosprawnych w wieku szkolnym, uczgszczajacych
do toédzkich szkot masowych, integracyjnych i specjalnych;

¢ 282 ankiety z rodzicami dzieci pelnosprawnych, ktérych dziecko uczy si¢
w todzkich szkotach/oddziatach integracyjnych z dzie¢mi niepetnosprawnymi;

¢ 2 wywiady fokusowe z matkami dzieci niepelnosprawnych;

¢ 2 wywiady fokusowe z dzie¢mi petlnosprawnymi i niepetnosprawnymi,
a takze

e tres¢ listow, ktore dotaczane byty do ankiet przesytanych przez rodzicow
dzieci niepetnosprawnych.

Lista rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia zostata sporzadzona na pod-
stawie list adresowych $wiadczeniobiorcow uzyskanych z Centrum Swiadczen
Socjalnych w Lodzi.

Lista rodzicow dzieci pelnosprawnych zostata utworzona na postawie danych
rodzicow dzieci pelnosprawnych uczeszczajacych do szkot/oddziatow integracyj-
nych w Lodzi.
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Respondentow ankiety stanowili $wiadczeniobiorcy takich form wsparcia
finansowego, ktore przystuguja tylko osobom wychowujacym niepelnosprawne
dziecko. Te §wiadczenia to:

— zasitek pielegnacyjny;

— $wiadczenie pielggnacyjne;

— zasitek rodzinny wraz z dodatkiem z tytutu ksztalcenia i rehabilitacji dziec-
ka niepelnosprawnego.

Do badania fokusowego zaproszone zostaty osoby, ktoére wypehity ankietg
1 wyrazity w niej zgod¢ na udziat w dalszych badaniach. Z tej puli respondentéw
starannie wyselekcjonowano i dobrano w dwie grupy badawcze osoby, ktorych
dzieci do$§wiadczajg podobnych ograniczen w codziennym funkcjonowaniu:

Fokus nr 1 —rodzice dzieci z niepelnosprawnos$cia ruchowa, uczgszczajacych
do szkot masowych lub integracyjnych;

Fokus nr 2 — rodzice dzieci z uposledzeniem umystowym, uczeszczajacych
do szkot specjalnych.

Uczestnikami dwoch grup fokusowych z dzie¢mi byli uczniowie klas szo-
stych szkoty podstawowej z oddziatami integracyjnymi, wsrod ktorych byty dzie-
ci pelnosprawne, dzieci niepelnosprawne (z orzeczeniem o niepelnosprawnosci)
oraz dzieci posiadajace orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego. Jedna
z grup sktadata si¢ z dzieci, ktére objete byly programem dozywiania w szkole
i posiadaty trudna sytuacje rodzinng oraz trudne warunki zycia, za§ druga grupa
dzieci byta bez cech szczeg6lnej podatnosci.

Badania oparte byty na procedurze triangulacji, czyli na wykorzystaniu zr6z-
nicowanych procedur badawczych dla uzyskania pelnego opisu badanej rzeczy-
wistosci i rzetelnej diagnozy analizowanych zagadnien. W pierwszej kolejnosci
zostala wykorzystana triangulacja danych, a zatem uzyte zostaty wielorakie zro-
dla danych zastanych, ktorych zestawienie i porownanie umozliwilo charakte-
rystyke skali i struktury zjawiska niepelnosprawnosci wsrod dzieci i mlodziezy
w Lodzi. Ponadto wystgpita rowniez triangulacja metodologiczna, bowiem zo-
staty przeprowadzone zar6wno badania o charakterze jakosciowym, jak rowniez
ilosciowym.

Zastosowanie takiej metodyki badan wydaje si¢ by¢ szczegolnie uzasadnio-
ne wowczas, gdy aktywnos$¢ badawcza nakierowana jest na charakterystyke grup
i kategorii szczeg6lnie zagrozonych wykluczeniem spotecznym oraz koncentro-
wanie si¢ na mechanizmach wykluczenia spotecznego i wspotwystepowaniu r6z-
nych sfer wykluczenia. To dotyczy rowniez omawianych studiow nad wyklucze-
niem spotecznym niepetnosprawnych dzieci i ich rodzin, ktére prowadzone byty
w paradygmacie ilosciowym i jako$ciowym. Analizy ilosciowe dotyczg skali zja-
wiska, identyfikacji wykluczonej grupy oraz zwiazkow miedzy jego sktadowymi
elementami. Natomiast wyniki badan jako$ciowych dostarczajg charakterystyki
tej grupy wykluczonych, w szczegdlnosci opisuja przebieg procesow wyklucze-
nia, sposoby radzenia sobie w zyciu i dziatan inkluzyjnych.
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Trudno$¢ wszelkich badan podnoszacych problem niepetnosprawnosci wy-
nika przede wszystkim ze znacznej réznorodnosci schorzen, ktére moga powo-
dowa¢ stan niepeinej sprawnosci. W przypadku badan, ktére koncentrujg si¢
na sytuacji niepelnosprawnych dzieci i mtodziezy ogromnym problemem staje si¢
takze mozliwos$¢ uzyskania kontaktu do respondentéw i odpowiedniego doboru
proby tak, aby zrealizowac cele badawcze.



Rozdziat IV. Realizacja prawa dziecka
niepelnosprawnego do godziwych warunkow
Zycia i wsparcia spotecznego

W rozdziale tym podjeto probe ustalenia, w jakim stopniu realizowane jest
prawo dziecka niepetnosprawnego do godziwych warunkow zycia oraz prawo
do wsparcia spotecznego.

Przyjmuje sig, ze podstawowe czynniki materialne decydujace o warunkach
zycia ludnosci to zrodta utrzymania i warunki mieszkaniowe (Kotaczek 2010:
142). Biorac za$ pod uwage szczegodlnie trudna sytuacje rodzin wychowujacych
niepetnosprawne dziecko, ktora implikuje konieczno$¢ wsparcia, uwzglednia sie
takze to, jak oceniany jest dostep do wsparcia i jak postrzegana jest realizacja
prawa dziecka niepetnosprawnego i jego rodziny do wsparcia ze strony panstwa
i organizacji pozarzadowych.

1. Warunki zycia w gospodarstwach domowych
z dzieckiem niepelnosprawnym

Z calg pewnoscig, aby pomdc rodzinie osoby niepetnosprawnej nalezy orien-
towa¢ si¢ zarowno w aktualnych trudnosciach tej rodziny, jak tez potencjale
opiekunczym.

Do cech charakteryzujacych sytuacj¢ tych rodzin i mozliwosci wypetniania
ich funkcji mozna zaliczy¢ przede wszystkim: strukture rodziny, stan zdrowia
pozostatych cztonkow rodziny, dysponowanie czasem na opieke i pelnione role
rodzinne, warunki materialne rodziny, sytuacj¢ mieszkaniowa, sytuacj¢ emocjo-
nalna, wigzi, akceptacje 1 motywacje opieki, a takze wiedz¢ i umiejetnosci spra-
wowania opieki nad osobg niepelnosprawng (Kawczynska-Butrym 2008: 139).

W przypadku dzieci niepetnosprawnos¢ jest wynikiem wad i schorzen na-
bytych we wczesnym okresie zycia. Ich stan moze ulec poprawie, pozosta¢ bez
zmian, ale takze ulec pogorszeniu. Bywa, ze schorzenie dziecka jest nieodwra-
calne, cho¢ stopien deficytow zdrowia moze ulec zmianie — przebieg jego dal-
szego zycia begdzie uzalezniony od tego, jak rodzina i ono samo poradzi sobie ze
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swojg niepetnosprawnoscia. Szanse zyciowe tych dzieci beda w znacznej mierze
zalezaly od tego, co zdobeda one we wczesnym okresie rozwoju, jakie kompe-
tencje spoteczne opanuja i jak rozwing swoje predyspozycje (Batachowicz 1996;
Balcerzak-Paradowska, Glogosz, Kotaczek 2002).

Wiasénie dlatego tak doniosta jest rola rodziny dziecka niepelnosprawnego
w zakresie przygotowania go do samodzielnego zycia w spoteczenstwie na miarg
jego mozliwosci. Zty stan zdrowia i niepelnosprawnosc sa jedna z przyczyn ogra-
niczonej aktywnosci zawodowej dorostych i ztych materialnych warunkow calej
rodziny (Mikotajczyk-Lerman 2011c).

Wyniki badan (Balcerzak-Paradowska 2008; Beresford, Rabiee, Sloper 2007;
Frackiewicz 2008; Kawczynska-Butrym 1994; Panitch 2008; Warner 2006) wska-
zuja, ze rodzina z dzieckiem niepelnosprawnym potrzebuje kompleksowej pomocy
w radzeniu sobie z sytuacjg trudna, jaka jest niepelnosprawnos¢ dziecka lub choc-
by zagrozenie nieprawidlowym rozwojem. Dzieci niepelnosprawne i ich rodziny
mogga podlega¢ znacznym dziataniom dyskryminacyjnym i uprzedzeniom spolecz-
nym. Dzieci niepelnosprawne nie stanowia jednorodnej grupy, a do§wiadczanie
niepelnosprawnos$ci w dziecinstwie moze by¢ zréznicowane w zalezno$ci od pozy-
cji w strukturze spotecznej rodzicow dzieci niepelnosprawnych. Szczegdlnie trud-
ne warunki zycia dzieci niepelnosprawnych sg czesto wynikiem ubdstwa rodzin.

Przede wszystkim pojawienie si¢ dziecka niepetlnosprawnego w rodzinie
(lub niepetnosprawnosci u dziecka) burzy jej dotychczasowa strukture i demon-
tuje ustabilizowany sposob jej funkcjonowania. Ten kryzys ograniczajacy zy-
cie rodziny powoduje zmiany w funkcjonowaniu emocjonalnym i spotecznym
(Sekutowicz 2010: 47).

Posiadanie dziecka niepelnosprawnego moze powodowac zaktocenia w re-
alizacji podstawowych funkcji rodziny. W codziennym funkcjonowaniu takiej
rodziny pojawiaja si¢ przede wszystkim: nieustanny lek o rozwoj i przysztos¢
dziecka, niepewnos¢ i zagubienie spowodowane brakiem informacji, state wat-
pliwosci, co do obserwowanych objawow u dziecka, co do stusznosci wyboru
lekarza, metod rehabilitacji czy postgpowania wychowawczego. Wszystkim tym
negatywnym doznaniom towarzyszy brak akceptacji spotecznej i wsparcia, wstyd
oraz state zmgczenie 1 napigcie wynikajace z nieustannej mobilizacji i zwigksze-
nia obowigzkow (Grzegorzewska 2008: 351-352).

Problem niepelnosprawnos$ci przejawia si¢ w zyciu rodzinnym w dwojaki
sposoOb: po pierwsze — rodzina, jako srodowisko spoteczne, daje osobie niepetno-
sprawnej wsparcie psychiczne, fizyczne i emocjonalne. Po drugie, jako §rodowisko
najblizsze osobie niepelnosprawnej, do$wiadcza bezposrednich konsekwencji dys-
funkcjonalnosci jednego ze swych cztonkéw (Ogryzko-Wiewidrkowska 2008: 101).

Dlatego tez rodzina z dzieckiem niepelnosprawnym potrzebuje komplek-
sowej pomocy w radzeniu sobie z sytuacja trudng, jaka jest niepetnosprawnosé¢
dziecka lub cho¢by zagrozenie nieprawidtowym rozwojem. Rodzina blizsza i dal-
sza w wielu przypadkach staje si¢ czesto jednym z wielu lub jedynym Zroédiem
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pomocy, dajgc szans¢ na realizowanie podstawowych funkcji w rodzinie i stwa-
rzanie mozliwosci rozwoju dla dziecka niepetnosprawnego.

W artykule 23 Konwencji o prawach dziecka (1989 r.) podkresla si¢, ze dziec-
ko psychicznie lub fizycznie niepelnosprawne powinno mie¢ zapewniong pehie
normalnego zycia w warunkach gwarantujagcych mu godno$¢, umozliwiajacych
osiagnigcie niezaleznosci oraz utatwiajacych aktywne uczestnictwo w zyciu spo-
teczenstwa. Szczegolnie zwraca uwage podkreslenie troski o ochrone praw rodzi-
ny dziecka niepetnosprawnego, majac na wadze fakt, jak specyficzna jest opieka
nad niepetnosprawnym dzieckiem.

1.1. Wymiar ekonomiczny zycia rodzin

Mozliwosci zapewnienia dziecku godziwych warunkow socjalnych pozostaja
w zwiazku z sytuacja ekonomiczng rodziny. Cho¢ dla wszystkich rodzin wycho-
wywanie dziecka z niepetnosprawnoscia wigze si¢ ze zwickszonymi wydatkami,
w rodzinach biednych zagrozone moze by¢ nawet zaspokojenie podstawowych
potrzeb dzieci. Dlatego ustalenie udziatu rodzin biednych wsréd ogdétu rodzin
z dzieckiem niepelnosprawnym oraz wskazanie korelatow biedy, wynikajacych
z koniecznosci opieki nad dzieckiem, ma szczegdlne znaczenie.

Dziecko niepetnosprawne w biednej rodzinie to dziecko wykluczone na star-
cie. Jego choroba jest dla rodziny ogromnym obcigzeniem finansowym i orga-
nizacyjnym, czemu rodzina cz¢sto nie jest w stanie sprosta¢. Brak mozliwosci
zainwestowania w dziecko ogranicza jego szanse na zdobycie wyksztalcenia i za-
wodu, a w przysztosci jakiejkolwiek lub odpowiedniej dla niego pracy.

W badanej probie czgsciej niz co trzecia rodzina z dzieckiem niepelnospraw-
nym (39,1%) spehia przyjete przeze mnie kryterium ubdstwa'. Udziat dzieci
niepetnosprawnych zyjacych w warunkach ekonomicznych niegwarantujacych

! Zarodziny zyjace w biedzie (ubogie) uznano takie, ktore pobieraty §wiadczenie pielegnacyjne
oraz/lub dodatek do $wiadczen rodzinnych (na dziecko) na ksztalcenie i rehabilitacje. Swiadczenia
te w czasie badan byly przyznawane osobom o niskich dochodach (583 zt na osob¢e w gospodar-
stwie domowym) 1 wynosito 420 zt (od 1 listopada 2009 r. wysoko$¢ $wiadczenia pielggnacyjnego
zostata podwyzszona do kwoty 520 zt). W roku 2010 zmienily si¢ uregulowania prawne dotyczace
$wiadczenia pielegnacyjnego. Od poczatku 2010 r. owo kryterium dochodowe zostato zniesione
i $wiadczenie pielggnacyjne w kwocie 520 zt miesigcznie przystugiwalo tym sposobem kazdemu
rodzicowi, ktory rezygnuje z aktywnosci zawodowej, by sprawowac opieke nad niepetnosprawnym
dzieckiem. Aktualnie, czyli od 1 stycznia 2013 r., kwota $wiadczenia pielggnacyjnego wynosi 520 zt
miesi¢cznie. Natomiast od 1 lipca 2013 r. wysoko$¢ $§wiadczenia pielggnacyjnego zostanie pod-
wyzszona do kwoty 620 zt. W praktyce opiekunowie niepetnosprawnych dzieci, ktérzy otrzymuja
$wiadczenie pielegnacyjne (520 zt) i do konca czerwca br. dodatkowe 100 zt (co wynika z kon-
tynuacji programu rzagdowego), od kwietnia beda otrzymywaé dodatkowe 200 zt, czyli w sumie
820 zt (Komunikat w sprawie rzqdowego programu wspierania 0sob pobierajgcych swiadczenie
pielegnacyjne w okresie od kwietnia do grudnia 2013 r.). Od lipca dodatek w wysokosci 100 zt nie
bedzie wyplacany, ale o t¢ kwotg zostanie powigkszone §wiadczenie pielegnacyjne, ktore wyniesie
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mozliwosci rozwoju jest wiekszy, poniewaz w czesci badanych gospodarstw do-
mowych bylo wigcej niz jedno niepetnosprawne dziecko?.

Tabela 2
Charakterystyka badanych gospodarstw domowych niebiednych i biednych (%)
Typ gospodarstwa domowego (N = 601)
VCr
Cechy (charakterystyka) niebiedne biedne p<0,001
N =366 (60,9%) N =235 (39,1%) '
1 2 3 4
Wyksztalcenie rodzica:
Podst./niep. zaw. 7,7 23,2
Zas. zaw./niep. §r. 15,5 23,7 0,334
Srednie/niep. wyzsze 47,3 46,5
Wyzsze 29,5 6,6
Aktywno$¢ zawodowa rodzica:
Pracuje zawodowo 71,8 37,8 0,337
Nie pracuje zawodowo 28,2 62,2
Struktura rodziny:
Rodzina petna 69,4 59,0 0.110
Ojciec nie mieszka — odszedt) 14,4 17,6 >
Inne sytuacje (ojciec zmart) 16,2 23,4

620 zt. Do tej kwoty zostanie doliczone 200 zl, czyli taczne wsparcie nie zmieni si¢ i nadal bedzie
wynosito 820 zt.

Swiadczenie pielegnacyjne przystuguje niezaleznie od dochodéw rodziny. Od 1 stycznia
2013 r. $wiadczenie pielggnacyjne z tytulu rezygnacji z zatrudnienia lub innej pracy zarobkowe;j
przystuguje:

1) matce albo ojcu,

2) opiekunowi faktycznemu dziecka,

3) osobie bedacej rodzing zastgpcza spokrewniong w rozumieniu ustawy z dnia 9 czerwca
2011 r. o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastepczej,

4) innym osobom, na ktoérych zgodnie z przepisami ustawy z dnia 25 lutego 1964 r. — Kodeks
rodzinny i opiekunczy cigzy obowigzek alimentacyjny, z wyjatkiem o0s6b o znacznym stopniu
niepetnosprawnosci — jezeli nie podejmuja lub rezygnuja z zatrudnienia lub innej pracy zarob-
kowej w celu sprawowania opieki nad osoba legitymujaca si¢ orzeczeniem o znacznym stopniu
niepetnosprawnosci albo orzeczeniem o niepetnosprawnosci tacznie ze wskazaniami: koniecznosci
statej lub diugotrwalej opieki lub pomocy innej osoby w zwiazku ze znacznie ograniczong
mozliwoscig samodzielnej egzystencji oraz konieczno$ci statego wspotudziatu na co dzien opiekuna
dziecka w procesie jego leczenia, rehabilitacii i edukacji. Swiadczenie pielegnacyjne przyshuguje,
jezeli niepetnosprawnos¢ osoby wymagajacej opieki powstata:

1) nie pdzniej niz do ukonczenia 18. roku zycia lub

2) w trakcie nauki w szkole lub w szkole wyzszej, jednak nie pozniej niz do ukonczenia 25.
roku zycia (art. 17 ust. 1 i ust. 1b w brzmieniu nadanym Ustawa o swiadczeniach rodzinnych z dnia
7.12.2012r. Dz. U. 22012 1., poz. 1548, ktora weszta w zycie 1.01.2013 r., zmieniajacg Ustawe z dnia
28 listopada 2003 r. Dz. U. Nr 228, poz. 2255, tj. z dnia 24 lipca 2006 r. Dz. U. Nr 139, poz. 992).

2 Wigkszo$¢ badanych rodzin (91,4%) posiada jedno dziecko niepelnosprawne, 6,8% rodzin
posiada dwoje niepetnosprawnych dzieci, a w 1,8% badanych rodzin zyje troje lub wigcej dzieci
niepetnosprawnych.
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1 2 3 4
Wiek dziecka:
7-13 lat 61,4 10,6 0,503
14-18 lat 38,6 89,4
Typ szkoty dziecka:
Masowa ' 60,8 51,8 0.138
Integracyjna 223 19,8
Specjalna 16,9 28,4
Norma intelektualna u dziecka:
W normie 71,9 61,7
Ponizej normy 23,3 28,6 0,122
Nie wiem 4.8 9,7

Zrodto: oprac. whasne na podstawie badan wérod rodzicow dzieci niepetnosprawnych.

Korelatami ubdstwa sg niska aktywno$¢ zawodowa oraz niski poziom wy-
ksztatcenia rodzicow, a wigc te same okolicznosci, ktore spychaja w niedostatek
takze rodziny niedoswiadczajace niepetnosprawnos$ci. Jednakze zasieg dezak-
tywacji zawodowej zdaje si¢ by¢ w rodzinach biednych szczegodlnie duzy. Jak
wynika bowiem z naszych danych, poza rynkiem pracy pozostaje niemal dwie
trzecie (62%) matek (one byly w zdecydowanej wigkszosci respondentkami)
z rodzin ubogich®.

W odréznieniu od badanych gospodarstw niebiednych (tab. 2), gospodarstwa
biedne to takie, w ktorych rodzice charakteryzujg si¢ nizszym wyksztatceniem,
nizsza aktywnos$cia zawodow3 i czgsciej sg to rodziny niepelne.

W rodzinach biednych rodzice o wyksztatceniu podstawowym spotykani sa
ponad trzy razy czgsciej niz w rodzinach niebiednych, a rodzice z wyksztatceniem
wyzszym ponad cztery razy rzadziej. W pierwszych poza rynkiem pracy pozosta-
je ponad dwa razy wigcej rodzicow niz w drugich. Bierno$¢ zawodowa w obydwu
kategoriach rodzin wynika gléwnie z przyczyn zwigzanych z niepetnosprawno-
$cig dziecka.

1. Z koniecznosci stalej opieki nad dzieckiem:

Opiekuje si¢ dwdjkq chorych dzieci (RDN 144)*,

3 Gospodarstwa domowe z osobami niepetnosprawnymi sg bardziej zagrozone ubostwem ma-
terialnym (niezaleznie od przyjmowanej linii ubostwa) niz ogét gospodarstw domowych. Zagrozenie
to w szczegolnosci dotyczy gospodarstw z co najmniej jednym dzieckiem do lat 16, posiadajacym
orzeczenie o niepetnosprawnosci, co wynika z rezygnacji z pracy zawodowej jednego z rodzicow,
zwykle matki (Kotaczek 2010: 144).

* Cytowane w tek$cie wypowiedzi pochodza z ankiet przeprowadzonych z rodzicami/opieku-
nami dzieci niepelnosprawnych, z rodzicami dzieci pelnosprawnych oraz z wywiadow fokusowych.
Zachowaly one oryginalna pisowni¢ 0sob ankietowanych. Zostaty oznaczone w nastgpujacy sposob:

1) wypowiedzi rodzicow dzieci niepetnosprawnych (RDN i numer ankiety);

2) wypowiedzi rodzicow dzieci petnosprawnych (RDP i numer ankiety);
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Zrezygnowatam z pracy, jak syn zachorowat w wieku 5 lat (RDN 024).

[Powodem pozostawania poza rynkiem pracy jest to, ze| Moja corka, po-
niewaz nie dowidzi, wymaga pomocy i opieki przy prostych pracach domowych
i dojazdach (RDN 116).

Opiekuje si¢ niepetnosprawng corkq, musiatam zrezygnowac z pracy oraz
dalszej nauki (RDN 400/0).

Poniewaz ktos musi zajg¢ sie dzieckiem w jego procesie nauki, rehabilitacji
i ogolnym rozwoju dnia codziennego (RDN 113/7).

2. Z trudnosci powrotu na rynek pracy po przerwie wymuszonej opiekg nad
dzieckiem:

Poniewaz poswiecitam sie rodzinie, a szczegolnie wczesniej opiekg nad nie-
petnosprawnym synem, i teraz bardzo jest trudno si¢ wybi¢ (RDN 166).

Jako matka dwoch corek niepetnosprawnych nie mogtam podjgé etatowej
pracy przez ponad pigtnascie lat. Moja praca, zawod legt w gruzach. Dzisiaj sta-
ram si¢ nadrobi¢ braki w wyksztatceniu, aby moc podgé pracg (RDN 340).

3. Z sytuacji zdrowotnej rodzica (renta, choroba przewlekta, niepelnospraw-
nos¢):

Jestem osobg niepetnosprawng, choruje na zwyrodnienie stawow i dyskopa-
tie kregostupa (RDN 140).

Jestem na rencie inwalidzkiej (RDN 007).

Szczegolnie niska aktywnos$¢ zawodowa w rodzinach biednych wigze si¢
z trudnos$ciami finansowymi. Rodzice z ubogich gospodarstw sygnalizowali
dwa razy czesciej niz z gospodarstw niebiednych, ze sytuacja materialna ich ro-
dzin jest zta i bardzo zta oraz ponad dwa razy rzadziej, ze jest dobra lub bardzo
dobra (tab. 3).

Tabela 3
Subiektywna ocena sytuacji materialnej
w gospodarstwach domowych niebiednych i biednych (%)
Typ gospodarstwa domowego (N = 601) Ve
Ocena sytuacji materialnej niebiedne biedne p<0,001

N =366 (60,9%) N =235 (39,1%) ’
Bardzo dobra i dobra 31,3 12,5
Ani dobra, ani zta 53,2 534 0,266
Z1a i bardzo zta 15,5 34,1

Zrédto: oprac. whasne na podstawie badan wéréd rodzicéw dzieci niepetnosprawnych.

Warto jednak zwréci¢ uwage na fakt, ze tylko jedna trzecia respondentow
z gospodarstw uznanych przez nas za ubogie ocenila swoja sytuacje materialng
jako zlg lub bardzo zl3. Moze to wynikaé ze zjawiska okreslanego jako othering,

3) fokusy z matkami dzieci niepetnosprawnych (R i numer respondenta oraz F i numer fokusa);
4) fokusy z dzie¢mi (F i numer fokusa, pte¢ dziecka, petnosprawne/niepelnosprawne, wiek
dziecka).



153

czyli wypierania faktu, ze jest si¢ osoba biedna, zeby obnizy¢ koszty emocjonalne
wynikajace z ubostwa. W mysl tego wyjasnienia w bardzo zlej sytuacji finan-
sowej sa ci, ,,ktorzy nie maja w ogole pienigdzy, a ja mam zasitek na dziecko,
$wiadczenie pielggnacyjne, dodatek na ksztatcenie dziecka, zasitek z miejskiego
osrodka pomocy spotecznej i sobie jako$ radz¢”. To radzenie sobie, mimo ograni-
czen, moze sktania¢ do oceny swojej sytuacji finansowej jako przecietnej, ani zlej
ani dobrej°. Zdajg si¢ to egzemplifikowaé nastepujace wypowiedzi:

Nie moge podjgé pracy, a to, co otrzymuje, z trudem wystarcza na leki, pam-
persy i codzienne wydatki zwigzane z oplatami i wyZywieniem (RDN 268).

Jak bym miata kupi¢ wszystko to, co jest potrzebne dziecku, to braktoby mi
pieniedzy na inne rzeczy (RDN 110).

Subiektywna ocena sytuacji materialnej rodziny jest zréznicowana przede
wszystkim od struktury rodziny®, co potwierdza fakt, ze w rodzinach biologicznie
niepetnych taczenie funkcji opiekunczej i ekonomicznej jest szczegdlnie trudne.
Stad istotne znaczenie dla procesu eliminowania zagrozenia wykluczeniem nie-
peosprawnych dzieci ma typ rodziny, w jakiej ono si¢ wychowuje (Balcerzak-
-Paradowska 2008: 39) (tab. 4).

Tabela 4
Subiektywna ocena sytuacji materialnej rodziny a struktura rodziny (%)
K .
Ocena sytuacji Struktura rodziny Ve
materialnej rodzina petna ojciec nie mieszka inne ‘sytuaCJe p <0,001
— odszedt — ojciec zmart
Bardzo dobra i dobra 28,0 11,4 16,9
Ani dobra, ani zta 55,1 443 59,4 0,185
Zta i bardzo zta 16,9 44,3 23,7

Zrédlo: oprac. whasne na podstawie badan wéréd rodzicow dzieci niepetnosprawnych.

5 Z. Kawczynska-Butrym (2008: 138) podkresla, ze badania prowadzone wsrdd rodzin osob
niepetnosprawnych wskazuja na duze obszary bezradnosci, na trudnosci, ktdre przekraczajac mozli-
wosci tych rodzin, prowadzi¢ moga do ich dysfunkcji. Jednoczes$nie wiele rodzin deklaruje, Ze ,,ja-
ko$ sobie radza”. Czgsto bowiem znajduja si¢ w takiej sytuacji, w ktdrej po prostu ,,musza sobie
radzi¢”. Cztonkowie tych rodzin, nie znajdujac wystarczajacej pomocy z zewnatrz, sg skazani albo
na wyrzeczenia, rezygnacj¢ ze swoich planéw zyciowych, z kariery zawodowej, z realizacji planow
i marzen oraz na obcigzajaca fizycznie i psychicznie wieloletnia mobilizacj¢ i powigzany z nig stres,
niezaleznie od emocjonalnej postawy wobec podjetych i realizowanych zadan opiekunczych albo
na trudng decyzje¢ rezygnacji z wigkszego zaangazowania w opieke i szukanie innych rozwigzan.
W kazdej z przyjetych opcji wystepuje ryzyko zaburzen ich zdrowia fizycznego i psychicznego,
zaniedban w opiece nad osoba niepelnosprawng albo nad innymi osobami z rodziny, a takze wystg-
pienia dysfunkcjonalnosci rodziny, a nawet jej rozpadu.

¢ Struktura badanych rodzin wskazuje, iz ponad 65% stanowia rodziny petne (z obojgiem ro-
dzicow), w 2,5% rodzin ojciec odszedt zaraz po narodzinach niepetnosprawnego dziecka, a w przy-
padku 13,2% rodzin ojciec odszedt, gdy dziecko byto jeszcze mate. W 22,3% przypadkow, gdy
rodzice dziecka rozstali si¢, ojciec niepetnosprawnego dziecka kontaktuje si¢ z nim, a w przypadku
17,7% rodzin ojciec tego kontaktu nie utrzymuje, jak relacjonuje jedna z matek: Ojciec dziecka nie
widziat go nigdy w Zyciu i nie chce go znac¢ (RDN 201/7).
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Oprocz typu rodziny (petna — niepetna) znaczacy wplyw na subiektywng oce-
n¢ sytuacji materialnej rodziny maja: aktywnos$¢ zawodowa rodzica (tab. 5) oraz
jego wyksztalcenie (tab. 6).

Tabela 5
Subiektywna ocena sytuacji materialnej rodziny a aktywno$¢ zawodowa rodzica (%)
. S Aktywno$¢ zawodowa rodzica VC
Ocena sytuacji materialnej p<0,001
pracuje zawodowo nie pracuje zawodowo
Bardzo dobra i dobra 31,6 10,7
Ani dobra, ani zta 55,0 53,3 0,244
Z1a i bardzo zta 13,4 36,0

Zrédto: oprac. whasne na podstawie badan wérod rodzicow dzieci niepetnosprawnych.

Tabela 6
Subiektywna ocena sytuacji materialnej rodziny a wyksztatcenie rodzica (%)
Wyksztalcenie rodzica
Ocena sytuacji podstawowe/ ) ) VvC
materialnej niepelne zas. zaw./ $rednie wysze p <0,001
niep. Srednie | /niep. wyzsze
zawodowe
Bardzo dobra i dobra 11,2 15,0 21,4 46,5
Ani dobra, ani zta 56,3 57,0 54,2 43,1 0,174
Z1a i bardzo zta 32,5 28,0 24 .4 10,4

Zrédto: oprac. wlasne na podstawie badan wéréd rodzicow dzieci niepetnosprawnych.

Zte warunki mieszkaniowe powodujg dodatkowe ograniczenia dla dziecka
niepetlnosprawnego i mozliwosci jego rozwoju. Potwierdzaja to takie wypowie-
dzi, jak:

To, ze mieszkamy na pierwszym pietrze i rzadko mozemy wychodzi¢ z domu,
chcemy zamieni¢ mieszkanie i dostosowac je tak, by corka mogta bez ktopotu wy-
chodzi¢ z domu oraz korzysta¢ w domu z roznych rzeczy (RDN 498).

Mieszkamy w cztery osoby w jednym pokoju z aneksem kuchennym (RDN 126/4).

[Najwigksze problemy, to] Sytuacja finansowa, warunki mieszkaniowe i stan
mieszkania (wilgo¢ i grzyb) oraz czwarte pigtro (RDN 543).

Natomiast w sytuacji, gdy w rodzinie jest wigcej niz jedno dziecko niepet-
nosprawne, wowczas trudne warunki zycia staja si¢ bardziej dolegliwe dla calej
rodziny i ta sytuacja poteguje niemate juz problemy.
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1.2. Konsekwencje finansowe i emocjonalne dla matek
opiekujacych sie dzieckiem niepelnosprawnym

Niepetnosprawnos¢ dziecka wptywa na wszystkie plaszczyzny zycia ro-
dzinnego i oddziatuje, w mniejszym lub wickszym stopniu, na wszystkich
czlonkow rodziny. Biorac pod uwage fakt, ze to gtoéwnie kobieta, matka jest
odpowiedzialna za opiek¢ nad niepetnosprawnym dzieckiem, to rowniez ona
zwykle boryka si¢ z problemami i trudno$ciami zwigzanymi z wychowywa-
niem dziecka nie w petni sprawnego. Zazwyczaj to wlasnie na matce spoczywa
caty ciezar zwigzany z rehabilitacja i pielggnacja niepelnosprawnego dziecka,
z dbaniem o jego higieng¢, wyzywienie, wychowanie. Codzienna opieka i re-
walidacja dziecka niepelnosprawnego, jak tez sam fakt niepetnosprawnosci,
jest czynnikiem stresogennym, ktory sprzyja powstawaniu wszelkich zaburzen
i wypalaniu si¢ sil. Na to zjawisko rowniez cze$ciej narazone sg matki niz
ojcowie wtasnie z racji petnienia przez nie szeregu czynnosci opiekunczych,
porzadkowych, pielegnacyjnych i wychowawczych. Wyjatkowo trudna sytu-
acja jest udziatem przede wszystkim tych kobiet, ktore samotnie wychowuja
niepetnosprawne dziecko, gdyz zwykle sg one nadmiernie obcigzone obowiaz-
kami i dodatkowo nie maja wsparcia ze strony osob bliskich (Mikotajczyk-
-Lerman 2011a).

Szczegodlna sytuacja jest udziatem matek samotnie wychowujacych niepet-
nosprawne dziecko, bo jak twierdzi jedna z respondentek, [...] aby opisac wszyst-
kie problemy matek samotnych zabraktoby nam arkuszy papieru, samotne matki
z dzie¢mi chorymi sq na pozycji przegranej (RDN 529).

Najwigkszym problemem jest zapewnienie opieki dziecku, kiedy szkota jest
nieczynna, szczegolnie w moim przypadku, gdzie jestem jedynym zywicielem ro-
dziny i do pracy musze is¢, brak opieki w wakacje (RDN 163/3).

Posiadanie dziecka niepelnosprawnego, petna dyspozycyjnos¢, brak zatrud-
nienia powoduja specyficzng sytuacje¢ kobiety, ktora jest ,,tylko opickunka” nie-
pelosprawnego dziecka i nie ma szans na normalne zycie w spoteczenstwie.
Jedna z matek opisuje to w nastepujacy sposob: Ale dlaczego o tym mowig?
Dlatego, ze spotkatam, myslatam, Ze to jest tylko moje odczucie, bo ja juz jestem
wylgczona z zawodu no w sumie sporo, z dziesie¢ lat [ ...] i spotykam inne matki,
ktore sq w takiej samej sytuacji i to jeszcze ten problem, ze tak — dzieci sq chore,
ale nie oszukujmy sie — my tez jestesmy chore w tej sytuacji. I nasze rodziny sq
chore. I teraz te matki. Mowi do mnie kobieta, ja tego az tak nie odczuwatam,
ale uswiadomita mi — ,, Stuchaj, mnie nie ma. Ja po prostu jakbym w ogole nie
istniata. Nie moge wzig¢ kredytu, tak? Nie moge w niczym jakos funkcjonowaé
z zawodu. Mam pieéset dwadziescia zlotych, jestem przyrzeczona, przypisana,
przystawkq do dziecka. I nic” (R1, F2).
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Swiadczenie pielegnacyjne — przystuguje rodzicowi, ktéry zrezygnuje z pra-
cy zawodowej. Oznacza to, ze nalezy utrzymac siebie i dziecko za kwote 420 zi
miesigcznie. Nie wolno nawet dorabiac na ,,umowe o dzieto”, ktora przez MOPS
Jjest uwazana za dochod w przypadku matzonka pracujgcego. Poza kwestiq fi-
nansowq jest to zatrzymanie (najczesciej) kobiety w domu. Gdy wolno dora-
bia¢ rencistom i emerytom, takiej kobiecie nie wolno. Jest to wazne z punktu
widzenia psychologicznego, czesto takie matki zostajg po prostu ,, biologicznymi
przystawkami” dziecka (RDN 329).

Matki obawiajg si¢ przede wszystkim o to, ze w przysztosci, nie majac do-
chodow i zabezpieczenia finansowego (gtéwnie z powodu wymuszonej biernosci
zawodowej), nie bedg mogly wesprze¢ swoich niepelnosprawnych i niesamo-
dzielnych dorostych dzieci, co ilustruja tego typu wypowiedzi:

Najwigcej obaw mam o przysziq emeryture, co bedzie z nami takimi mat-
kami, ktore chowajg — chowaly dzieci specjalnej troski, czesto sq bez Srodkow
do Zycia. Panstwo ubezpiecza matke tylko przez okres 20 lat. Wiek pozny matki
nie pozwala na prace — a to za stara — wiek okoto 50 lat jest straszny na rynku
pracy. A dzieci niepetnosprawne tez sq i bedg osobami dorostymi. Niektore z nich
nigdy si¢ nie usamodzielnig. Co z takg matkq, ktora chowata takie dzieci od uro-
dzenia i stan ich zdrowia nie pozwolit na podjecie zadnej pracy zarobkowej? Tak
jak na przykiad ja, od switu do nocy ciezko przy nich [dzieciach] pracowatam
i pracuje (RDN 247).

Problem, moim zdaniem, nie jest problemem edukacji, ale braku mozliwo-
sci dalszego rozwoju po zakonczeniu edukacji dla tych, ktorzy nie sq w stanie
podjgé pracy lub uczestniczyé w zajeciach terapii zajeciowej. Osoby te zostajg
w domach, uniemozliwiajqc rodzicom i opiekunom prace zawodowq. 500 zt renty
socjalnej i niecate 500 swiadczenia pielegnacyjnego wyptacanego rodzicom spra-
wia, Ze rodziny popadajg w biede. Nalezy stworzy¢ dzienne osrodki lub swietlice
umozliwiajqce prace rodzicom (RDN 133/7).

Uwazam, ze jesli jedno z rodzicow rezygnuje z pracy, zeby opiekowal sie
dzieckiem niepelnosprawnym, to powinien otrzymywac taki zasitek rodzinny, kto-
ry odpowiadatby wynagrodzeniu za prace, bo mgz miatby szanse na prace, gdyby
nie musial opiekowac¢ si¢ dzieckiem. Poza tym nasze panstwo nie interesuje sig,
czy zasitek w kwocie 580 zt wystarczy na zaspokojenie chociaz czesci potrzeb
(RDN 141/1).

Bywaja sytuacje, kiedy matka wraz z niepelnosprawnym dzieckiem nie ma
srodkdw na utrzymanie i praktycznie traci wszystko: Czy jest gdzies prawo, ktore
daje pomoc matce wychowujqcej niepetnosprawne dziecko, aby je chroni¢ w sq-
dach (np. rozwod, mieszkanie) ja musialam chronié¢ sie¢ w schronisku z synem
na wozku (RDN 026).

Ocena tworzenia przez kobiete macierzynskiej roli zwykle dokonywana
jest przez pryzmat stanu zdrowia i rozwoju jej dzieci, ich osiaggnig¢ w nauce
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i zachowaniu si¢. Zdarza sig, ze niezawinione przez kobiete choroby i zaburze-
nia rozwoju dziecka stanowig podstawe pejoratywnej oceny jej funkcjonowania
(Maciarz 2004: 16).

Jednak przed niektorymi matkami stojg sytuacje trudniejsze przez swoja dhu-
gotrwato$¢ i brak optymistycznych perspektyw. Naleza do nich wtasnie przypad-
ki urodzenia dzieci kalekich, przewlekle chorych, uposledzonych. Okoliczno$ci
takie stawiajg rodzicow wobec trudnego dylematu: akceptacji (lub odrzucenia)
wlasnego dziecka i wlasnego losu, dramatycznie odmienionego (Sobczynska
1995: 79). Od urodzenia dzieci niepelnosprawne otrzymujg wiele negatywnych
wiadomosci na temat warto$ci ich zycia i tego, jak sg one postrzegane przez ro-
dzicow, rowiesnikow i specjalistow.

M. Mason (1990) zwraca uwage, ze reakcja szoku i rozczarowania wyrazona
przez matke, ktora urodzita uposledzone dziecko, moze mie¢ wplyw na konstru-
owanie przez dziecko wilasnego negatywnego obrazu. Niepelnosprawne dzieci
1 mtodzi ludzie sg wychowywani w spotecznym klimacie dyskryminacji osob nie-
petosprawnych, zdominowanym przez medyczny model niepelnosprawnosci,
w ktorym obowigzuje ciagle dazenie do osiagnigcia przez nich stanu spolecznie
uznanego za ,,normalny”. Prowadzi to do réznych reakcji emocjonalnych i psy-
chicznych u mtodych ludzi niepetnosprawnych, ale czegsto nie wzmaga w nich
poczucia wlasnej wartosci, a wrgcz przeciwnie moze ostabia¢ ich motywacje
do dziatania w obliczu niespelniania oczekiwan rodzicow, profesjonalistow czy
petosprawnych rowiesnikow.

Kobiety, gtdownie odpowiedzialne za opieke nad dzieckiem niepetnospraw-
nym, moga czgsto odczuwacé przecigzenie obowigzkami i odpowiedzialno$cia.
W badanej grupie respondentki pytane o to, czy maja poczucie, ze blizsza i dalsza
rodzina wymagaja zbyt wiele w kwestii opieki nad niepelnosprawnym dzieckiem,
deklaruja, ze ,,nie, nigdy” — 63,9%, ,.tak, ale rzadko” — 13,0%, ,,czasami” — 18,2%,
»tak, czesto” — 3,6%, ,tak, zawsze” — 0,9%.

Najwiekszego obciazenia przykrymi stanami emocjonalnymi doznaja matki
osamotnione, niemajgce wsparcia. Dhugo trwajace obcigzenie psychiczne matki,
wspotwystepujace zwykle z przemeczeniem fizycznym, stwarza zagrozenie po-
wstania u niej zespolu zaburzen zwanego ,,wypaleniem si¢ sit”. Zespot ten stano-
wi specyficzny stan psychofizycznego wyczerpania z wieloma nasilajacymi sie
objawami. W badaniach wskazuje si¢ (Maciarz 2004: 42—44), ze stopien nasilenia
zagrozeniem zespotem zaburzen ,,wypalania si¢ sit” koreluje, miedzy innymi, ze
stopniem niepelnosprawnosci dziecka — wysokie nasilenie symptoméw wsrod
matek dzieci w wysokim stopniu niepelnosprawnych, czesto uposledzonych
umystowo.

W prezentowanych badaniach matki posiadajace dzieci ponizej normy inte-
lektualnej trzykrotnie czgéciej niz matki dzieci bedgcych w normie intelektualnej
w taki sposob mys$lg o swoim dziecku: Cokolwiek zrobie, to i tak moje dziecko
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bedzie miatow zZyciu ,, pod gorke” (VC=0,259; p<0,001) i ponad dwukrotnie cze-
Sciej: Moje dziecko juz takie sie urodzito i niewiele moze mu pomoc (VC = 0,224;
p < 0,001). Natomiast matki dzieci bedacych w normie intelektualnej dwukrot-
nie czesciej tak mysla o swoim niepetnosprawnym dziecku: Moje dziecko wy-
maga niewielkiego wsparcia, ale da sobie rade w zZyciu (VC = 0,268; p < 0,001).
Zas matki, ktore legitymujg si¢ nizszym wyksztatceniem cze$ciej twierdza, ze:
Jestem zmeczona i nie mam juz sity opiekowac sie moim dzieckiem (VC = 0,105;
p < 0,001), podczas gdy im wyzsze wyksztatlcenie matki, tym czgsciej twierdzi
ona, ze Dzigki niepetnosprawnemu dziecku poznatam swiat ,,innych” ludzi czesto
i bardzo czegsto (VC =0,101; p <0,001).

Znaczacym czynnikiem okazata si¢ takze sytuacja zyciowa matek, w tym
szczegolnie to, czy otrzymuja one pomoc w czynnosciach opiekunczo-pielegnu-
jacych, wsparcie od ojcow dzieci i innych cztonkoéw rodziny. W wiekszosci ba-
danych rodzin (powyzej 80%) najwiecej czasu z niepetnosprawnym dzieckiem
spedza matka dziecka, w 21,3% w opieke wlacza si¢ ojciec dziecka (w zaleznos$ci
od tego, czy matka pracuje czy nie — jest to mniejsze lub wigksze zaangazowanie
(VC =0,166; p < 0,001), w co dziesiatej rodzinie w opieke nad niepelnospraw-
nym dzieckiem zaangazowane jest rodzenstwo dziecka, a w 13,8% rodzin opieke
sprawuje takze ta osoba, ktora ma czas (wsrod tych oséb najczesciej znajduja sie
dziadkowie, cztonkowie dalszej rodziny i sgsiedzi, tym wigksze, im matka pracuje
(VC=0,185;p<0,001).

Istnieje raczej silna zalezno$¢ migdzy aktywnoscia matki a jej opieka nad nie-
petosprawnym dzieckiem, wsrdd niepracujacych — 94,5% zajmuje si¢ wylacznie
dzieckiem (VC =0,279; p <0,001).

Najczesciej wysokie nasilenie symptomow ,,wypalania si¢ sit” przejawiaty
matki samotnie opiekujace si¢ dzie¢mi badz osamotnione, czyli nieotrzymujace
pomocy i wsparcia psychicznego od cztonkow rodziny (Maciarz 2004: 42—44).
Na potrzebe takiego wsparcia wskazuja takze badane matki, co ilustruje jedna
z wielu tego typu wypowiedzi: Nalezatoby skupic¢ si¢ rowniez na problemach
rodzicow — pomoc psychologiczna, materialna. Zwigkszy¢ dostepnosé do porad
specjalistow rehabilitacji — szpital, sanatorium, codzienne ¢wiczenia w poradni
— indywidualne z rehabilitantem (RDN 553).

Reasumujac, mozna stwierdzi¢, ze problemy i trudno$ci w borykaniu si¢
z codziennoscia sg udziatem wiekszosci rodzin, ktore posiadaja dziecko niepetno-
sprawne. Specyficzna rola kobiety jako matki i opiekunki dziecka niepetnospraw-
nego czesto powoduje stan wypalenia i rezygnacji, a wrecz niecheci do dalszych
dziatan. Matki dzieci niepelnosprawnych narazone sa na psychiczne i fizyczne
obciazenia, ktére moga by¢ minimalizowane poprzez oddziatywania w ramach
rodzinnych i pozarodzinnych sieci wsparcia. Niedostatek profesjonalnego wspar-
cia dla matek niepetnosprawnych dzieci czgsto ogranicza skuteczng rehabilita-
cje dziecka w jego naturalnym $rodowisku, ktore wiekszo$¢ matek okresla w ten
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sposob: Brak wsparcia — cztowiek tak naprawde jest sam z tymi wszystkimi pro-
blemami, wychowywanie takiego dziecka to zaden heroizm, to wyczerpujgce fi-
zycznie i psychicznie prace (RDN 127/6).

Oproécz deprywacji potrzeb i oczekiwan matek dotyczacych zdrowia i spraw-
nos$ci dziecka, zdarza si¢, ze osoby z najblizszego otoczenia (niekiedy nawet maz)
obwiniajag matke za to, ze dziecko jest niepelnosprawne, deprecjonuja ja jako
niepelnowarto§ciowa rodzicielke lub zarzucajg jej wykroczenia stanowiagce — ich
zdaniem — przyczyng¢ niepetnosprawnosci dziecka (Maciarz 2004: 40).

W rodzinie na tle niepetnosprawnosci dziecka moga pojawiac si¢ konflik-
ty 1 nieporozumienia. Wsrdd badanych przez nas 18,1% wskazuje na konflikty
miedzy malzonkami/partnerami, 11,9% wskazuje na konflikty migdzy niepetno-
sprawnym dzieckiem a rodzenstwem (cze$ciej w rodzinach z wyksztatlceniem
podstawowym, gdzie VC = 0,143; p = 0,004), 6,9% na konflikty miedzy matka
a dzieckiem petnosprawnym z powodu — ulgowego traktowania dziecka niepet-
nosprawnego i poswiecania mu wiecej uwagi (RDN 304/0) (cze¢$ciej w rodzinach
z wyksztatceniem podstawowym, VC = 0,123; p = 0,015). Doktadnie tyle samo
respondentow wskazuje na konflikty miedzy ojcem a dzieckiem niepetnospraw-
nym, a ponad 8% na konflikty z cztonkami rodziny (np. dziadkami). Te kon-
flikty najczesciej dotycza: podziatu obowiazkéw (17,1%), wydatkow na niepet-
nosprawne dziecko (7,7%), a takze sposobow wychowania niepelnosprawnego
dziecka (14,4%). Ten ostatni problem dotyczy czesciej rodzicow z wyzszym
i $rednim wyksztatceniem (VC = 0,231; p = 0,006). Sygnalizowany przez re-
spondentow byt takze fakt przeciazenia rodzenstwa opieka nad dzieckiem nie-
pemosprawnym (1,6%).

Stanowi to potwierdzenie tezy, ze disablizm moze rowniez pojawiaé si¢ w re-
lacjach z najblizszg rodzing, gdyz zastrzezenia w kwestii niepetnosprawnosci
dziecka mogg przektadac¢ si¢ na akceptacje i traktowanie dziecka w kategoriach
,udoskonalania”. Szczegdlnie na disablizm wewnatrzrodzinny narazone sg dzieci
ponizej normy intelektualnej, ktoérych ,,odmienno$¢” jest zdecydowanie rzadziej
akceptowalna spotecznie.

Wsrod wymienianych aktualnie najwazniejszych probleméw w gospodar-
stwie domowym badanych najistotniejsze wydajg si¢ by¢ takie problemy, jak:
brak pieniedzy na powazne wydatki (57,6%), problemy edukacyjne niepetno-
sprawnego dziecka (35,7%), zte warunki mieszkaniowe (24,0%), brak pieniedzy
na codzienne funkcjonowanie (23,9%), choroba bliskich (21,5%), brak pracy
(16,6%), problemy matzenskie (6,7%), zte stosunki sasiedzkie (4,2%) oraz pro-
blem alkoholowy w rodzinie (3,6%).
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Tabela 7
Najwazniejsze konflikty i problemy
w gospodarstwach domowych niebiednych i biednych (%)
Typ gospodarstwa domowego (N = 601)
Konflikty i problemy w gospodar- — : vC
stwach domowych niebiedne biedne p <0,001
N =366 (60,9%) | N=235(39,1%)
Konflikty dotyczace sposoboéw wy-
chowania niepelnosprawnego
dziecka:
Tak 48,5 31,3
Nie 51,5 68,7 0,176
Problemy w gospodarstwie domo-

wym':
Brak pracy 10,2 25,8 0,206
Brak pieni¢dzy na codzienne
funkcjonowanie 15,1 36,4 0,246

Uwaga: odsetki nie sumuja si¢ do 100, poniewaz badani mogli wybra¢ wigcej niz jedna
odpowiedz.
Zrodto: oprac. wlasne na podstawie badan wsrdd rodzicow dzieci niepetnosprawnych.

Reasumujgc, mozna stwierdzi¢, ze trudnosci w codziennym zyciu rodziny
z dzieckiem niepetnosprawnym dotyczg wszystkich sfer zycia malzensko-rodzin-
nego i oczywiscie wszystkich cztonkow rodziny, zar6wno prokreacji, jak i pocho-
dzenia, co ilustruja miedzy innymi takie wypowiedzi:

Cala rodzina jest dotknigta niepetnosprawnosciq (chorobg) dziecka
(RDN 201/2).

Marysia przeszla kilka bardzo cigzkich operacji w Centrum Zdrowia Dziecka
w Warszawie. Wtedy najbardziej byta potrzebna pomoc, zarowno finansowa, jak
i psychologiczna. Te wydarzenia byly traumatyczne takze dla dzieci, ktore zostaly
w domu i czekaly na nasz powrot (RDN 136/6).

Zadajac respondentom hipotetyczne pytanie, jak wygladatoby ich zycie, gdy-
by dziecko byto zdrowe, sprawne, mozna wnioskowac, w jakich kwestiach posia-
danie niepetnosprawnego dziecka jest szczego6lnie dolegliwe 1 przynosi najmniej
korzysci.

Generalnie badani we wszystkich sferach zycia najczesciej wskazuja kate-
gorie ,,bytoby takie samo”, ale wyraznie wida¢ ze posiadanie niepetnosprawne-
go dziecka szczeg6lnie wptywa na zréznicowanie ,,straconych szans i korzysci”
w takich obszarach, jak:

— poziom materialny bylby: ,lepszy” i,,duzo lepszy” — 46,6%,

— zadowolenie osobiste byloby: ,,lepsze” i ,,duzo lepsze” — 40,4%,

—mozliwo$¢ kariery zawodowej bytaby: ,.lepsza” i ,,duzo lepsza” — 39,7%,
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— kontakty towarzyskie bytyby: ,lepsze” i ,,duzo lepsze” — 28,7%,

— kontakty z pozostalymi dzie¢mi bylyby: ,lepsze” i ,,duzo lepsze” — 28,4%,

— kontakty z me¢zem/partnerem bytyby: ,,lepsze” i ,,duzo lepsze” — 22,8%.

Wydawatoby sig, ze wszystko, co dzieje sie¢ w zyciu rodziny, a przede wszyst-
kim w zyciu kobiety posiadajacej dziecko niepetnosprawne, sktania do refleks;ji,
ze jest to niekonczace si¢ pasmo udreki i cierpienia, sprowadzajace si¢ do ciaglej
troski o dziecko i $wiadomo$¢ niemozliwosci zabezpieczenia jego przysztosci,
ktore wyraza si¢ chociazby w stwierdzeniach:

Umieram ze strachu o przysztos¢ mojego dziecka... (RDN 161/6).

Ktopotem naszym jest pytanie, ktore z mezem sobie czesto stawiamy — Co be-
dzie z Jasiem, jak nas zabraknie? (RDN 200/0).

Moje samopoczucie jest skutecznie zaktocane myslg o przysztosé mojego
dziecka (RDN 117/7).

A jednak niekiedy przy calym trudzie funkcjonowania kobiet posiadajacych
dziecko niepelnosprawne mozna dostrzec jasne elementy zycia, ktére czgsto daja
im nadzieje i site do dalszej walki z przeciwnosciami losu (ponad trzy czwarte
badanych czgsto mysli: Moje dziecko jest kims wyjgtkowym i wspaniatym).

Czasami sytuacja w rodzinie stabilizuje si¢ na tyle, Zze w trudnym codzien-
nym zyciu kobiety i rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym pojawia si¢ szansa
na lepsze zycie, co ilustruje ponizsza wypowiedz matki dwoch niepetnospraw-
nych corek: Jestem dumna z corek, ciesze sie takze, ze po tylu latach moge kon-
tynuowac swoje wyksztatcenie, aby dostac¢ lepszq prace. Mimo ze od 20 lat nie
miatam zadnego urlopu i jestem zmeczona obowigzkami, naukq, to jednak mam
nadzieje, ze kiedys to zaprocentuje i bedzie lepiej (RDN 340).

2. Dostep i realizacja prawa dziecka niepelnosprawnego
i jego rodziny do wsparcia spotecznego

Polska, ratyfikujac Konwencje o prawach dziecka, zobowigzata si¢ do tego,
ze jako Panstwo-Strona uznaje prawo dziecka niepetnosprawnego do szczegdlnej
troski i zobowiazuje si¢ sprzyja¢ oraz zapewniac, stosownie do dostepnych srod-
kow, rozszerzanie pomocy udzielanej uprawnionym do niej dzieciom oraz oso-
bom odpowiedzialnym za opieke nad nimi. Pomoc taka bedzie udzielana na wnio-
sek tych o0sob i bedzie stosowna do warunkoéw dziecka oraz sytuacji rodzicow lub
innych osob, ktore si¢ nim opiekuja.

Uznajac szczegolne potrzeby dziecka niepelnosprawnego, pomoc bedzie
udzielana bezptatnie tam, gdzie jest to mozliwe, z uwzglednieniem zasobow fi-
nansowych rodzicow badz innych oséb opiekujacych sie dzieckiem, i ma zapew-
ni¢, aby niepelnosprawne dziecko posiadato skuteczny dostep do oswiaty, nauki,
opieki zdrowotnej, opieki rehabilitacyjnej, przygotowania zawodowego oraz
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mozliwosci rekreacyjnych, realizowany w sposob prowadzacy do osiagniecia
przez dziecko jak najwyzszego stopnia zintegrowania ze spoleczenstwem oraz
osobistego rozwoju, w tym jego rozwoju kulturalnego i duchowego.

Nalezy podkresli¢, ze formy, a co za tym idzie i efektywno$¢ pomocy spo-
lecznej $wiadczonej osobom niepetnosprawnym lub ich opiekunom sa w duzej
mierze uzaleznione od istniejacej sytuacji spoteczno-ekonomicznej panstwa.

Wsparcie spoteczne polega przede wszystkim na wyrownywaniu szans zycio-
wych 0sob bedacych w gorszej sytuacji rozwojowej lub socjalnej. Ma to ogromne
znaczenie dla osob, ktore potrzebujg jednoczesnie wsparcia w tych dwdch aspek-
tach — biedy i niepelnosprawnosci. Przy rownoczesnym wystapieniu tych wiasnie
problemow szczego6lnego znaczenia nabiera pomoc socjalna dla ubogich rodzin
z dzieckiem niepetnosprawnym, niewatpliwie jeden z obszaréw koniecznej pomocy.

Podejmowane przez instytucje rozmaite przedsigwzigcia majgce na celu po-
prawe sytuacji materialnej, spotecznej czy emocjonalnej nie zawsze jednak sg
dopasowane do potrzeb i mozliwosci biorcéw (Gajdzica 2008). Wydaje sig, ze
szukajac racjonalnych przestanek wspierania 0oséb niepetnosprawnych, powin-
no si¢ koncentrowac na edukacji oraz pracy zawodowej, stwarzajac im tym sa-
mym szersze perspektywy i mozliwosci. Istnieje niewatpliwie takze potrzeba
ustawicznego ksztatcenia pracownikow do $wiadczenia adekwatnej pomocy tym
rodzinom, ktore borykajg si¢ zardwno z biedg, jak i niepelnosprawnos$cia dziecka/
dzieci (Kawczynska-Butrym 2008).

Rodzice dzieci niepelnosprawnych pytani o prawo dostepu do wsparcia finan-
sowego (czy ich zdaniem w Polsce dziecko niepetnosprawne ma wystarczajace
wsparcie finansowe) odpowiedzieli, ze ,,nie” i ,,zdecydowanie nie” (77,7%), a tyl-
ko 4,0% badanych byto sktonnych twierdzi¢, ze to wsparcie jest wystarczajace.

Tabela 8 pokazuje wyraznie, ze wystepuje zaleznos$¢ oceny dostepu do wspar-
cia finansowego dla dziecka niepetnosprawnego w Polsce od tego, jak respondent
ocenia otrzymywane wsparcie i w drugiej kolejnosci, od oceny swojej sytuacji
materialnej (VC = 0,122; p = 0,003). Im gorsza jest sytuacja rodziny badane-
go pod wzgledem materialnym, tym gorzej ocenia on dostgp do tego prawa dla
wszystkich dzieci niepetnosprawnych i ich rodzin w Polsce.

Tabela 8

Ocena wsparcia finansowego dla dziecka niepetnosprawnego w Polsce
a ocena otrzymywanego wsparcia w opiniach rodzicow dzieci niepelnosprawnych (%)

Czy w Polsce dziecko niepet- Ocena otrzymywanego wsparcia

nosprawne ma wystarczajace
wsparcie finansowe?

vC
wystarczajace | niewystarczajace | trudno powiedzie¢ p = 0,003

Nie i zdecydowanie nie 27,3 87,9 66,7
Ani tak, ani nie 45,5 9,9 28,9 0,271
Tak 1 zdecydowanie tak 27,2 2,2 4.4

Zrédto: oprac. whasne na podstawie badan wéréd rodzicow dzieci niepetnosprawnych.



163

Zas kwestia realizacji prawa do wsparcia w rzeczywisto$ci przedstawia si¢
nastepujaco. Z uzyskanych opinii mozna wnioskowac, ze niepelnosprawne dziec-
ko czesto zyje w biedzie, bo wsparcie instytucjonalne jest niewystarczajace. Jezeli
chodzi o ocen¢ wsparcia dla rodzin wychowujacych niepetnosprawne dziecko
przez badanych, to nalezy stwierdzi¢, ze dla prawie 60% utrzymuje, Ze ta pomoc
jest niewystarczajaca (rys.1).

Ocena wsparcia dla rodzin z dzieckiem
niepelnosprawnym

4,3

m wystarczajace
niewystarczajace

m trudno powiedzie¢

Rysunek 1. Ocena wsparcia dla rodzin wychowujacych niepetnosprawne dziecko
w opiniach rodzicow dzieci niepetnosprawnych (%)

Zrodto: oprac. whasne na podstawie badan wérod rodzicow dzieci niepeosprawnych

Wyniki te sg zbiezne z wynikami badan ogélnopolskich. Dla przyktadu, w bada-
niach prowadzonych przez Fundacje Instytut Rozwoju Regionalnego nt. Mozliwos¢
pomocy ze strony instytucji publicznych dla 0osob niepetnosprawnych, gdzie — ,nie,
raczej nie jest wystarczajgce wsparcie” odpowiedziato 75,5% respondentow’.

Disablizm w sprawach dotyczacych codziennego funkcjonowania przeja-
wia si¢ w ograniczeniach dotyczacych wsparcia finansowego, dostepu do infor-
macji, zatatwianiu formalno$ci oraz wsparcia i pomocy w opiece nad dzieckiem
niepetnosprawnym.

Respondenci w zasadzie sg zgodni, ze niewystarczajace jest w ich przypadku
wsparcie finansowe oraz informacyjne, poteguja to trudnos$ci w zatatwianiu for-
malnosci, biurokracja w instytucjach oraz brak mozliwosci odcigzenia rodzicow
w opiece nad dzieckiem niepetnosprawnym.

"Ponad 48% badanych gospodarstw domowych w Polsce, w ktorych zamieszkuje przynaj-
mniej jedna osoba niepelnosprawna, nie korzysta z zadnej formy wsparcia z zewnatrz. Ogotem
zbadano 100 648 osob we wszystkich powiatach Polski (Ogdlnopolskie badanie sytuacji, potrzeb
i mozliwosci 0sob niepetnosprawnych na lata 2008-2010).
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W zakresie niewystarczajacego wsparcia finansowego potwierdzaja to takie
wypowiedzi:

[Jestem] Pozostawiona z problemami sama sobie. Pogodzenie pracy zawodo-
wej z samotnym wychowaniem dzieci, bez wsparcia finansowego od bylego meza
(RDN 013).

Zasitki sq Zenujgcej wysokosci!!! [Rodzice] Zwykle sami muszq sobie radzi¢
ze wszystkim (RDN 165).

Zbyt niskie swiadczenia socjalne, musiatam zrezygnowac z pracy, by opie-
kowa¢ sie synem, wychowywatam go zupelnie sama i nie sta¢ mnie bylo nawet
na leki dla niego, nie mowiqgc juz o rachunkach biezgcych (RDN 535).

Nie moge podjgc pracy, a to, co otrzymuje, z trudem wystarcza na leki, pam-
persy i codzienne wydatki zwigzane z optatami i wyZywieniem (RDN 268).

Trudnos$ci w zatatwianiu formalnosci oraz biurokracje w instytucjach ilustru-
ja migdzy innymi takie wypowiedzi rodzicow:

Otrzymujq je [wsparcie] ci, ktorzy tylko ,,wytrwale zabiegajq”, trzeba poko-
nac wiele biurokratycznych przepisow (RDN 018).

Brak jakiegokolwiek zainteresowania, chcgc cokolwiek zatatwié, zaczyna-
Jja sie schody (RDN 113).

Rodzice chorych dzieci sq nieraz zle traktowani, sq trudnosci, zeby cos zata-
twi¢. Momentami sq sytuacje bardzo utrudnione (RDN 144),

Poniewaz bardzo trudno jg [pomoc] dostacé, potrzeba duzo zaangazowania,
trudu — wszyscy robig wielkq taske i dostarczanie cigglych dokumentow, papier-
kow (RDN 166).

Niewystarczajace wsparcie informacyjne ilustruja kolejne cytaty:

Poniewaz nigdy nic nie otrzymatam, nie wiem, gdzie mam si¢ zwroci¢ o po-
moc (RDN 073).

Kazda pomoc jest znikoma oraz mato informacji jest na ten temat (RDN 086).

Brak rozpowszechnienia organizacji, ktore mogg pomoc. Wszystko idzie jak-
by drogg pantoflowg (RDN 176/7).

Sq trudnosci w informacji o pomocy, jakiej mozemy oczekiwac (gdzie mozemy
uzyskac pomoc i w jakim zakresie) (RDN 180/7).

Wszystkiego sama albo od innych rodzicow musiatam si¢ dowiadywaé. Nie
ma centralnych wytycznych (RDN 183/1).

Brak mozliwos$ci odcigzenia rodzicow w opiece nad dzieckiem niepeino-
sprawnym rodzice komentuja w takich przyktadowych wypowiedziach:

Najwigkszym problemem jest zapewnienie opieki dziecku, kiedy szkola jest
nieczynna, szczegolnie w moim przypadku, gdzie jestem jedynym zywicielem ro-
dziny i do pracy musze is¢, brak opieki w wakacje (RDN 163/3).

Zbyt niskie naktady finansowe, praktycznie brak wsparcia psychologicznego,
brak mozliwosci odcigzania rodzicow w opiece nad dzieckiem (RDN 179/1).

Po urodzeniu czy przyjeciu [adopcji] dziecka zostaje si¢ samemu. Sq tylko
wymagania. Nie ma mozliwosci podjecia pracy zawodowej po ukonczeniu przez
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dziecko szkoly. Nie chce jatmuzny, , swiadczenia pielegnacyjnego”. Chce pra-
cowaé i mie¢ mozliwos¢ zapewnienia opieki dziecku w godzinach mojej pracy.
Opiekunka jest zbyt droga (RDN 133/7).

Analiza zrodet i form wsparcia, ktore badani otrzymuja, wykazata, ze jest to
pomoc bardzo ograniczona. Jedna trzecia badanych jest zgodna, Ze nic nigdy nie
otrzymata od takich instytucji, jak szkota, do ktorej uczeszeza niepetnosprawne
dziecko, instytucji panstwowych, organizacji pozarzagdowych, fundacji, stowarzy-
szen czy organizacji wyznaniowych®.

Wsrod wymienionych ,,innych”, od ktérych respondenci otrzymuja pomoc
w wyszczegolnionych kwestiach, najczesciej znajduja sie rodzina, krewni i zna-
jomi. Tabela 9 pokazuje subiektywna ocene wsparcia w gospodarstwach niebied-
nych i biednych.

Tabela 9

Ocena otrzymywanego wsparcia w gospodarstwach domowych niebiednych i biednych
w opiniach rodzicow dzieci niepetnosprawnych (%)

Typ gospodarstwa domowego (N = 601
Ocena otrzym?/wanego yiiibig dne g bgc\ilne ) VvC
wspareta N = 366 (60,9%) N =235 (39,1%) p < 0.001
Wystarczajace 4,9 34
Niewystarczajace 54,7 65,3 0,105
Trudno powiedzie¢ 40,4 31,3

Zrédlo: oprac. whasne na podstawie badan wéréd rodzicow dzieci niepetnosprawnych.

Niewielkim wsparciem dla badanych rodzicéw dzieci niepetnosprawnych sa
takze organizacje pozarzadowe (Mikotajczyk-Lerman, Btazejewska 2011), a tyl-
ko 4,2% badanych rodzicow angazuje si¢ w dziatalnos¢ organizacji pozarzadowej
pomagajacej dzieciom niepetnosprawnym i ich rodzinom (rys. 2).

Rodzice, ktorzy dziataja w organizacjach pozarzadowych lub chca takie orga-
nizacje tworzy¢, deklaruja, ze:

Probujemy zatozy¢ z rodzicami organizacje, aby walczy¢ o godniejsze zZycie
dla naszych dzieci (RDN 498).

Wsrod powodow, dla ktorych badani rodzice nie nalezg do tych organizacji
i nie szukaja w nich pomocy, znajdujg si¢ takze:

Nie bede sie prosic, dam sobie rade, chciatam kiedys, to mi odmowili — juz
nie chce (RDN 021).

Brak czasu, mam jeszcze matke gluchoniemq, ktorqg musze sie opickowac
(RDN 026).

§ Wsrod rodzajow wsparcia wymienione byly miedzy innymi: dofinansowania do wyjazdoéw
wakacyjnych, dofinansowanie do rehabilitacji, dofinansowania do zakupu sprzgtu rehabilitacyjnego
lub ortopedycznego, paczki zywieniowe, ubrania, ksigzki, artykuty szkolne, porady prawne, pomoc
psychologiczna.
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Czy dziata P. w organizacji pozarzadowej pomagajacej dzieciom
niepetnosprawnym i ich rodzinom?

tak 4,2

nie, poniewaz nie mam czasu 62,4

nie, poniewaz nie znam

. S o 18,0
zadnej takiej organizacji
nie, poniewaz uwazam, 42
Ze one w hiczym nie pomagaja
nie, zinnego powodu 16,3

0 10 20 30 40 50 60 70

Rysunek 2. Dziatalno$¢ rodzicoéw dzieci niepelnosprawnych
w organizacjach pozarzadowych (%)

Uwaga: odsetki nie sumuja si¢ do 100, poniewaz badani mogli wybraé wiecej niz jedng odpowiedz
Zrédlo: oprac. whasne na podstawie badan wéréd rodzicow dzieci niepetnosprawnych

Zmienng roéznicujacg przynalezno$¢ do organizacji pozarzadowych jest wy-
ksztalcenie rodzica: gldwnie sa to osoby ze srednim i wyzszym wyksztalceniem
(odpowiednio 4,2% i 8,7%) (VC = 0,129; p = 0,026).

Jezeli chodzi o ocene otrzymywanego wsparcia, to niewatpliwie opinie sg
zroznicowane w zalezno$ci od normy intelektualnej dziecka i w wigkszym na-
wet stopniu od orzeczonego stopnia niepetnosprawnosci. Najgorzej sytuacja jest
oceniana przez rodzicéw dzieci ponizej normy intelektualnej (tab. 10) oraz dzieci
Z orzeczonym znacznym stopniem niepetnosprawnosci (tab. 11).

Tabela 10
Ocena otrzymywanego wsparcia a norma intelektualna u dziecka
w opiniach rodzicow dzieci niepetnosprawnych (%)
Czy dziecko jest
Ocena otrzymywanego - — vC
: W normie ponizej normy L ~0.019
wsparcia )
P intelektualnej intelektualnej fe wiem P
Wystarczajace 4,0 3,5 8,1
Niewystarczajace 55,2 69,4 64,9 0,103
Trudno powiedziec¢ 40,8 27,1 27,0

Zrédto: oprac. wlasne na podstawie badan wéréd rodzicow dzieci niepetnosprawnych.
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Tabela 11

Ocena otrzymywanego wsparcia a orzeczony stopien niepetnosprawnosci u dziecka
w opiniach rodzicow dzieci niepetnosprawnych (%)

Ocena otrzymywanego Orzeczony stopien niepetnosprawnosci u dziecka vC
wsparcia lekki umiarkowany znaczny p=0,005
Wystarczajace 6,1 5,4 2,2
Niewystarczajace 54,9 56,6 78,9 0,139
Trudno powiedzie¢ 39,0 38,0 18,9

Zrodto: oprac. whasne na podstawie badan wérod rodzicow dzieci niepeosprawnych.

Wobec danych z tabeli 10 i tabeli 11 mozna stwierdzi¢, ze najbardziej niedo-
inwestowani, dyskryminowani sg najstabsi, dzieci, ktore sa najbardziej poszkodo-
wane zdrowotnie maja najgorsze warunki do funkcjonowania. Wynika to oczywi-
$cie gtownie z koniecznosci wickszych naktadéw na leczenie i rehabilitacje tych
dzieci, co ilustruje wypowiedz jednej z matek:

Sq dzieci o wiekszym stopniu niepetnosprawnosci, wymagajqce lekow i reha-
bilitacji, a rodzice nie majq na podstawowe potrzeby (RDN 140).

Zeby cokolwiek kupié dla dziecka musze zaptaci¢ z wlasnych funduszy, a i tak
nie mam pewnosci, ze mi te obiecane pienigdze zwrocg (RDN 149/7).






Rozdziat V. Realizacja prawa dziecka
niepelnosprawnego do opieki zdrowotnej
i rehabilitacji

1. Dostep dziecka niepelnosprawnego do opieki
zdrowotnej i rehabilitacji

Polska jako Strona w Konwencji o prawach dziecka (1989), uznajac szcze-
gblne potrzeby dziecka niepelnosprawnego, zobowigzata sie, ze pomoc bedzie
udzielana bezptatnie tam, gdzie jest to mozliwe, z uwzglednieniem zasobdw finan-
sowych rodzicow badz innych oséb opiekujacych si¢ dzieckiem, i ma zapewnic,
aby niepelnosprawne dziecko posiadato skuteczny dostep do opieki zdrowotnej,
opieki rehabilitacyjnej, realizowany w sposdb prowadzacy do osiagnigcia przez
dziecko jak najwyzszego stopnia zintegrowania ze spoleczenstwem oraz osobis-
tego rozwoju, w tym jego rozwoju kulturalnego i duchowego.

Zobowiazuje si¢ takze sprzyja¢, w duchu wspotpracy migdzynarodowej, wy-
mianie odpowiednich informacji w zakresie profilaktyki zdrowotnej oraz lecze-
nia medycznego, psychologicznego i funkcjonalnego dzieci niepetnosprawnych,
w tym rozpowszechnianiu i umozliwianiu dost¢pu do informacji dotyczacych me-
tod rehabilitacji w celu umozliwienia Panstwom-Stronom poprawy ich mozliwo-
$ci 1 kwalifikacji oraz w celu wzbogacenia ich doswiadczen w tych dziedzinach.

Wyniki badan wskazuja jednoznacznie, ze ocena praw dostepu do leczenia
i rehabilitacji dla dzieci niepelnosprawnych w Polsce aktualnie jest gtownie uza-
lezniona od wyksztalcenia rodzicoéw i oceny otrzymywanego wsparcia. Jak widac
w tabeli 12, im wyzsze jest wyksztalcenie rodzicow, tym gorsze oceny i wigcej
zastrzezen, jezeli chodzi o rehabilitacje dzieci niepelnosprawnych. Z ponizszych
danych wynika takze, ze rodzice z wyksztalceniem podstawowym sa sktonni
w wiekszym stopniu przyznac, ze aktualnie w Polsce dziecko niepetnosprawne
ma wystarczajacy dostep do leczenia i rehabilitacji. Zapewne wynika to z tego,
ze sami majg mata wiedze, co dziecku potrzeba w tym zakresie i w zwigzku z tym
juz jakakolwiek forma rehabilitacji wydaje im si¢ wlasciwa.
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Tabela 12
Ocena dostgpu dziecka niepetnosprawnego w Polsce do leczenia i rehabilitacji
a poziom wyksztatcenia rodzica dziecka niepetnosprawnego (%)
Czy w Polsce dziecko Wyksztalcenie rodzica
niepetnosprawne ma ] - vC
dostep do leczenia podst./niep. zas. zaw./ $rednie/niep. wyzsze p < 0,001
i rehabilitacji? zawodowe | niep. $rednie Wyzsze

Nie i zdecydowanie nie 12,8 24,7 22,0 28,1
Ani tak, ani nie 28,6 34,7 37,5 447 0,153
Tak i zdecydowanie tak 58,6 40,6 40,5 27,2

Zrodto: oprac. wlasne na podstawie badan wsrdd rodzicow dzieci niepetnosprawnych.

Rehabilitacja dziecka niepetnosprawnego czesto zajmuje wigkszo$¢ czasu
zycia rodziny. Zazwyczaj musi by¢ prowadzona przede wszystkim po to, aby
zwickszy¢ szanse na uzyskanie przez dziecko samodzielno$ci w przysztosci
na miare¢ jego mozliwosci.

Wielu specjalistow postuluje, aby rodzice brali czynny udziat w rehabilitacji
dziecka, przynosi ona wtedy pozadane skutki, poniewaz realizuje w ten sposob
dziecigca potrzebe bezpieczenstwa (Kornas 2010: 13).

2. Uwarunkowania realizacji prawa dziecka
niepelnosprawnego do opieki zdrowotnej
i rehabilitacji

Dyskryminacja na polu dostgpu do rehabilitacji dotyczy przede wszystkim
trzech aspektéw. Trudnosci, z ktorymi spotykaja si¢ rodzice dzieci niepetnospraw-
nych w zakresie rehabilitacji, wiaza si¢ przede wszystkim z trudnym dostepem
do specjalistow, brakiem systematycznych zabiegéw i optatami za ustugi rehabili-
tacyjne. Takze i w tych sprawach osobg gtdownie zaangazowang w psychofizyczne
usprawnianie dziecka jest (pracujgca lub nie) matka, ilustrujg to kolejne cytaty:

Rodziny tak naprawde sq pozostawione same sobie. Za rehabilitacje trzeba
placi¢ samemu mimo skandalicznie niskich dochodow. Sprzet rehabilitacyjny, sto-
sy papierow do uzupetnienia. Nie moge zamieni¢ mieszkania zeby przystosowac
go dla corki. Z nikqd wsparcia!!! (RDN 498).

Miatam straszny problem, zeby kupi¢ czy wypozyczy¢ balkonik dla 8 letnie-
go dziecka. Po 12 tygodniach lezenia w gipsie corka miata uczy¢ si¢ od nowa
chodzié, tylko pytanie jak? Szpitale z oddzialami ortopedycznymi powinny mieé
mozliwo$¢ wypozyczenia sprzetu rodzicom, a nie zeby rodzice przewracali £.odz
do gory nogami za sprzetem (RDN 121/8).
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Sama si¢ uczytam, ¢wiczylam z dzieckiem, a za prace terapeutow placitam
(RDN 302/2).

Nie mam sily dzwigac dziecka w dowozie na rehabilitacje, dziecko nie chodzi
samodzielnie (RDN 302/5).

Jako roczne dziecko zostat skierowany na rehabilitacje. I ta rehabilitacja wy-
glgdata tylko tak, ze to byt instruktaz dla rodzica — jak ma rehabilitowaé to dziec-
ko w domu. Raz na miesigc tam jezdzitam, z tym dzieckiem i oni mi pokazywali
kolejne ¢wiczenia. Ale to... nie wiem, moze inne dzieci inaczej reagowaly, ale
moje dziecko bardzo ptakato, bardzo krzyczato przy kazdym jakims ruchu rgczkq.
Ja nie wiedziatam, czy ja robie zle cos, czy nie. Nawet przy tym rehabilitancie, to
nie bylo tak, ze do tego miejsca tq rqczke prostowac, tq nozke, to mam robié. Tylko
on pokazat: ,,no wie pani? Pani zrobi raz”, a on [synek] si¢ caly czas dart. Ja nie
wiem, czy jego boli, czy ja robig cos Zle, przeciez ja nie jestem wyksztatcona w tym
kierunku, ja mam prawo nie wiedzie¢. I tam byta taka rehabilitacja. Raz na mie-
sigc, gdzie dziecko powinno by¢ rehabilitowane duzo czesciej (R4, F1).

No oczywiscie, cztowiek zmeczony [...] w gipsach jg po pottorej miesigca
dzwigatam do szpitala, ze szpitala, przewozow nie bylo, brato si¢ taksowki. To
Jjest wszystko... ksigzki by mozna pisac¢. Chyba kazda z nas cos tam by dopisata
do tego. By niezly tom wyszedt, naprawde. Ja nie wierze, ze kazdej mamie, tak
przeszio to wszystko przez palce. Kazda na jakis opor spotkata — mniejszy, wiek-
szy, ale to jest... (R2, F1).

Noga mu si¢ zaczeta paprac, bo ma jeszcze, po zakrzepicy takie rany mu sig
porobity, wiec musiatam na biegu wykupic lek, ktory kosztuje sto osiemdziesigt
zlotych. Przed samymi Wszystkimi Swietymi musiatam, bo lekarz przyszedl, bo
noga zaczela si¢ paprac. Jeszcze teraz nie daj Boze zeby mu noge odjeli, to gdzie?
A ja tyle lat walczytam, bo juz w Pirogowie [nazwa szpitala] pigé lat, szes¢ lat,
chcieli mu nogi odjgc. Wiec ja walczytam, nie pozwolitam, bo teraz by mi nawet
z tozka nie wstal, no bez tej nogi, prawda? To nie ma, nie ma, nie ma pomocy
zadnej, jest bardzo cigzko (R2, F2).

Czesto rodzicom trudno jest podejmowac dziatania prowadzace do usamo-
dzielniania dziecka niepelnosprawnego, kierujac si¢ jednoczesnie troska i lg-
kiem: 4 pani neurolog, do ktorej si¢ odwotatam powiedziata: ,, niech pani da jej
zy¢”. Poniewaz ja nie chciatam, zeby moje dziecko spadto z lezanki, bo miato...
z szpitalnej lezanki, ktora jest wysoka. Zdrowy cztowiek macha nogami, jak nie
jest za wysoki. Ona miata si¢ schylic¢ i w takiej pozycji se buty zatozyé. Wiec ja
podesztam, a ,,niech pani da jej zy¢”. Matki sq za opiekuncze do takich sytuacji
(R2, F1).

Istnieje zdecydowanie silna zalezno$¢ migdzy typem szkoty, a prowadzong
na jej terenie rehabilitacja. Wsérod ucznidw, ktorzy sg rehabilitowani w szkole,
najwiecej (30,9%) ma miejsce w szkotach specjalnych, 23,8% w szkolach inte-
gracyjnych, a najmniej zaje¢ rehabilitacyjnych odbywa si¢ w szkotach masowych
(3,1%) (VC =0,360; p < 0,001).
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Badani rodzice majacy dzieci w r6znych typach szkot twierdzg, ze w szkole
masowej ,,rehabilitacji nie potrzebuje” — 76,0% dzieci, w szkole integracyjnej
—59,0%, a w szkole specjalnej — 54,6% (VC = 0,204; p < 0,001).

Co wigcej, dziecko czgsto ,,nie jest obecnie rehabilitowane z powodu obo-
wigzkow szkolnych, (bo nie ma czasu)”: w szkole masowej — 5,6%, w szkole
integracyjnej — 3,8%, za§ w szkole specjalnej — 1,9%.

Czynnikiem wptywajacym na uczestnictwo dziecka w zajeciach rehabilita-
cyjnych jest niewatpliwie norma intelektualna u dziecka: ,,w normie” z rehabi-
litacji korzysta tylko 8,2%, a ,,ponizej normy” 28,5 % (VC = 0,184; p <0,001).

Istnieje réwniez zalezno$¢ miedzy wyksztalceniem rodzica a rehabilitacja
dziecka poza szkola (odplatnie i nieodptatnie): im wyzsze wyksztatcenie rodzi-
ca, tym czesciej podejmowane s3 przede wszystkim decyzje o ,,inwestowaniu
w dziecko” poprzez dodatkowe odptatne zajecia rehabilitacyjne (VC = 0,147;
p=0,001). Rodzice z wyzszym wyksztatceniem ponad dwukrotnie czg$ciej niz ci
z wyksztalceniem podstawowym i zasadniczym zawodowym rehabilitujg dziecko
nieodplatnie, a trzykrotnie czgsciej odptatnie poza szkota.

W gospodarstwach biednych dwukrotnie wigcej respondentow deklaruje, ze
nie ma pieni¢dzy na oplacanie rehabilitacji poza szkola.

W tej kwestii czynnikiem réznicujgcym zbiorowo$¢ jest takze wiek dziecka:
generalnie mlodsze dzieci cze¢sciej (o blisko 10 punktow procentowych) niz dzie-
ci starsze korzystaja z nieodptatnej rehabilitacji (VC = 0,146; p = 0,004), a po-
nad dwukrotnie czesciej z odptatnej, dodatkowej formy rehabilitacji poza szkota
(VC=0,131; p=10,011).

Potwierdza si¢ takze to, ze generalnie rodzice starszych dzieci sg tez bar-
dziej krytyczni wobec ustug rehabilitacyjnych niz rodzice dzieci miodszych
(Arnadottir, Egilson 2012: 69).

Moze to wynika¢ z dwoch powoddw, po pierwsze w przypadku dziecka starsze-
go rodzice dtuzej uczestnicza w procesie rehabilitacji i maja doswiadczenia i prze-
myslenia w tym zakresie (takze i negatywne), po drugie za$ rzeczywiscie te ustugi
moga by¢ odbierane przez rodzicow jako gorsze, bo jest ich zdecydowanie mniej
(pierwszenstwo w ushugach maja dzieci mlodsze) i moga by¢ ,,gorszej jakosci”,
to znaczy nieprzynoszace bardzo widocznych, spektakularnych efektow. Problemy
rehabilitacji mlodziezy niepelnosprawnej czesto wiaza si¢ tez z pytaniem, czy war-
to w nie jeszcze nadal inwestowac, czy nastapi jakas zdecydowana poprawa?

Jak zauwaza W. Warzywoda-Kruszynska (2011: 14), w Lodzi znaczaco wigk-
szy udzial wsrod rodzin otrzymujacych dodatek na ksztalcenie i rehabilitacje maja
dzieci male i znaczaco mniejszy — mlodziez najstarsza. Mozna by to uznac za do-
bry znak, gdyby nie wiedza o tym, ze, jak twierdzg rodzice, wlasciwa diagnoza nie
zawsze jest stawiana we wczesnym dziecinstwie.

Disablizm wobec niepelnoprawnych dzieci w zakresie rehabilitacji dotyczy ogra-
niczonego dostepu do specjalistow i realizacji ustug. Szczegélnie dotyczy to bied-
nych gospodarstw, w ktorych w naszej probie sg starsze, glebiej uposledzone dzieci.
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Respondenci w zasadzie sa zgodni, ze mozliwosci rehabilitacji 1 dostgp
do specjalistow sg ograniczone, co ilustruja przyktadowe wypowiedzi rodzicow:

Brak rehabilitacji w osrodkach dla chorych dzieci, pierwszenstwo majq ma-
luchy (RDN 029).

Moje dziecko wymaga cigglej rehabilitacji, na czes¢ spraw dostatam dofi-
nansowanie, ale potrzebny jest jeszcze kolejny sprzet rehabilitacyjny, przydaty-
by sie¢ rowniez czestsze wyjazdy na turnusy, ktore sq bardzo wskazane dla mojego
dziecka (RDN 091).

Mata informacja od lekarzy, psychologow i innych specjalistow o mozliwosci
usprawniania (RDN 198/3).

Lekarz pierwszego kontaktu powinien bardziej informowac o dalszym lecze-
niu i co mi przystuguje (RDN 198/9).

Niewystarczajgcy dostep do specjalistow. Diugie terminy i rzadkie rehabili-
tacje (RDN 302/2).

Nigdzie blisko mego miejsca zamieszkania, a mamy tu 3 duze przychodnie
specjalizujqgce sie w rehabilitacji, nie chciano nas przyjqgé, tHumaczqc sie zZe nie
rehabilitujq dzieci lub z terminem za 6 miesiecy. A rehabilitacja potrzebna jest
czesto natychmiast. Pozostaje wowczas placi¢ prywatnie i plakaé z bezsilnosci
(RDN 127/3).

Brak pomocy psychologow, terapeutow (dobrze wyksztatconych zwlaszcza
w nowoczesnych terapiach) (RDN 301/8).

Brak specjalistow, informacji o mozliwosci pomocy, brak wsparcia dla rodzi-
cow (psychologicznego) (RDN 161/6).

Bardzo mata ilos¢ placowek dostosowanych do dzieci niepetnosprawnych,
np. przedszkoli specjalnych, warsztatow terapii zajeciowej, ograniczony dostep
i dlugie terminy do specjalistow, np. logopedy, psychologa itp. (RDN 135/6).

Ponad potowa badanych nigdy nie korzystala ze wsparcia Panstwowego
Funduszu Rehabilitacji Oso6b Niepetnosprawnych, a trzeba stwierdzi¢, ze in-
stytucja ta posiada bogata oferte pomocy dla 0so6b niepetnosprawnych. Wsrod
korzystajacych z dofinansowania turnusu rehabilitacyjnego skorzystalo 31,3%,
z dofinansowania zakupu przedmiotéw ortopedycznych 12,2%, z pomocy w za-
kupie sprzetu elektronicznego oraz oprogramowania dla osob niewidomych lub
niedowidzacych 8,3%, z dofinansowania zakupu sprzetu rehabilitacyjnego 7,2%,
z pomocy w zakresie likwidacji barier w komunikowaniu si¢ 6,3%, likwidacji
barier architektonicznych lub technicznych w miejscu zamieszkania 3,9%, pomoc
w zakupie samochodu (program ,,Sprawny dojazd”) 3,5%, pomoc w zakupie woz-
ka inwalidzkiego o napedzie elektrycznym 2,0%, a z pomocy w dostosowaniu
samochodu do potrzeb 0s6b niepetnosprawnych 0,4% badanych rodzin.

Warto zauwazy¢, ze zdecydowanie wigcej wsparcia i pomocy z Panstwowego
Funduszu Rehabilitacji Os6b Niepetnosprawnych otrzymali badani z gospodarstw
biednych (tab. 13).
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Tabela 13
Wsparcie i pomoc z PFRON a typ gospodarstwa domowego (%)
Typ gospodarstwa domowego
Wsparcie i pomoc (N=601) vC
z PFRON niebiedne biedne p<0,001
N =366 (60,9%) N =235(39,1%)

Tak 452 54,7
Nie 54,8 453 0,123

Zrédlo: oprac. whasne na podstawie badan wéréd rodzicow dzieci niepetnosprawnych.

Podkresli¢ nalezy, ze znaczacg, bardzo istotng forma wsparcia i pomocy dla
rodzicow dzieci niepetnosprawnych sg rodzice innych dzieci niepetnosprawnych.
Kiedy dowiadujg si¢ o niepetnosprawnosci swojego dziecka, wtedy mogg liczy¢
na informacje od rodzicow takze do$wiadczajacych problem niepetnosprawno-
$ci swojego dziecka o tym, jak opiekowac si¢ takim dzieckiem (14,9%), a nawet
uzyskac informacje na temat dalszego leczenia specjalistycznego (9,7%). Kontakt
z rodzicami innych niepetnosprawnych dzieci sprzyja wymianie podobnych, za-
zwyczaj trudnych, doswiadczen i sprawia, ze zmaganie si¢ z codziennymi trudno-
Sciami staje si¢ tatwiejsze. Fakt, ze innym si¢ udalo przezwycigzy¢ trudnosci daje
dodatkowg motywacje do dziatania i pozwala optymistycznie patrzec¢ w przysztosé
(RDN 127). Takie relacje daja takze realng wiedze na temat placowek specjalistycz-
nych i mozliwo$ci wspierania rozwoju niepetnosprawnych dzieci.



Rozdziat VI. Realizacja prawa dziecka
niepelnosprawnego do edukacji (oSwiaty,
nauki i przygotowania zawodowego)

W Konwencji o prawach dziecka Polska jako Strona zobowigzata si¢, uzna-
jac szczegblne potrzeby dziecka niepelnosprawnego, do zapewnienia, aby nie-
petosprawne dziecko posiadato skuteczny dostep do oswiaty i nauki, realizowa-
ny w sposob prowadzacy do osiggnigcia przez dziecko jak najwyzszego stopnia
zintegrowania ze spoteczenstwem oraz osobistego rozwoju, w tym jego rozwoju
kulturalnego i duchowego.

Dostep do edukacji stanowi istotne narzedzie integracji badz wykluczenia.
Prawo dostepu dziecka niepelnosprawnego do placowek edukacyjnych moze po-
wodowac¢ daleko idace konsekwencje dla przysztosci dziecka, ale takze dla zdro-
wych czlonkoéw spoteczenstwa w oswajaniu si¢ z ,,innoscig”. Mozliwos$¢ dostepu
i ksztatcenia dziecka niepelnosprawnego w szkolnym systemie integracyjnym
moze powodowac zaakceptowanie ,,inno$ci” i w konsekwencji spowodowac in-
tegracj¢ spoleczng. Natomiast w szkolnym systemie segregacyjnym izolacja spo-
teczna i ,,gettyzacja” ,,innych” prowadzi do wyobcowania i wykluczenia spotecz-
nego z uczestnictwa w gtdwnym nurcie zycia spoteczenstwa.

Koszty spoleczne ksztalcenia segregacyjnego s bardzo wysokie, poniewaz
dzieci niepetnosprawne i mtodziez niepelnosprawna nie maja szans na normalne
funkcjonowanie, rywalizowanie i rozwijanie si¢ wraz ze swoimi rowiesnikami.
To powoduje obnizenie ich umiej¢tnosci spotecznych i czgsto skutkuje porazka
w kontynuacji ksztatcenia na poziomie wyzszym, a uzyskane przez nich kwalifika-
cje nie wystarczaja do podjecia pracy na otwartym rynku pracy. Zazwyczaj ich ka-
riera zawodowa oznacza zatrudnienie w sektorze chronionym, co powoduje dalsza
izolacje od reszty spoteczenstwa. Czesto osoby niepetlnosprawne pozostaja poza
rynkiem pracy, a podatnicy ponosza konsekwencje finansowe takiego stanu rze-
czy. Model segregacyjny nie podnosi niskiej Swiadomosci spoleczenstwa w obsza-
rze niepetnosprawnosci i codziennego funkcjonowania oséb niepetnosprawnych.
Dominujg i utrwalajg si¢ stereotypy, gdy dzieci sprawne nie widzg w swoim oto-
czeniu — w przedszkolu, w szkole — rowiesnikéw niepetnosprawnych, mtodziez nie
spotyka w szkole kolezanek i kolegdw z niepelnosprawnoscia, a studenci na uczel-
ni spotykaja nieliczne osoby niepelnosprawne, ktorym udato si¢ zrealizowac¢ swoje
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plany na wczesniejszych szczeblach edukacji. Przejawem niskiej swiadomosci
spotecznej jest takze czgsta nieche¢ rodzicow dzieci sprawnych do tworzenia klas
integracyjnych z dzie¢mi niepetnosprawnymi. Powody takiej niecheci sg rdzne,
a bledne kolo niezrozumienia i braku otwarto$ci na nowe rozwigzania nakreca si¢
w takiej sytuacji coraz bardziej (Biatek, Nowak-Adamczyk 2012: 11-12).

Nalezy mie¢ na uwadze fakt, ze dostep do edukacji to istotne narzedzie inte-
gracji, jednak warunki jego realizacji r6znig si¢ w zaleznosci od aktualnie reali-
zowanej polityki, historii i sytuacji gospodarczej kraju i czesto z wielu powodow
niewlasciwie prowadzona integracja moze spowodowac¢ podwojne wykluczenie
dziecka niepetnosprawnego.

A. Dudzinska (2012a) zauwaza, ze odsetek ucznidw niepetnosprawnych jest
znaczaco wyzszy w szkolach na poziomie obowigzkowym, nizszy w tych, z kto-
rych korzystanie nie jest obligatoryjne, a to moze §wiadczy¢ o tym, ze niepetno-
sprawnosc¢ jest istotng barierg dyskryminujaca w korzystaniu z prawa do edukacji.

Dane dotyczace mniejszego udziatu uczniéw niepetnosprawnych w edu-
kacji na poziomie nieobjetym obowiazkiem szkolnym powinny stanowié¢ wska-
zowke, co do przysztych dzialan dla osob odpowiedzialnych za realizacj¢ zadan
oswiatowych.

W szczegdlnosci zapewnienie wezesnego kontaktu z rowiesnikami zwigksza
szanse dzieci niepetlnosprawnych na wilasciwa socjalizacje. Ustawowo zagwa-
rantowany dostep tych dzieci do przedszkoli' albo jest niewystarczajaca zacheta
dla rodzicéw, albo tez istnieja lokalne bariery w przyjmowaniu niepetnosprawnych
przedszkolakow do placowek przedszkolnych. Jest to o tyle zastanawiajace, ze ta
kategoria dzieci nieobjetych jeszcze z racji wieku obowigzkiem szkolnym jest je-
dyng grupa przedszkolakow objetych subwencja z budzetu panstwa dla samorza-
dow. Edukacja przedszkolna dzieci zdrowych nie jest natomiast subwencjonowana
i samorzady same musza pokry¢ jej koszty. Odpowiedzia systemu o$wiaty powin-
no by¢ jednak wicksze wsparcie dla tych uczniow oferowane w szkotach ogdl-
nodostepnych, nie za$ gettoizacja. Edukacja w szkotach specjalnych jest tez naj-
drozszym rozwigzaniem. Taki segregacyjny przebieg edukacji dla wielu ucznidow
niepeosprawnych jest przyczyng trwatego wykluczenia spotecznego, ktorego nie
wyréwnujg prowadzone poézniej liczne szkolenia i treningi majgce utatwi¢ podej-
mowanie pracy przez doroste osoby niepetnosprawne. Bledy w systemie oswiaty
sa wiec kosztowne rowniez dla systemu pomocy spolecznej (Dudzinska 2012a).

Unormowania prawne porzadkujg szereg probleméw edukacyjnych i reha-
bilitacyjnych dzieci i mtodziezy z niepelnosprawnoscia, ale bariera sa niejedno-
krotnie warunki dla urzeczywistnienia wtasciwych zapiséw prawa. Na przyktad,
w przypadku o$§wiaty dotyczy to gtéwnie bazy lokalowej i jej wyposazenia, ale tez
przygotowania odpowiedniej kadry do opieki nad dzieckiem niepelnosprawnym.

! Artykul 71b ust. 5a Ustawy z dnia 7 wrze$nia o systemie oswiaty, Dz. U. 2004, Nr 256, poz.
2572 z pdzn. zm.
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Mozna to odnie$¢ szczegolnie do srodowisk oddalonych od duzych aglomeracji
miejskich oraz glebokich i sprzgzonych uposledzen (Sowa 2006: 236-237).

1. Funkcjonowanie dziecka niepelnosprawnego
w Srodowisku szkolnym i rowiesniczym

1.1. Biografia edukacyjna niepelnosprawnych dzieci

Generalnie wigkszo$¢ dzieci z badanych rodzin rozpoczynata swoja karierg
edukacyjna od przedszkola — 60% chodzito do normalnego, a 20,2% do przedszko-
la specjalistycznego. Blisko 20% dzieci nie uczgszczalo jednak do tej placowki.

Cze$¢ badanych rodzicow (28,4%) twierdzi, ze ich niepetnosprawne dziec-
ko miato odroczony obowiazek szkolny. Wsrdd tych dzieci wiekszos¢ (78,2%)
rozpoczeta nauke w wieku 9 lat, 15,2% w wieku 8 lat, a 3,4% w wieku 10 lat.

Sledzac karier¢ szkolng dziecka niepelnosprawnego, nalezy stwierdzié,
ze blisko 60% badanych uczniow rozpoczeto nauke w szkole masowej w for-
mie nauczania zbiorowego, ponad 22,% w szkotach integracyjnych lub szkotach
z oddziatami integracyjnymi, a ponad 13% w szkotach specjalnych. Z uptywem
czasu na kolejnych poziomach ksztalcenia sytuacja zmienita si¢ tak, ze w szko-
le masowej uczyta si¢ ponad potowa (50,8%) dzieci, w szkotach/oddziatach in-
tegracyjnych — 23,7%, a w szkotach specjalnych — 25,5% badanych uczniow.
Wynika z tego, ze na poszczegdlnych poziomach nauczania przejscie nastepowa-
o ze szkoty masowej do szkoty specjalnej, a w drugiej kolejnosci do szkoty/od-
dzialu integracyjnego. Z analiz wynika, ze zmiana szkoty nastgpowata w roznych
momentach biografii ucznia niepelosprawnego, ale najcz¢sciej byta to zmiana
po I etapie ksztatcenia, czyli po ukonczeniu trzeciej klasy szkolty podstawowe;.

Rodzice wskazywali na nastepujace glowne przyczyny zmiany szkoly przez
dziecko niepetnosprawne:

1) zmiana miejsca zamieszkania, inne powody osobiste rodzicow/opickunow
dziecka;

2) szkota nie spehiata oczekiwan rodzicow — odrzucenie dziecka przez ro-
wiesnikow, nieprzygotowana kadra nauczycielska, co ilustrujg takie wypowiedzi:

Syn po ukonczeniu Il klasy zostal przepisany do innej szkoly, poniewaz na-
stgpila sytuacja, ze jego wychowawczyni nie zabrata go na wycieczke szkolng
twierdzqc, ze dzieci z astmq nie mozna zabiera¢ na wycieczki (RDN 156).

W 1V klasie zmiana szkoly, poprzednia nie chciata przyjgé obowigzku na-
uczania indywidualnego (RDN 535).

Po drugiej klasie [dziecko zostato przeniesione do innej szkoty], brak opieki
na przerwach; brak pomocy przy zmianie pampersow (RDN 302/7).
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WV klasie szkoly podstawowej syn nie nadgzat za programem, brak opieki
na przerwach brak integracji z klasqg (RDN 491).

Zmiana szkoly (gtéwnie z placowki masowej na integracyjng lub specjalng)
czesto wymagata od rodzicow inicjatywy, ale przede wszystkim odpowiedzial-
nosci za podejmowane dzialania w zakresie wyboru nowej placowki dla dziecka,
tak jak relacjonuje jedna z matek:

W I-szej klasie chodzit do innej szkoly podstawowej w Lodzi. Poniewaz
miat trudnosci w nauce oraz nadpobudliwosé¢, cheqe pomoc dziecku znalaztam
szkole integracyjng. Przeniostam go do szkoly integracyjnej. Poniewaz nie bylo
miejsc w kl. Il powtarzat klase I rowniez na mojg prosbe, co mu wyszto na dobre
(RDN 302/1).

Dlaczego dziecko niepeilnosprawne chodzi do tej wiasnie szkoty?

. 25,7
Jest to nasza szkofa rejonowa

Dziecko zostato skierowane 221
do tej szkoty przez poradnie '
psychologiczno-pedagogiczna

Ja wybratam te szkote 262

Moje dziecko zdecydowato, 22,9
ze pojdzie do tej szkoty

Polecit nam te szkote 3,6
znajomy rodzic

17,6

Zdecydowato co$ innego

Rysunek 3. Wybor szkoty dla dziecka w opiniach rodzicow dzieci niepelnosprawnych (%)

Uwaga: odsetki nie sumuja si¢ do 100, poniewaz badani mogli wybra¢ wigcej niz jedna odpowiedz
Zrédlo: oprac. whasne na podstawie badan wéréd rodzicow dzieci niepetnosprawnych

Wsrod uczniow z badanych rodzin blisko 20% powtarzalo klase, co spowo-
dowane byto problemami zdrowotnymi i wynikajgcymi z nich trudno$ciami w na-
uce i stabymi wynikami dziecka.



179

Czgsto w zyciu niepelnosprawnego dziecinstwo (nawet trudne) jest jedynym
okresem akceptacji ze strony innych i mozliwo$cig uczestnictwa w zyciu spolecz-
nym, co wydaje si¢ potwierdza¢ wypowiedz jednej z matek:

Moje dziecko jest na tyle uposledzone i niesprawne, zZe jestesmy swiadomi,
ze zadnej innej szkoly nie skonczy, ale chcemy aby jak najdtuzej mogt uczestniczyé
w Zyciu szkoly [...], a wszelkie promocje do nastepnej klasy, to dla mnie fikcja
(RDN 167).

Podejmowanie decyzji o wyborze szkoty wiaze si¢ dla rodzicéw z wielo-
ma problemami i trudnos$ciami, bez gwarancji, ze dokona si¢ stusznego wyboru
na caty okres edukacji dziecka (rys. 3).

Dla blisko 40% badanych uczniow szkota nie znajduje si¢ jednak w poblizu
miejsca ich zamieszkania. Tylko 5,5% badanych dzieci korzysta z transportu dla
0s0b niepetnosprawnych (dla wigkszosci nie ma takiej potrzeby)?.

Tabela 14 przedstawia charakterystyk¢ badanych uczniow w zaleznosci
od typu szkoty, do ktorej uczeszczaja:

Tabela 14
Typ szkoly a charakterystyka dzieci niepelnosprawnych (%)
Typ szkoty, do ktérej uczeszcza dziecko
Charakterystyka dziecka masowa | integracyjna| specjalna vC
niepelnosprawnego N =306 N =142 N =153 p <0,001
(50,8%) (23,7%) (25,5%)
Norma intelektualna u dziecka:
\\% n.c?rr.nle 74,6 18,0 7,4 0.424
Ponizej normy 14,1 28,9 57,0
Nie wiem 26,6 26,7 46,7
Orzeczony stopien niepetnosprawnosci
u dziecka:
Lek}q 58,2 24,1 17,7 0.240
Umiarkowany 54,8 14,2 31,0
Znaczny 35,3 18,8 459
Rodzaj niepetnosprawnosci u dziecka:
Nie styszy, stabo styszy 53,5 20,9 25,6
Jest niewidome, stabo widzace 66,6 42 29,2
Ma niepetnosprawno$é ruchowa 63,8 31,9 43
Ma uposledzenie lekkie 10,8 432 46,0 0,394
Ma uposledzenie umiarkowane 3,6 7,1 89,3
Ma uposledzenie znaczne 11,1 11,1 77,8
Choruje przewlekle 74,2 15,6 10,2
Inne 60,3 23,1 16,6

Zrodto: oprac. wlasne na podstawie badan wérdd rodzicow dzieci niepetnosprawnych.

2 Prawie 4% badanych rodzicow twierdzi, ze nie pasuja im godziny dowozu dzieci, 1,0% ba-
danych twierdzi, ze nie ma miejsc dla ich dziecka, a 1,9% twierdzi, ze dziecko nie chce dojezdzac
tym transportem.
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Z powyzszych danych wynika, ze dzieci z obnizong normg intelektualng
(VC =0,424; p < 0,001), o orzeczonym znacznym stopniu niepetnosprawnosci
(VC =10,240; p <0,001) oraz uposledzone w stopniu umiarkowanym i znacznym
(VC =0,394; p <0,001) ksztatca si¢ gtownie w szkotach specjalnych.

Warto zauwazy¢ za$, ze te dzieci, ktore sa w normie intelektualnej, o orzeczo-
nym lekkim lub umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci, dzieci niestyszace
(lub niedostyszace), niewidzace (lub niedowidzace) i niepelnosprawne ruchowo
oraz przewlekle chore ksztalcg si¢ gtdéwnie w szkotach masowych.

Nalezy stwierdzi¢, ze praktyki dyskryminacyjne w dostgpie do szkdt ogol-
nodostepnych (masowych) i integracyjnych gtéwnie dotycza dzieci z obnizona
normg intelektualng, uposledzeniem umystowym.

We wszystkich typach szkot istniejg zgtaszane przez badanych rodzicow pro-
blemy z funkcjonowaniem dziecka niepetnosprawnego.

Szkola masowa

W szkole masowej [jedna z matek opisuje do§wiadczenia w ten sposob] [...]
moj syn chodzit do tak zwanego normalnego [masowego] i gimnazjum i do szko-
ty podstawowej i musze przyznaé z zalem, ze w szkole podstawowej zniechgcono
go maksymalnie do nauki, w ogole do jakis kontaktow miedzyludzkich. Byt taki
odizolowany. I nie to, ze dzieci go odizolowaly, tylko to byto za sprawg wycho-
wawcy klasy. W momencie kiedy wilasnie poszedt do tej szkoty, byty rozne akade-
mie, dzieci braty udzial w tej akademii, oczywiscie on si¢ zglaszal, ale na zadng
[...] nie wiem, jak gdyby nie dostat pozwolenia, zeby brat udzial, zeby mogt
Jjakis wierszyk powiedzieé, zeby cokolwiek mogt zrobié, na tym przedstawieniu.
Inne dzieci owszem, te, te zdolniejsze, te zgrabniejsze, mqdrzejsze owszem tak,
a on nie... (R4, F1).

Szkola integracyjna

Problemy zwiazane sa, po pierwsze, z opinig rodzicow dzieci niepetnospraw-
nych, ze szkot integracyjnych jest za mato: Szkoty integracyjne powinny by¢ bar-
dziej dostepne, aby unika¢ dojazdow srodkami komunikacji (RDN 125/5).

Po drugie, sa to placowki mato dostepne: Poszlismy do Szkoty Podstawowej
ztozylismy dokumenty, podanie. W marcu byt jak to ja nazywam ,,casting” dla
dzieci, czyli badanie (ktore juz z kolei?) przez panie ze szkoty, czy Jas sie nadaje
do integracji. Po czym pani stwierdzila, ze jak najbardziej, sie nadaje, ale to czy
bedzie chodzit do tej szkoty, zalezy od kolejnej komisji z UML. Czy bedzie dla nie-
go miejsce, bo w szkole jest pierwsza klasa dla 5 niepetnosprawnych, a chetnych
duzo (RDN 159/7).

Pomimo zZe rodzice dzieci niepelnosprawnych zabiegaja o to, aby ich dzieci
uczyly si¢ w szkotach/oddziatach integracyjnych i wiaza z tym duze nadzieje,
to jednak nie sa w pelni zadowoleni z dziatan integracyjnych na terenie szkoty,
co ilustrujg przyktadowe wypowiedzi:
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Szkoly nie sq przygotowane technicznie ani merytorycznie do odpowiedzial-
nej opieki nad dzieckiem niepetnosprawnym. Ja sama musiatam z corkqg po wyj-
Sciu ze szpitala przebywacé w szkole, poniewaz z powodu braku opieki zostata
przewrocona chodzqc o kulach. Dzieci w klasie nie byty przygotowane do obco-
wania z osobq, ktora potrzebuje z ich strony pomocy. Czesto zrzucano jej kurtke
w szatni na podfoge, bo wieszata jq na czyims wieszaku, gdyz do swojego nie mo-
gta dosiegngc¢ stojgc o kulach (RDN 340).

Nauczyciele wspomagajgcy powinni byé obecni na wszystkich lekcjach
z dzie¢mi niepetnosprawnymi (obecnie u syna sq tylko na zajeciach zintegrowa-
nych). Nie ma takiego nauczyciela np. na lekcjach jezyka angielskiego czy religii.
Drzieci te wymagajq przeciez wsparcia i pomocy ze strony innych osob. Kazdemu
dziecku powinien przystugiwaé transport do szkoly (jezeli wymaga dojazdu
do szkoty) (RDN 125/5).

Bylismy z mezem ogromnymi zwolennikami integracji, zrobilismy wszystko,
aby corka uczeszczata do przedszkola integracyjnego, potem szkoty podstawowe;.
Dos¢ szybko zostalismy ,,wyleczeni” z integracji. Wida¢ jak wiele pracy przed
naszym spoteczenstwem, zeby to wszystko dobrze funkcjonowato (RDN 329).

Klasa integracyjna w szkole masowej to jedna wielka pomytka. Myslatam,
ze zrobie dobrze posylajgc tam swoje dziecko (kontakt z dzie¢mi zdrowymi). Niestety
zrobitam jedynie nieodwracalng krzywde mojemu dziecku i sobie — poniewaz trud-
no jest mi teraz sobie to darowac. O tamaniu barier pomiedzy ludzmi zdrowymi,
a chorymi (dotyczy to w duzej mierze umystowo chorych) sporo sie mowi, czyta,
oglgda — nie ma to jednak nic wspolnego z rzeczywistoscig (RDN 171/1).

Rodzice dzieci niepetnosprawnych naprawde mato wiedzqg o prawach,
przywilejach. A w ogole to catkiem nieswiadomie mozna dziecku wyrzqdzi¢
krzywde na cate zZycie [na przyklad posytajac dziecko do niewtasciwej szkoty]
(RDN 303/7).

Oznacza to, ze codzienno$¢ szkolna z reguty odbiega od wizji szkoty nakre-
$lonej w przepisach. Jak stwierdza A. Dudzinska (2012b), wie o tym niemal kaz-
dy rodzic, zwtaszcza jesli niepelnosprawne dziecko jest uczniem szkoly ogoélno-
dostepnej lub integracyjnej. Wynika to z wadliwego mechanizmu finansowania,
zwigkszonych potrzeb ucznidow niepelnosprawnych. Tym bardziej na uznanie za-
shuguja te przedszkola i szkoly, w ktérych mimo systemowych utrudnien udaje si¢
w petni zaspokajac specjalne potrzeby niepetnosprawnego dziecka.

Orzeczenie o potrzebie ksztatcenia specjalnego pocigga za soba okreslone
obowiazki po stronie szkoty. Nie zawsze zatem dziecko niepelnosprawne jest mile
widziane w szkole ogélnodostepnej, w ktorej trzeba wowczas przemysle¢ i wdro-
zy¢ szereg dostosowan. Szkole moze by¢ tatwiej pogodzic si¢ z obecnos$cig ucznia
niepetnosprawnego, jesli nie jest to pierwszy taki uczen. Nawet jesli poprzednie
doswiadczenie bylo zniechecajace, to personel szkoty czesto w takiej sytuacji
zdaje sobie sprawe z obowigzujacych przepisoéw i jest bardziej kompetentny.

U podstaw niechetnej z reguly reakcji szkoty na orzeczenie o potrzebie
ksztatcenia specjalnego lezy wspomniany brak mechanizmu powodujacego
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automatyczne zwickszone finansowanie edukacji ucznia niepelnosprawnego.
Szkota musi realizowaé¢ dodatkowe zadania, ale by je sfinansowac¢, zmuszona
jest prosi¢ kazdorazowo o $rodki swoj organ prowadzacy (gming). W dodat-
ku dyrektor szkoly pozostaje w bezposredniej zaleznosci od woéjta (burmistrza,
prezydenta), gdyz powolywany jest przez niego na stanowisko dyrektora w try-
bie konkursowym.

Rodzice dzieci niepelnosprawnych sa bardzo obcigzeni. Nie maja czasu
na rozejrzenie si¢ w prawnych podstawach dziatan podejmowanych przez szkote.
Czesto nie sg $wiadomi tego, ze szkota narusza przepisy, samorzad nie wywiazu-
je sie ze swoich obowiazkow, a koszty tych naruszen i zaniedban ponosza wtasnie
oni. Przede wszystkim dlatego, ze nie znajg swoich praw i praw swojego dziecka,
przez co nie sg w stanie wyegzekwowac od systemu oswiaty tego, co im si¢ usta-
wowo nalezy.

»Niestety Polska rzeczywistos¢ obfituje w niechlubne przyktady tamania
prawa przez placowki oswiatowe. Szkota czesto wzywa telefonicznie rodzicow
do niezwtocznego przybycia, gdy nie radzi sobie danego dnia z niepelnospraw-
nym uczniem, rozlicza rodzicow z odrabiania lekcji przez dziecko, z nieprzygo-
towania do zajec¢, ze stabych postgpow w nauce, z jego zachowania w szkole, itp.
Budzi w rodzicach poczucie winy i odpowiedzialnosci za te obszary. «Opornymy
rodzicom grozi si¢ czgsto nauczaniem indywidualnym, skargami innych rodzi-
cow, wrogosciag kolegow, niechecig nauczycieli, a nawet brakiem promocji dziec-
ka do nastgpnej klasy. Najbardziej upartych w obronie praw wtasnych dzieci ro-
dzicow szkoty potrafig zglosi¢ do sadu rodzinnego — jako przypadki wymagajace
wgladu w sprawowanie wladzy rodzicielskiej. Niejednemu rodzicowi ztamano
w ten sposdb przystlowiowy kregostup, sktaniajagc do potulnego godzenia si¢
na wszystko, czego zada szkota” (Dudzinska 2012b)*.

Placéwki specjalne
Wiele do zyczenia pozostawia takze, zdaniem rodzicow, pobyt dziecka nie-
petnosprawnego w placowkach specjalnych.

3 Zdaniem Rzecznika Praw Obywatelskich: ,,To jeden z najbardziej palacych problemow
w Polsce. Nieadekwatne wsparcie uczniow niepetnosprawnych krzywdzi te dzieci i zamyka im
dalszg droge do rozwoju zawodowego. Co wigcej, s3 one okradane. Na ucznia z orzeczong przez
poradni¢ pedagogiczno-psychologiczng niepelnosprawno$cia samorzad otrzymuje wyzsza subwen-
cje, ale czesto przeznacza ja na utrzymanie calej szkoty. Nie przyjmuje thumaczen samorzadow
— mimo calej mojej do nich sympatii — Ze obecnie nie majg wyjscia i w przysztosci to zmienig.
Takie postgpowanie jest nie do wybaczenia, bo dziecku, np. z porazeniem mdzgowym, pomoc jest
potrzebna tu i teraz, a nie za trzy lata. Za trzy lata bedzie juz o wiele za p6zno” (http://www.tecza-
olawa.pl/?page 1d=274).

W opinii rzecznikdéw na rzecz poprawy dostepnosci do wszystkich form edukacji dla uczniow
niepelnosprawnych, ,,dopoki nie zmieni si¢ chory system finansowania edukacji, nie ma sensu
zwigksza¢ subwencji na niepetnosprawne dzieci chocby o ztotowke, ktorej i tak w wigkszosci przy-
padkow nie zobacza”.



183

My, jako rodzice dzieci niepetnosprawnych nie mamy zadnego wyboru, je-
$li chodzi o szkoty specjalne. Nie ma dla naszych dzieci ksigzek dostosowanych
do ich potrzeb i warunkow nauki. Programy powinny by¢ pisane indywidualnie
dla kazdego dziecka (tak mowiq pedagodzy), ale tak nie jest. Nauczyciele nie sq
przygotowani do nauki dzieci uposledzonych umystowo, bo uczqc w szkotach spe-
cjalnych gtownie mieli kontakty z dziecmi zaniedbanymi socjalnie, z rodzin pato-
logicznych (RDN 118/6).

Niestety mam wrazenie, zZe nawet w szkole specjalnej nie wszyscy pedagodzy
potrafig pracowac z dzieckiem niepetnosprawnym (RDN 329).

1.2. Uczestnictwo w zyciu szkoly i relacje szkolne dziecka
niepelnosprawnego

Badani rodzice oceniaja, ze dziecko niepetnosprawne w Polsce ma dostep
do edukacji i o$wiaty: 63,2% badanych ocenito, ze ,.tak i zdecydowanie tak”,
8,8%, ze ,,nie i zdecydowanie nie”, a 28% ocenito, ,,ze jest to dostep potowiczny”.

Ocena relacji dziecka niepetnosprawnego
z innymi uczniami i nauczycielami
79,5
80 7
63,5
70 69,3
60 -
m relacje dziecka
50 1 z kolegami z klasy
40 - relacje dziecka z innymi
30,9 .
uczniami w szkole
30 - 25,0 o
= relacje dziecka
20 z nauczycielami
10 57 3,2
0 ; ;
bardzo zte takie sobie  dobre
izte i bardzo
dobre

Rysunek 4. Ocena relacji dziecka z innymi uczniami i nauczycielami w szkole w opiniach rodzi-
cOw dzieci niepelnosprawnych (%)

Zrodto: oprac. whasne na podstawie badan wérod rodzicow dzieci niepetnosprawnych
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Zaleznos¢ oceny dostepu dziecka niepetnosprawnego do edukacji w Polsce
zalezy przede wszystkim od oceny otrzymywanego wsparcia — gorzej oceniany
jest dostep do tego prawa, gdy wsparcie dla konkretnej rodziny jest oceniane jako
niewystarczajace (VC =0,121; p = 0,003).

Ocena rzeczywistych relacji dziecka na wielu ptaszczyznach z kolegami
z klasy, z innymi uczniami w szkole i z nauczycielami wydaje si¢ by¢ dos¢ opty-
mistyczna. W opinii rodzicow najlepiej te relacje (,,dobre” i ,,bardzo dobre™)
przebiegaja na linii: dziecko — nauczyciel (79,5% wskazan), dziecko — koledzy
z klasy (69,7% wskazan), dziecko — inni uczniowie w szkole (63,6% wskazan)
(rys. 4).

Mimo do$¢ optymistycznego wydzwieku powyzszych danych, mozna jednak
domniemywac, ze sg one w pewnym stopniu niepelne, gdyz stanowia deklara-
cje rodzicow o zachowaniach innych oséb wobec ich niepelnosprawnych dzieci,
ktore sg oni w stanie dostrzec (np. bedac w szkole) lub dzieci sg im je w stanie
przekazac. Istniejg jednak sytuacje, z ktérymi dziecko zazwyczaj boryka si¢ samo
(bo nie ma przy nich rodzica, na przyktad na przerwie migdzy lekcjami) badz tez
nie moze si¢ poskarzy¢, np. ze wzgledu na zaburzony i utrudniony proces komu-
nikowania sig.

Same dzieci petnosprawne pytane o to, czy zdarza si¢, ze w szkole dochodzi
do jakich$ konfliktéw z dzieémi niepelnosprawnymi, odpowiadaja, ze raczej
nie:

Jak kazdy inny czlowiek. To nie jest obcy zaden, to po prostu jest jakby w na-
szej rodzinie (F2, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Dzieci przyznaja jednak, ze czasami wystepujg pewne problemy z niepetno-
sprawnymi, ktorych nie ma ze zdrowymi dzie¢mi:

Dzieci niepelnosprawne zaczynajq sie kiécié z byle powodu. Ze ktos im kred-
ke ztamat na przyktad (F2, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).

Sq bardziej wrazliwe, kiotliwe (F2, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).

Szybko si¢ denerwujq (F2, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).

Ma [dziecko niepetnosprawne] jakies odruchy dziwne (F2, dziewczyna petno-
sprawna, 12 lat).

Mama musi mu [niepetnosprawnemu dziecku] zajrzec¢ do zeszytu przy odra-
bianiu pracy domowej (F2, dziewczyna pelnosprawna, 12 lat).

Dzieci pelnosprawne twierdza, ze wielokrotnie widziaty jak inne dzieci na-
$Smiewaly sie z niepelnosprawnych.

Czesto nasmiewajq sie z niepetnosprawnych (F2, chiopiec petnosprawny, 12 lat).

Drzieci si¢ nasmiewajq z dzieci niepetnosprawnych (F2, dziewczyna petnosprawna,
12 lat).

Jak Adam [chlopiec z orzeczeniem o potrzebie ksztalcenia specjalnego] sie
zsikat, bo pani nie chciata go wypuscié do toalety, to wtedy wszyscy sig¢ Smiali (F2,
chtopiec petnosprawny, 12 lat).
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Nauczyciele nie robig takich rzeczy [nie wysSmiewaja si¢| (F1, dziewczyna pet-
nosprawna, 12 lat).

Dzieci pelnosprawne do$¢ dobrze orientuja sie¢ w przywilejach edukacyjnych
przynaleznych dzieciom niepetnosprawnym (np. odroczenie obowigzku szkolne-
go, mozliwo$¢ wydtuzenia etapu edukacyjnego na kazdym etapie ksztalcenia).

Dzieci pytane o to, czy dzieci chore maja jakies specjalne przywileje
w szkole, opowiadaja przede wszystkim o organizacji nauczania:

Mogg mie¢ dodatkowy rok nauki (F1, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Mogq zostac diuzej w tej samej klasie (F1, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Jeden rok diuzej w klasach 1-3 i klasach 4—6 (F1, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Mogg pozniej pojsé do szkoly (F1, dziewczyna pelnosprawna, 12 lat).

Inne przywileje w szkole dla dzieci niepelnosprawnych, to:

Wchodzg bez kolejki na obiad (F2, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Majg za darmo obiady (F2, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Majq tatwiejsze sprawdziany (F2, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Ich zdaniem niepetnosprawnym dzieciom niekiedy wolno robi¢ to, czego nie
wolno pelnosprawnym rowiesnikom:

Nauczyciele tolerujg ich zachowania (F1, chlopiec petnosprawny, 12 lat).

Gdybysmy cos sttukli, to ponosimy konsekwencja, a chore [dziecko] nie za-
wsze ponosi, bo nie panuje nad tym, co robi (F1, chtopiec peosprawny, 12 lat).

Niepetnosprawny moze sprowokowac kiotnie, a obrywa [od nauczyciela] pef-
nosprawny (F2, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Majq wiecej czasu na klasowkach (F1, chtopiec pelnosprawny, 12 lat).

Jak oni nie zrobig pracy domowej, to nie ma problemu, a my musimy (F2, chto-
piec pelnosprawny, 12 lat).

Rozbiezne byly zdania dzieci dotyczace oceniania niepelnosprawnych
ucznidéw przez nauczycieli:

[Nauczyciele] oceniajq ich tak samo (F1, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Oceniajq inaczej! Majq inne testy — tatwiejsze (F1, chlopiec petnosprawny, 12 lat).

Nauczyciele im pomagajg (F1, chtopiec pelnosprawny, 12 lat).

Nauczyciele nie zwracajq uwagi na pisownie (F1, chtopiec pelnosprawny, 12 lat).

Dla nich jest inny test na tej samej klasowce (F1, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

[Nauczyciele] nie zwracajq uwagi na pismo na przykiad, tylko na wiedze (F1,
chtopiec petnosprawny, 12 lat).

[Dzieci niepetnosprawne] majq na przyktad takie same punkty, ale mniejszq
liczbe zadan (F1, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Dzieci zastanawiaty si¢ nad tym, czy to, ze dzieci niepetnosprawne maja
pewne utatwienia jest stuszne, sprawiedliwe:

No, tak powinno by¢ (F1, chlopiec pelnosprawny, 12 lat).

Nie powinno (F2, chtopiec petnosprawny, 12 lat).
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To nie jego wina, ze sig¢ takie urodzito. Powinno by¢ wspomagane (F1, chtopiec
niepetnosprawny, 12 lat).

Troche w porzgdku, troche nie. Bo my si¢ musimy uczy¢. Mamy trudniejsze
sprawdziany i gorzej jestesmy oceniani (F1, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

To nie jest do konca sprawiedliwe (F1, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).

Bo to jest tak, ze jak Marek [chlopiec niepetnosprawny] nie zrobi pracy do-
mowej to dostaje minusa, a ja jedynke. Mimo, Ze mogtby tq prace domowq zrobic
(F2, chlopiec petnosprawny, 12 lat).

Jeden z chtopcow, posiadajacy niepetnosprawne rodzenstwo, argumentuje:

Oni powinni mie¢ latwiej, bo ich mozg inaczej funkcjonuje. Moj brat jest nie-
petnosprawny, wie mniej, im wigcej pracuje, tym mniej wie (F2, chlopiec pelnosprawny
7 orzeczeniem o potrzebie ksztatcenia specjalnego, 12 lat).

Powinni i nie powinni [mie¢ przywileje]. Jak sq tatwe zadania, to mogq si¢
postarac (F2, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).

Osoby niepetnosprawne moze majq tatwiejsze sprawdziany, ale majqg wiecej
godzin i wigcej zadan robig (F2, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).

Nieprawda. Oni mniej wiedzq (F2, chlopiec petnosprawny z orzeczeniem o potrzebie
ksztatcenia specjalnego, 12 lat).

Wiecej pracy majq (F2, chiopiec petnosprawny, 12 lat).

Mniej ma lekcji (F2, chiopiec petnosprawny z orzeczeniem o potrzebie ksztatcenia spe-
cjalnego, 12 lat).

On [o niepetosprawnym koledze] idzie do szkoly, nie musi chodzi¢ na dodat-
kowe lekcje, posiedzi, powie, zZe nic nie umie i juz (F2, chtopiec pelnosprawny, 12 lat).

Zasygnalizowano tez problem zwigzany z zaczepkami i bojkami wsrod
dzieci:

Jak dziecko chore zacznie bi¢ zdrowe i to mu odda, to i tak bedzie wina zdro-
wego (F1, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Opinie na ten temat byly podzielone, cze$¢ dzieci zgadzata sie, ze:

Nie, to nie jest w porzgdku (F1, chtopiec penosprawny, 12 lat).
albo:

Tak, to jest w porzqdku, bo one nie kontrolujg tego co robig, a my tak (F1,
dziewczyna petnosprawna, 12 lat).

Dzieci petnosprawne nie maja wrazenia, aby dziecko niepetnosprawne wy-
korzystywato to, ze jest chore. Jednak, ich zdaniem, to, ze za kazdym razem w sy-
tuacji konfliktowej jest karane zdrowe dziecko nie jest w porzadku:

Oboje powinni by¢ karani (F1, chtopiec penosprawny, 12 lat).

Albo ten, kto zacznie. A jakby zaczgl ten chory, to kara tagodniejsza (F1, chio-
piec petnosprawny, 12 lat).

Wyrownanie sposobow traktowania (F1, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Dzieci pytane o to, kto ich informuje o chorobach dzieci niepetnosprawnych,
odpowiadaja, ze:
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Wychowawca powiedziat (F1, chtopiec pelnosprawny, 12 lat).

Roznie. Pani czasem. Czasami sami mowig (F1, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Widac to po zachowaniu (F1, chiopiec petnosprawny, 12 lat).

Mozna poznaé po wyglgdzie — zalezy od choroby (F1, chiopiec niepetnosprawny, 12 lat).

Ktorys z chlopcow powiedzial, ze jedna dziewczyna w ich szkole zanim do-
stata orzeczenie (o dysleksji), To chodzita po szkole i mowita, ze jest w trakcie za-
tatwiania [tego zaswiadczenia). Ze bedzie miata dysleksje (F2, chiopicc petnosprawny,
12 lat).

Chwalita sie tym. Ja sie nie chwalilem, nie ma czym (F2, chtopiec pelnosprawny
z orzeczeniem o potrzebie ksztatcenia specjalnego, 12 lat).

Dzieci zapytane, czy sg jakies$ typy niesprawnosci, ktore sg wygodne i przy-
datne w zyciu, odpowiedziaty:

Ja bym chciata mie¢ takie zaswiadczenie [0 dysleksji] (F2, dziewczyna peno-
sprawna, 12 lat).

Ja mam [zaswiadczenie o dysgrafii], ale nie chce miec¢. Mam problemy z or-
tografig (F2, dziewczyna peosprawna, 12 lat)*.

Dzieci petnosprawne opowiadaty o przypadkach, kiedy pomagaly swoim
niepelnosprawnym rowiesnikom na terenie szkoty:

Pani, ktora byta naszym wychowawcg w klasach 1-3, tez ma teraz dzieci
niepetnosprawne i jeden chtopczyk byt taki i ona poprosita, zebym mu pomogta
na lekcji (F1, dziewczyna pelnosprawna, 12 lat).

Jak kiedys chtopcy weszli do klasy, a byta sama Patrycja [dziewczynka nie-
petnosprawnal i jg draznili. Kazatam im przestaé, bo ona byla juz bardzo zdener-
wowana (F1, dziewczyna pelnosprawna, 12 lat).

Oni [niepetnosprawni] idg bardziej do dziewczyn, bo one sq bardziej kolezen-
skie (F1, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Czasami trudno zareagowad, bo powiedzq, Ze jestes po stronie niepetnopraw-
nych, to sam pewnie jestes taki (F2, chtopiec pelnosprawny, 12 lat).

* Generalnie dzieci nie rozrdzniajg ,,orzeczenia o niepetnosprawnosci” od ,,orzecze-
nia o potrzebie ksztalcenia specjalnego”. Dla nich kazdy, kto posiada ,,jakie$” orzeczenie
jest niepetnosprawny. Stad tez majg w swoim gronie rowiesnikow, ktorych zidentyfikowa-
li jako niepetnosprawnych, a tak naprawde byty to osoby z dysleksja (posiadajace stosow-
ne zas§wiadczenie z poradni psychologiczno-pedagogicznej) lub posiadajgce orzeczenie
o potrzebie ksztalcenia specjalnego. Dzieci dostrzegaja pewne roznice, ktore okreslaja
jako: On ma dysleksje, ale jest normalny (F2, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).

W polskim systemie o§wiaty uczniem niepetnosprawnym jest uczen, ktory posiada
orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego, wydane przez publiczng poradni¢ psy-
chologiczno-pedagogiczna. Tak wigc nie kazdy niepetnosprawny uczen jest osoba nie-
petnosprawna, bo nie kazdy z nich posiada orzeczenie o niepetnosprawnos$ci. Znacznie
mniejsza jest liczba dzieci nieposiadajacych orzeczenia o niepetnosprawnosci, a posiada-
jacych specjalne potrzeby edukacyjne.
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Dzieci zapytane, czy jesli sa swiadkami wy$miewania si¢ z dziecka niepelno-
sprawnego w szkole, to czy reaguja na to, odpowiadaly, ze to zalezy:

Jak z Marka [kolega niepetnosprawny] fo nie, bo on sobie radzi, jest pewny
siebie (F2, chtopiec pelnosprawny, 12 lat).

Staniemy w wigkszej obronie w stosunku do malucha niz do tego z 6 klasy (F2,
chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Jezeli dziecko niepetnosprawne radzi sobie dobrze, to nie reagujemy, a jezeli
jest bezbronne — maty chtopczyk, ktory nie ma reki, to staniemy w obronie ma-
tego. Im bardziej bezbronne, tym bardziej pomagamy (F2, dziewczyna petnosprawna,
12 lat).

Generalnie dzieci pelnosprawne uwazaja, ze dzieci niepelnosprawne po-
trzebuja od nich pomocy i wsparcia w takich kwestiach:

W nauce (F2, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Potrzebujq ochrony (F2, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Akceptacji (F2, chiopiec penosprawny, 12 lat).

Mitosci (F2, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).

Zaufania (F2, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Uczucia (F2, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).

Problemem moze by¢ jednak fakt, ze:

Ale my nie umiemy. Nie wiemy jak im pomoc, bo nikt nas tego nie uczy i nam
nie pokazuje jak to robi¢ (F2, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Bo oni smierdzq czasami (F2, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).

Dzieci zapytane o to, czy ktos$ z dorostych rozmawia z nimi na temat, jak
nalezy postepowa¢é z niepelnosprawnymi, odpowiedzialy:

Mama (F2, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Czasami na lekcjach, ale rzadko (F2, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Ciocia (F2, chtopiec pelnosprawny, 12 lat).

Ja rozmawiatem z mamg. Ona mowita zeby uwazaé na te dzieci, bo jak sie
im cos stanie, to zaptacimy duzq kare. A jakby ta osoba niepetnosprawna nam
cos zrobita, to ma tagodniejszq kare, bo moze to zrobi¢ pod wplywem emocji (F2,
chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Dzieci uwazaja, ze:

Nauczyciele rzadko z nami o tym [0 dzieciach niepetnosprawnych| rozmawia-
ja (F2, chlopiec petnosprawny, 12 lat).

W mtodszych klasach czesciej. Na godzinach wychowawczych rozmawiali-
Smy (F1, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).

W tym roku pani raczej tylko mowita o Marku [niepetnosprawnym chlopcul],
zeby go traktowac ulgowo bardziej (F2, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).

Pomimo zZe rodzice dzieci niepetnosprawnych bywaja w szkole relatywnie
czgsto, czesciej niz co piaty rodzic bywa codziennie, ale ponad potowa przychodzi
tylko na wywiadowki, badz wezwana przez nauczyciela — zmienng réznicujaca
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jest tu wiek dziecka i rodzaj niepelnosprawnos$ci oraz typ szkoty. Czgsciej by-
waja w szkole rodzice mtodszych dzieci z uposledzeniami w szkole specjalnej
(VC=0,195; p<0,001).

Zaangazowanie rodzica w uroczystosci szkolne jest zréznicowane od wieku
dziecka, co wydaje si¢ naturalne — im starsze dziecko, tym rzadziej rodzic pomaga
w przygotowaniu i bywa na tych uroczystosciach (tab. 15).

Tabela 15
Zaangazowanie rodzica w zycie szkoly a wiek dziecka niepelnosprawnego (%)
Angazowanie si¢ rodzica Wiek dziecka ve
W przygotowania uroczystosci <0.001
szkolnych lub innych imprez 7-13 lat 14-18 lat p=o

Nigdy, rzadko 39,7 60,6

Czasami 33,3 20,2 0,262
Czgsto, bardzo czgsto 27,0 19,2

Zrédlo: oprac. whasne na podstawie badan wéréd rodzicow dzieci niepetnosprawnych.

Czgsciej angazuja si¢ w zycie szkoty rodzice dziecka (gtéwnie matki) z ro-
dzin pelych, z obojgiem rodzicoéw (tab. 16).

Tabela 16
Zaangazowanie rodzica dziecka niepelnosprawnego w zycie szkoty a struktura rodziny (%)

Angazowanie si¢ rodzica Struktura rodziny

W przygotowania uro- o ] ] VC

czystosei szkolnych lub | o dzina pelna ojciec nie mieszka | inne sytuacje p < 0,001

innych imprez — odszedt — ojciec zmart

Nigdy, rzadko 47,6 63,5 59,0
Czasami 28,6 20,0 24,0 0,150
Czgsto, bardzo czgsto 23,8 16,5 17,0

Zrédlo: oprac. whasne na podstawie badan wéréd rodzicow dzieci niepetnosprawnych.

Relacje miedzy rodzicami a nauczycielami w sprawach dotyczacych dziecka
pozostaja w zwigzku z typem szkoty. W szkotach specjalnych uwagi rodzicow sa
czesciej niz w pozostalych typach szkot brane pod uwage. Moze by¢ to spowo-
dowane lepszym przygotowaniem i umiej¢tnosciami nauczycieli do opieki nad
dzieckiem niepelnosprawnym w szkotach specjalnych, a z drugiej strony koniecz-
no$cig wiekszego zainteresowania dzieckiem z géry uznanym za problematyczne
oraz z pewnoS$cig mniejsza liczba uczniow w tych szkotach, co powoduje bardziej
»familiarng” atmosfere i relacje na linii rodzice—nauczyciele (np. czgstsze rozmo-
wy indywidualne, spotkania).
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Tabela 17

Dziatania i zaangazowanie nauczycieli dziecka niepelnosprawnego a typ szkoty (%)

Typ szkoty, do ktorej uczeszcza dziecko

Zaangasowanie nauczycieli masowa integracyjna specjalna vC
N =306 N=142 N=153 p <0,001
(50,8%) (23,7%) (25,5%)

Jak czesto nauczyciele sg za-

interesowani uwagami na te-

mat dziecka (jego potrzeb,

zainteresowan)?:
Nigdy, rzadko 32,8 19,6 16,5
Czasami 26,5 29,9 22,9 0,134
Czgsto, bardzo czesto 40,7 50,5 60,6

Jak czgsto nauczyciele wspolnie

z rodzicami ustalaja program

nauczania dziecka?:
Nigdy, rzadko 77,6 58,5 50,5
Czasami 13,0 17,9 21,9 0,185
Czesto, bardzo czesto 9,4 23,6 27,6

Jak czesto nauczyciele wspol-

nie z rodzicami rozwiazuja

problemy?:
Nigdy, rzadko 45,1 26,1 25,2
Czasami 25,0 31,6 31,5 0,142
Czesto, bardzo czgsto 29,9 42,3 433

Jak czgsto nauczyciele infor-

muja rodzicow o sukcesach

dziecka?:
Nigdy, rzadko 25,2 13,5 13,4
Czasami 27,2 20,7 13,4 0,162
Czesto, bardzo czesto 47,6 65,8 73,2

Zrodto: oprac. wiasne na podstawie badan wsrod rodzicow dzieci niepeosprawnych.

Uczniowie niepetnosprawni potrzebujg pomocy w odrabianiu lekcji. W bli-
sko 60% zajmuje si¢ tym rodzic dziecka, czyli najczesciej jest to matka (rys. 5).
Prawie 8% dzieci potrzebowatoby takiej pomocy, a jej nie otrzymuje, a tylko 4,7%

badanych uczniow korzysta z pomocy dostepnej na §wietlicy szkolnej.

Zaangazowanie matek w odrabianie lekcji przez dziecko czgsto jest warun-
kiem uzyskiwania osiagnie¢ w karierze edukacyjnej dziecka, co podkresla jedna
z matek: Ja mu w domu tlumaczytam na ile potrafitam, uczyliSmy sie wspolnie,
do konca gimnazjum siedziatam z nim odrabiatam lekcje (F1,R4).

Ale bywa tez, ze rodzice nie sa w stanie sprosta¢ wymogom edukacyjnym
i wspiera¢ swoje dzieci w odrabianiu lekcji: [...] bo tez jej duzo nie pomoge, nie
mam wyksztalcenia takiego, zeby jej tam w matematyce teraz sq takie, w tej chwili

jest ciezka nauka (F1,R2).
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Kto pomaga dziecku niepetnosprawnemu
w odrabianiu lekcji?

nikt, dziecko samo sobie radzi 24,4
i nie potrzebuje pomocy
nikt, cho¢ pomoc bytaby potrzebna 7
odrabia lekcje na swietlicy szkolnej 4,7

z pomocg hauczyciela

ja (rodzic) 57,0
rodzenstwo 13,2
ptatny korepetytor 9,6
ktos inny 18,1

Rysunek 5. Pomoc dziecku niepelnosprawnemu w odrabianiu lekcji domowych
w opiniach rodzicow dzieci niepetnosprawnych (%)

Uwaga: odsetki nie sumujg si¢ do 100, poniewaz badani mogli wybra¢ wigcej niz jedng odpowiedz
Zrodto: oprac. wlasne na podstawie badan wérdd rodzicow dzieci niepetnosprawnych

W szkole dzieci z badanych rodzin uczeszczajg gtdéwnie na dodatkowe zaje-
cia wyrownawcze (41,1%), kotka zainteresowan (31,5%), zajecia logopedyczne
(19,9%), zajecia z psychologiem (15,0%) oraz zajecia z pedagogiem (19,1%).

Wsrod innych zaje¢ wymieniane sg glownie zaje¢cia nauki jezykoéw obeych
— czegsto dla wyréwnania poziomu nauki wymaganego w szkole badz tez nadro-
bienia zalegtoéci spowodowanych najczesciej nieobecno$ciami w zwigzku z cho-
robg, pobytami w szpitalu badz sanatorium (11,4%).

Poza szkolg niecodptatnie dzieci korzystaja glownie z zaje¢ z psychologiem
(17,3%).

Dzieci pelnosprawne pytane o to, czy sg jakie$ zajecia w szkole, w ktérych
nie uczestnicza dzieci niepelnosprawne wymieniaty przede wszystkim zajgcia
z wychowania fizycznego.
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1.3. Problemy i trudnosci dziecka niepelnosprawnego
w szkole

Problemy niepetnosprawnego ucznia w szkole wiazg si¢ gtdéwnie z trudno-
$ciami w przyswajaniu materialu i w konsekwencji gorszymi ocenami czy nawet
zagrozeniami w przypadku niektorych przedmiotow.

Najwazniejsze problemy i trudnosci dziecka
niepelnosprawnego w szkole:

nauka, przyswajanie materiatu, oceny 54,2

kontakty z rowiesnikami 24,7

kontakty z nauczycielami 6

inne 36,2

0 10 20 30 40 50 60

Rysunek 6. Najwazniejsze problemy i trudnosci dziecka niepetnosprawnego w szkole
w opiniach rodzicow dzieci niepetnosprawnych (%)

Uwaga: odsetki nie sumuja si¢ do 100, poniewaz badani mogli wybraé wiecej niz jedng odpowiedz
Zrédto: oprac. whasne na podstawie badan wéréd rodzicow dzieci niepetnosprawnych

Dyskryminacja dzieci niepetnosprawnych na terenie szkoty przejawia si¢
glownie w relacjach z nauczycielami i rowiesnikami. Wsrod najwazniejszych
problemow i trudnosci w szkole wymieniane sg najczesciej problemy zwigzane
ze stanem zdrowia dziecka, problemy z nauka, relacje z nauczycielami i relacje
(gtownie ich brak) z rowiesnikami.

1. Problemy zwigzane ze stanem zdrowia dziecka tak opisuja rodzice:

Sq ograniczenia nauczycieli dotyczgcych udzielenia pomocy medycznej
(RDN 137).

Obecnie corka jest po operacji skoliozy. Przed operacjg — pomimo bardzo du-
zego skrzywienia kregostupa — corka musiata tak jak inni uczniowie nosic ciezki
plecak z ksigzkami, poniewaz zZaden z nauczycieli nie widzial problemu, a niekto-
rzy wrecz potrafili stawia¢ jedynki za brak podrecznika w szkole (RDN 551).
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Brak intymnosci w czasie czynnosci fizjologicznych leczniczych, ktore musi
odbywac w szkole (RDN 123/2).

Brak wsparcia, brak pomocy, brak zrozumienia na kiopoty zdrowotne
(RDN 018).

Problemem jest ADHD, brak zrozumienia w szkotach zbiorowych, traktowa-
nie ucznia jako tobuza i niereagowanie na ich potrzeby (RDN 521).

Nauczyciele w szkole nie cheg sie stosowaé do zalecen z poradni, mimo oso-
bistych z nimi rozmow (RDN 157/5).

Zalegtosci w nauce z powodu pobytow w szpitalu i zwolnien lekarskich do-
mowych (RDN 60/7).

2. Problemy z nauka, relacje z nauczycielami potwierdzaja takie przyktado-
we wypowiedzi rodzicow:

Obszerny material. Zbyt duze tempo (RDN 127/3).

Nauczyciele nie akceptujg w 0gole zalecen psychologa (RDN 198/0).

Wypaczone pojmowanie przez szkole idee integracji. Faworyzowanie w kla-
sach integracyjnych dzieci zdrowych w rekrutacji na zajecia pozalekcyjne o cha-
rakterze rozwojowym (RDN 198/5).

Moj syn chodzit do tak zwanego normalnego i gimnazjum i do szkoty podsta-
wowej i musze przyznac z zalem, ze w szkole podstawowej zniechgcono go maksy-
malnie do nauki, w ogole do jakis kontaktow miedzyludzkich. Byl taki odizolowany.
1 nie to, ze dzieci go odizolowaly, tylko to bylo za sprawg wychowawcy klasy. Od
szkoty podstawowej, od pierwszej klasy byly wyjazdy tak zwane integracyjne na zie-
lone szkoly. Pani na lekcjach zachecata ,,ach jak to bedzie fajnie” i namawiata,
zeby jechaly, ale do mojego syna mowila. ,,ty Piotrek nie pojedziesz, bo ty sobie
nie dasz rady”. To, co to jest za integracja majqc dziecko niepelnosprawne w klasie
— on byl jeden — zamiast go zzy¢ z calq klasq, to on byt izolowany. Przez szes¢ lat
mial tg samg wychowawczynie i praktycznie na koniec szkoly podstawowej pani si¢
przyznata, ze ona si¢ go po prostu bata, nie wiedziata jak z nim postgpowac. Nie
przyszla do mnie wezesniej, nie powiedziata, mimo, ze on chodzit do pedagogow,
zeby ona wiedziata jak z nim postepowac. Ona nie wyciggneta do niego reki (R3,F1).

3. Relacje (a raczej gtownie ich brak) z rowiesnikami. Szczegolnie w wie-
ku dorastania bardzo dolegliwy jest brak kontaktow z kolegami i przyjacidtmi.
Niepelnosprawnos$¢ wraz z przemianami towarzyszacymi adolescencji powoduja
zwigkszenie poczucia odrzucenia i osamotnienia:

Brak wigkszych kontaktow z rowiesnikami, nadal brak akceptacji (RDN 101).

Obecnym problemem mego dziecka jest wchodzenie w okres dojrzewania. Nie
dorownuje swoim rowiesnikom. Jest bardzo zbuntowany, ze nie moze uczestniczy¢
w wielu wyjsciach, grach grupowych, spotkaniach ze swoimi kolegami (RDN 029).

Dziecku wstyd wlasnej niepetnosprawnosci, odrzucanie przez kolegow
(RDN 301/7).

Zadowalajgce moze by¢ to, ze rodzice chwala nauczycieli gtbwnie za pomoc
w rozwigzywaniu problemow i rzetelne informowanie o postgpach i sukcesach
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dziecka, a tylko co dziesigty badany wskazuje na problemy w relacjach dziecka
z nauczycielami. W poszczegdlnych typach szkot jest to zroznicowane i przedsta-
wia si¢ nastepujaco (tab. 18):

Tabela 18
Problemy dziecka niepetnosprawnego a typ szkotly (%)
. . o Typ szkoly, do ktdrej uczgszeza dziecko
Jakie sg najwazniejsze pro-
blemy i trudnosci P. dziecka masowa integracyjna specjalna Ve
w szkole? N =306 N =142 N=153 p<0,001
(50,8%) (23,7%) (25,5%)
Nauka, przyswajanie materia-
hu, oceny 47,6 66,4 65,7 0,184
Kontakty z rowiesnikami 19.4 36,4 30,6 0,166
Inne 47,3 25,5 26,9 0,216

Uwaga: odsetki nie sumuja si¢ do 100, poniewaz badani mogli wybra¢ wigcej niz jedna
odpowiedz.
Zrédto: oprac. whasne na podstawie badan wéréd rodzicow dzieci niepetnosprawnych.

Zdaniem dzieci ich niepelnosprawni rowiesnicy maja réznego rodzaju pro-
blemy, wérod ktérych wymieniali:

Sq dyskryminowane (F1, chtopiec niepenosprawny, 12 lat).

Zalezy, jakie bedzie towarzystwo w klasie (F1, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).

Ich zdaniem najwigksze problemy dla dzieci niepetnosprawnych w szkole, to:

Ortografia (F2, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Nauka w ogole (F2, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Wf (F2, chtopiec penosprawny, 12 lat).

Trudnos¢ z pisaniem i czytaniem (F2, chiopiec petnosprawny, 12 lat).

[Z akceptacjg] Te dzieci sq dziwne. U nas jest chlopak, co calowat klamke (F2,
dziewczyna petnosprawna, 12 lat).

[Maja problem] z zaprzyjaznianiem si¢ (F2, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).

Okazalo sig, ze zbiezne sa spostrzezenia rodzicoOw dzieci niepetnosprawnych
oraz dzieci zdrowych odno$nie do najwazniejszych probleméw dziecka niepet-
nosprawnego na terenie szkoty, wsrdd ktorych na czolo wysuwaja si¢ problemy
z naukg oraz problemy w relacjach ze zdrowymi rowiesnikami.

2. Bariery dyskryminacyjne w edukacji
uczniow niepelnosprawnych

W s$wietle przeprowadzonych analiz mozna wskaza¢ na to, ze uczen nie-
pelnosprawny ma ograniczone perspektywy ksztalcenia zawodowego. Bariery
dyskryminacyjne w procesie edukacji gtdéwnie dotycza dwoch aspektéw: braku
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miejsc w placowkach integracyjnych oraz ograniczenia mozliwosci ksztatcenia
zawodowego.

Problemy ucznia niepelnosprawnego w systemie edukacyjnym w kontekscie
ograniczonych perspektyw na przyszto$¢ koncentrujg sie¢ wokot trudnosci w do-
stepie do placéwek integracyjnych, specyficznych problemoéw w szkole i ograni-
czonych mozliwosci ksztatcenia zawodowego.

Wsrod powodow, dla ktorych dziecko nie bedzie kontynuowato nauki naj-
czesciej wymieniane sg: zta sytuacja materialna rodziny, problemy z naukg, znie-
checenie dziecka naukg oraz brak oferty edukacyjnej dla dzieci z uposledzeniami.
Oto przyktadowe wypowiedzi rodzicow w kwestii tego, ze dziecko nie bedzie
kontynuowato nauki:

Z powodu zlej sytuacji materialnej (RDN 496).

Ma stabg glowe do nauki, by mogt sie dalej uczyé i chee isé do pracy (RDN514).

Ma problemy z naukq i zachowaniem (RDN 521).

Z powodu stabych ocen, gdyz nie ma checi do nauki (RDN 301/6).

Ma juz dos¢ szkoly z powodu nieradzenia sobie. Ma problemy z przejsciem
do nastepnej klasy. Juz drugi rok powtarza klase pierwszq (RDN 272).

Ze wzgledu na inwalidztwo nie ma dla niego szkoly po skonczeniu gimnazjum
(RDN 195/3).

Nie ma odpowiednich szkot dla dzieci z takim uposledzeniem (RDN 127/1).

Syn jest zbyt uposledzony i dalsza nauka nie ma sensu (RDN 529).

Poniewaz nie ma szkoly ponadgimnazjalnej dla corki. Ona ma okreslone moz-
liwosci intelektualne. Licze raczej na ,, Warsztaty terapii zajeciowej” (RDN 180/7).

Gotowos¢ do kontynuowania nauki przez dziecko po ukonczeniu obecnego
etapu ksztalcenia pozostaje w statystycznym zwigzku z sytuacja materialng ro-
dziny. Niezaleznie od statusu ekonomicznego rodziny zdecydowana wigkszo$¢
rodzicéw zaktada, ze dziecko bedzie si¢ ksztalcito nadal. Ale w rodzinach bied-
nych dwa razy cze$ciej rodzice nie majg w tej sprawie zdania i sg przekonani,
ze dziecko zakonczy edukacje na tym poziomie, na ktorym aktualnie si¢ znajduje.

Tabela 19
Kontynuacja nauki przez dziecko niepetnosprawne a typ gospodarstwa domowego (%)
Typ gospodarstwa domowego
Kontynuacja nauki przez dziecko (N=1601) VC
po zakonczeniu obecnej szkoty niebiedne biedne p <0,001
N =366 (60,9%) N =235 (39,1%)

Tak i raczej tak 85,3 72,5
Raczej nie i nie 4,2 8,1 0,157
Trudno powiedzie¢ 10,5 19,4

Zrédlo: oprac. whasne na podstawie badan wéréd rodzicow dzieci niepetnosprawnych.
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Oczywiscie istotnym czynnikiem wplywajacym na plany dotyczace kontynu-
acji nauki jest norma intelektualna stwierdzona u dziecka: rodzice dziecka ponizej
normy intelektualnej czesciej wskazuja na to, ze dziecko nie bedzie kontynuowato

nauki (tab. 20).

Tabela 20
Kontynuacja nauki przez dziecko niepelnosprawne
a norma intelektualna u dziecka niepelnosprawnego (%)
Kontynuacja nauki przez Dziecko jest Ve
dziecko po .Zakor'lczeniu W normie ponizej normy e wiem p<0,001
obecnej szkoty intelektualnej | intelektualne; W

Tak i raczej tak 88.8 60,8 55,6
Raczej nie i nie 2.4 14,6 11,1 0,246
Trudno powiedzie¢ 8,8 24,6 333

Zrédto: oprac. whasne na podstawie badan wéréd rodzicow dzieci niepetnosprawnych.

Istotnie roznicujacy jest takze typ placowki, do ktorej uczeszeza dziecko,
czesciej dzieci ze szkot specjalnych nie beda kontynuowaty nauki (tab. 21).

Tabela 21
Kontynuacja nauki przez dziecko niepelnosprawne a typ szkoty (%)
Kontynuacja nauki przez Typ szkoty, do ktérej uczeszcza dziecko Ve
dziecko po .zakoﬁczeniu masowa integracyjna specjalna p <0,001
obecnej szkoty N =306 (50,8%) | N = 142 (23,7%) | N = 153 (25,5%)
Tak i raczej tak 86,2 88,1 54,7
Raczej nie i nie 3,7 4.6 15,1 0,231
Trudno powiedzie¢ 10,1 7,3 30,2

Zrédto: oprac. whasne na podstawie badan wéréd rodzicow dzieci niepetnosprawnych.

Deklaracje, co do dalszej nauki dziecka réznicuje takze wyksztalcenie ro-
dzicéw, im wyzszy poziom wyksztatcenia rodzica, tym czesciej deklarowana jest
kontynuacja nauki przez dziecko niepelnosprawne (tab. 22).

Tabela 22
Kontynuacja nauki przez dziecko niepelnosprawne a poziom wyksztatcenia rodzica (%)
Kontynuacja nauki Wyksztalcenie rodzica Ve
przez dziecko po zakon- | podstawowe Zas. Zaw. $rednie .
. - ) S . ) wyzsze | P <0,001
czeniu obecnej szkoly | /niepelne zaw. | /niep. $rednie | /niep. wyzsze

Tak i raczej tak 55,8 79,6 83,9 89,4
Raczej nie i nie 7.4 8,7 4,7 4.4 0,198
Trudno powiedzie¢ 36,8 11,7 11,4 6,2

Zrédlo: oprac. whasne na podstawie badan wéréd rodzicow dzieci niepetnosprawnych.
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Zmienng roznicujaca jest takze wiek dziecka — im dziecko mtodsze, tym cze-
sciej deklaruje si¢ dalszg nauke dziecka, co jest zrozumiate ze wzgledu na obo-
wigzek szkolny, ktéremu podlegajg wszystkie dzieci (tab. 23).

Tabela 23
Kontynuacja nauki a wiek dziecka niepetnosprawnego (%)

Kontynuacja nauki przez Wiek dziecka

. i . VvC
dziecko po zakonczeniu <0.001

obecnej szkoty 7-13 lat 14-18 lat p=b,

Tak i raczej tak 90,5 72,6
Raczej nie i nie 2.7 8,2 0,219
Trudno powiedzie¢ 6,8 19,2

Zrédlo: oprac. whasne na podstawie badan wérod rodzicow dzieci niepetnosprawnych.

Wyraznie wida¢, ze bardziej optymistyczne sa deklaracje w przypadku
rodzicow dzieci mlodszych. Moze to wynikaé z tego, ze po pierwsze w przy-
padku tych dzieci dalsza jest perspektywa do ukonczenia obowigzkowej nauki,
po drugie wigksze sa nadzieje, co do rozwoju i postgpow dziecka. Rodzice dzieci
starszych juz stoja przed dylematem zakonczonego etapu obowiazkowego po-
wszechnego obowigzku szkolnego, a wybory dalszego nauczania sg ograniczone.
Prawdopodobnie w niektorych przypadkach gtowna role odgrywaja tu mozliwo-
$ci samego dziecka.

»W praktyce zatem, pomimo prawnego zabezpieczenia potrzeb edukacyj-
nych ucznia z niepelnosprawnos$cia, najwigkszy wplyw na jego edukacje maja ro-
dzice, a doktadniej ich status spoteczno-ekonomiczny pozwalajacy z jednej strony
na optacenie dodatkowych $wiadczen edukacyjnych, a z drugiej zapewniajacy
odpowiednie kwalifikacje do ,,wyszarpywania” w ramach istniejacego systemu
naleznego prawnie wsparcia. W dalszej kolejnosci istotne jest miejsce urodzenia
wptywajace na wysoko$¢ dochodow wiasnych gminy pozwalajacych wyda¢ do-
datkowe srodki na edukacje oraz dostep do specjalistow. Ostatnim czynnikiem sg
poszczegblne jednostki petniace kluczowe funkcje w procesie organizacji edu-
kacji: urzednicy samorzadowi, dyrektor placowki i poszczegolni nauczyciele.
Natomiast ramy prawne sg pewnym punktem odniesienia, mniej lub bardziej od-
legtym od praktyki” (Kubicki 2012: 40).

Wskazywane przez rodzicoOw problemy znajdujg potwierdzenie w wy-
stapieniu Rzecznika Praw Obywatelskich do Ministra Edukacji Narodowe;j
z 3 stycznia 2013 r. w sprawie rownego dostepu do edukacji osob z niepetno-
sprawnosciami zawierajacego og6lne rekomendacje w zakresie dziatan, jakie
nalezy podja¢ w celu zapewnienia rownego dostepu do edukacji osob z nie-
petnosprawnos$ciami. Wedlug Rzecznika niepetnosprawni powinni mie¢ swo-
bodny dostep do wszystkich szkot, a w obliczu przestarzalego systemu pracy
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z uczniami niepetnosprawnymi w Polsce sugerowana jest koniecznos$¢ jego re-
formy>. Rzecznik postuluje wdrozenie do polskiego systemu prawnego oraz
praktyki dziatania instytucji publicznych w Polsce postanowien Konwencji
ONZ o Prawach Oso6b Niepelnosprawnych. Koordynacja polityki panstwa wo-
bec 0sd6b niepetnosprawnych powinien zajmowac si¢ organ wyznaczony w ra-
mach struktur rzagdowych. Dzialania instytucji os§wiatowych powinny by¢ ukie-
runkowane na promocj¢ modelu edukacji wiaczajacej tak, aby jak najwicksza
grupa uczniow niepelosprawnych ksztalcita si¢ w szkotach ogoélnodostepnych.
Na kazdym etapie edukacyjnym dyrekcja szkoty lub placowki oSwiatowej oraz
nauczyciele pracujacy z dzieckiem niepetnosprawnym powinni wspotpracowac
z rodzicami ucznia. W ramach systemu wsparcia uczniéw oraz rodzicow dziecka
z niepetnosprawnos$cia nalezy zapewni¢ im profesjonalng pomoc psychologicz-
ng. Niezbedne jest biezace monitorowanie procesu ksztatcenia uczniow z niepet-
nosprawnoscig. Nalezy sukcesywnie eliminowac bariery architektoniczne w bu-
dynkach szkot i placowek o§wiatowych oraz uczelni wyzszych, a takze zapewnié¢
dostep do podrgcznikow 1 pomocy dydaktycznych.

3. Szanse edukacyjne uczniow niepelnosprawnych

W ocenie szans edukacyjnych uczniéw niepetnosprawnych uwzgledniono
oceng przygotowania dziecka przez szkol¢ oraz postulaty rodzicow w zakresie
zwiekszenia tych szans.

3.1. Ocena przygotowania dziecka niepelnosprawnego przez
szkote

Rodzice w sposob pozytywny oceniajg przygotowanie dziecka przez szkote
do dalszej nauki, funkcjonowania w grupie réwiesniczej i samodzielnosci zycio-
wej (rys. 7).

Na powyzszym wykresie dostrzec mozna, ze najnizej oceniany przez rodzi-
cow jest wklad szkoty w przygotowanie dziecka do samodzielnosci zyciowej
(,,w ogole nie” 1 ,,nie” 15,9%).

Opinie na temat ,,przygotowania dziecka do dalszej nauki” zréznicowane sg
w zaleznosci od tego, czy jest to gospodarstwo niebiedne czy biedne (tab. 24).

W swoim wystapieniu Rzecznik Praw Obywatelskich nawigzuje do ratyfikowanej przez
Polske we wrze$niu 2012 r. Konwencji ONZ o Prawach Osob Niepetnosprawnych i odwotuje si¢
do raportu Rowne szanse w dostepie do edukacji 0sob z niepetnosprawnosciami. Analiza i zalecenia
(Rzecznik Praw Obywatelskich 2012).
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W jakim stopniu szkota przygotowata dziecko
niepelnosprawne do:
69,1
70 1 1
62,0 -I
60 -
50
m dalszej nauki
40
funkcjonowania
30 - w grupie
m samodzielnosci
20 zyciowej
10 -
0 . . .
w ogole nie anitak,  takizdecy-
i nie aninie  dowanie tak

Rysunek 7. Przygotowanie dziecka przez szkote¢ do dalszej nauki, funkcjonowania w grupie
i samodzielnosci zyciowej w opiniach rodzicow dzieci niepetnosprawnych (%)

Zrédlo: oprac. whasne na podstawie badan wéréd rodzicow dzieci niepetnosprawnych

Tabela 24
Ocena przygotowania dziecka przez szkote do dalszej nauki
a typ gospodarstwa domowego (%)
Ocena przygotowania dziecka Typ gospodarstwa domowego (N = 601) vC
do dalszej nauki niebiedne biedne p <0,001
N =366 (60,9%) N =235 (39,1%)
W ogoéle nie i nie 42 11,8
Ani tak, ani nie 29,9 29,4 0,146
Tak i1 zdecydowanie tak 69,9 58,8

Zrodto: oprac. whasne na podstawie badan wérod rodzicow dzieci niepetnosprawnych.

Okazato si¢, ze respondenci z biednych gospodarstw czesciej niz ¢i z go-
spodarstw niebiednych wskazuja na to, ze szkota w ogdle nie przygotowata ich
dziecka do dalszej nauki. Moze to by¢ spowodowane tym, ze dzieci z badanych
biednych gospodarstw czg$ciej uczeszczaja do placowek specjalnych, a tam oce-
na rodzicoOw przygotowania dzieci do dalszej nauki jest gorsza niz w innego typu
szkotach.

Zmiennymi réznicujacymi oceng przygotowania dziecka przez szkote do dal-
szej nauki jest typ placowki (tab. 25) (najgorzej jest to oceniane w szkotach spe-
cjalnych), norma intelektualna dziecka (tab. 26) (gorsze oceny u rodzicéw dzieci
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ponizej normy) oraz wiek dziecka (tab. 27) (gorsze przygotowanie w ocenie ro-

dzicow starszych dzieci).
Tabela 25

Ocena przygotowania dziecka przez szkole¢ do dalszej nauki a typ szkoty (%)

. Typ szkoty, do ktérej uczeszcza dziecko
Ocena przygotowania vC
dziecka do dalszej nauki masowa integracyjna specjalna p=0,019
N =306 (50,8%) | N =142 (23,7%) | N = 153 (25,5%)
W ogdle nie i nie 4,9 9,0 11,2
Ani tak, ani nie 28,2 25,0 43,4 0,137
Tak i zdecydowanie tak 66,9 66,0 454

Zrédlo: oprac. whasne na podstawie badan wéréd rodzicow dzieci niepetnosprawnych.

Jak wspomniano wczeséniej, zdaniem rodzicow dzieci niepelnosprawnych
w placowkach specjalnych dzieci w najmniejszym stopniu sg przygotowywane
do dalszej nauki, za$ najlepiej przedstawia si¢ to w szkotach masowych.

Tabela 26
Ocena przygotowania przez szkot¢ do dalszej nauki a norma intelektualna
u dziecka niepelnosprawnego (%)

S Dziecko jest

Ocena przygotowania dziec- - — vC
ka do dalszej nauki _ wnormie pomiej normy nie wiem p =0,008
intelektualnej | intelektualnej

W ogble nie i nie 5,5 10,3 15,2
Ani tak, ani nie 26,7 39,3 36,4 0,142
Tak 1 zdecydowanie tak 67,8 50,4 48,4

Zrédto: oprac. whasne na podstawie badan wéréd rodzicow dzieci niepetnosprawnych.

Z przeprowadzonych analiz wynika takze, ze rodzice dzieci ponizej normy
intelektualnej dwukrotnie czesciej wskazuja na gorsze przygotowanie dziecka
przez szkole do dalszej nauki w poréwnaniu z rodzicami dzieci bedacych w nor-

mie intelektualne;.

Tabela 27
Ocena przygotowania przez szkot¢ do dalszej nauki
a wiek dziecka niepetnosprawnego (%)
Ocena przygotowania dziecka Wiek dziecka vC
dO dalszej nauki 7—13 lat 14—-18 lat p= 0,004

W ogdle nie i nie 3,0 9,8

Ani tak, ani nie 24,5 32,2 0,175
Tak i zdecydowanie tak 72,5 57,0

Zrédto: oprac. whasne na podstawie badan wérod rodzicow dzieci niepetnosprawnych.
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Rodzice dzieci mlodszych generalnie lepiej oceniaja przygotowanie swojego
dziecka do dalszej nauki, podczas gdy wérod rodzicow dzieci starszych jest wig-
cej niezadowolonych pod tym wzgledem.

3.2. Postulaty rodzicow dzieci niepelnosprawnych

Wsrod dziatan, ktore moglyby zwickszy¢ szanse edukacyjne dziecka niepel-
nosprawnego, na pierwszym miejscu znalazto si¢, zdaniem rodzicow, ,,zwicksze-
nie pomocy materialne;j” (45,8%). W dalszej kolejnosci wymienione s3: ,,pozwoli¢
dziecku wykazaé si¢ umiejetnosciami” (41,3%) oraz ,,bardziej angazowac dziec-
ko w aktywnosci szkolne (akademie, kotka zainteresowan)” (34,4%) (rys. 8).

Co nalezaloby zrobi¢, aby zwiekszy¢ szanse edukacyjne
dziecka niepetlnosprawnego?

zwiekszy¢ liczbe godzin nauczania M
indywidualnego 259
dostosowac transport do jego lekcji | [ 5,7
bardziej angazowac dziecko w aktywnosci

szkolne (akademie, kotka zainteresowan) — 34,4

pozwoli¢ mu wykazac sie umiejetnosciami | (IR 213
zwiekszy¢ liczbe szkét z oddziatami

integracyjnymi _ 28,9

awigkszyé pomoc materain | (N ;s ;

cos$ innego 16l5

0 5 10 15 20 25 30 35 40 45 50

Rysunek 8. Dziatania w celu zwigkszenia szans edukacyjnych dzieci niepelnosprawnych
w opiniach ich rodzicow (%)

Uwaga: odsetki nie sumuja si¢ do 100, poniewaz badani mogli wybra¢ wigcej niz jedna odpowiedz
Zrodto: oprac. whasne na podstawie badan wsrod rodzicow dzieci niepeosprawnych
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Rodzice wskazuja szczegolnie na takie czynniki, ktore pomoglyby zwigk-
szy¢ szanse edukacyjne ich dzieci, jak: pomoc szkoty w nadrabianiu zalegtosci
czesto spowodowanych chorobami dziecka i pobytami w szpitalach, zwigkszenie
liczby zaje¢ dodatkowych, zindywidualizowanie podejscia do dziecka niepetno-
sprawnego, utworzenie wigkszej liczby placéwek specjalistycznych dla dzieci
niepetnosprawnych i przede wszystkim zwiekszenie oferty szkolnictwa zawodo-
wego. Szczegbdlne znaczenie wydaje si¢ mie¢ dla rodzicow stworzenie mozliwo-
$ci ksztatcenia zawodowego niepetnosprawnych nastolatkow zgodnie z ich moz-
liwosciami, ale takze z zainteresowaniami. Rodzice postulujg przede wszystkim
o takie dzialania, ktore ilustruja wybrane wypowiedzi:

Umozliwi¢ korzystanie z korepetycji w razie potrzeby oraz nauki jezykow ob-
cych, bezplatnie (RDN 049).

Wprowadzi¢ dodatkowo nauczanie z jezykow obcych i przedmiotow Scistych,
gdyz dziecko czesto choruje i uzupetnianie zalegtosci sprawia wigkszq trudnosc
dziecku (RDN 068).

Mozliwosé zwiekszenia rehabilitacji w szkole (RDN 302/5).

Zwigkszy¢ kadre w placowkach i liczbe godzin pozalekcyjnych dla dzieci
(RDN 091).

Indywidualnie pomoc w rozwijaniu zainteresowan (RDN 115).

Utworzy¢ specjalistyczne osrodki w liczbie mogqgcej odpowiedzie¢ na zapo-
trzebowanie. Jedna nie jest w stanie (RDN 302/2).

Na pewno nie ograniczac dostepu do szkot i przedszkoli integracyjnych dzie-
ciom przewlekle chorym. Dzigki temu on si¢ rozwija [ ...] utatwi¢ podawanie pozy-
wienia co dwie godziny positkow dostarczanych przeze mnie wedtug diety scistej,
Jjakg ma (RDN 199/7).

Dac dzieciom szanse, zZeby bylo wiecej zawodow po szkole specjalnej
(RDN 147).

Rozszerzy¢ kierunki, w ktorych dzieci moglyby sie ksztalci¢ w szkotach inte-
gracyjnych oraz specjalnych (RDN 400/0).

Generalnie nalezy stwierdzi¢, ze rodzice dzieci niepelnosprawnych najnizej
oceniajg wktad szkoty w przygotowanie dziecka do samodzielno$ci zyciowe;.
Nieco lepiej oceniane jest przygotowanie do dalszej nauki i do funkcjonowania
w grupie réwiesnicze;.

Wsrod najistotniejszych postulatow rodzicow w zakresie zwigkszenia szans
edukacyjnych ich dzieci wymieni¢ nalezy przede wszystkim wicksza pomoc ma-
terialng, utworzenie wigkszej liczby placowek specjalistycznych (integracyjnych)
dla dzieci niepetnosprawnych i przede wszystkim zwiekszenie oferty szkolnictwa
zawodowego. Ich zdaniem te podstawowe trudnos$ci ograniczaja aktualnie mozli-
wosci dziecka i stanowig zla prognoze dla ich przysztosci.
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4. Pozytywne i negatywne aspekty integracji
szkolnej

Realizacja prawa dziecka niepetnosprawnego do edukacji winna przebiegac
w mysl zatozen integracji i wiaczania jak najwigkszej liczby dzieci niepelno-
sprawnych w gtowny nurt edukacyjny.

W literaturze przedmiotu (gtdéwnie pedagogicznej) wielokrotnie badano sto-
sunek nauczycieli do procesu integracji szkolnej dzieci petno- i niepetnospraw-
nych. Jednak réwnie istotne 1 wazne wydaja si¢ by¢ deklaracje i opinie innych
uczestnikow tego procesu, czyli rodzicow dzieci niepetnosprawnych i petno-
sprawnych oraz samych dzieci.

Poszukujac wyjasnien postaw dyskryminacyjnych wobec niepetnospraw-
nych, opierano si¢ takze na deklaracji 0s6b petnosprawnych — dzieci i ich rodzi-
cow oraz pogladach wyrazanych przez same dzieci niepelnosprawne.

W pracy zatozono, ze postawy uczniow wobec niepelnosprawnych ko-
legobw pozostaja w zwigzku z postawami rodzicow dzieci petnosprawnych.
Przede wszystkim wtasciwy stosunek tych rodzicow do dzieci odbiegajacych
od normy moze przyczyni¢ si¢ do ksztaltowania prawidtowych kontaktow po-
mig¢dzy dzie¢mi zdrowymi i niepetnosprawnymi. Zatozono takze, ze rodzice ci,
poprzez fakt wyrazenia zgody na uczeszczanie ich dziecka do klasy integracyj-
nej, moga petié role dobrze zorientowanych informatoréw w sprawie realiza-
cji prawa do nauki dzieci i mlodziezy niepetnosprawnej w niedyskryminuja-
cych warunkach. Jako jeden z podmiotow spotecznos$ci szkolnej odgrywaja oni
rowniez wazng rolg w zyciu szkoty i mogg efektywnie wspierac ide¢ integracji.
Stosunek rodzicow dzieci petnosprawnych do dzieci niepelnosprawnych jest
czgsto wskazywany jako istotny dla skutecznosci integracyjnej formy ksztat-
cenia (Bartog 2001).

Analiza pozytywnych i negatywnych aspektow integracji, zdaniem rodzicow
dzieci pelnosprawnych, koncentrowata si¢ przede wszystkim na wyodrebnieniu
przyczyn podjecia przez dziecko pelnosprawne nauki w oddziale integracyjnym
oraz wskazaniu, jakie sg plusy i minusy bycia uczniem oddziatu integracyjnego
z perspektywy dzieci pelnosprawnych i ich rodzicow.

4.1. Aspekty pozytywne

Dla ponad potowy badanych rodzicow waznym motywem zabiegania o miej-
sce w oddziale integracyjnym dla swojego dziecka pelnosprawnego byly mniej
liczebne klasy, co, zdaniem rodzicow, mogto by¢ korzystne dla funkcjonowania
ich dziecka (rys. 9).
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Co spowodowalo, ze P. dziecko jest uczniem oddziatu
integracyjnego?
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Rysunek 9. Powody, dla ktorych dziecko petnosprawne zostato uczniem oddziatu integracyjnego
w opiniach rodzicow dzieci petnosprawnych (%)

Uwaga: odsetki nie sumuja si¢ do 100, poniewaz badani mogli wybraé wiecej niz jedng odpowiedz
Zrodto: oprac. wlasne na podstawie badan wérdd rodzicow dzieci petnosprawnych

Im starsze jest dziecko pelnosprawne (13—18 lat), tym czg¢$ciej rodzic wska-
zywal, ze zdecydowal przypadek o zapisaniu dziecka do oddziatu integracyjnego
(VC =0,186; p = 0,009). Moze to §wiadczy¢ o tym, ze dzieci te juz dawno temu
rozpoczynaly nauke, kiedy nie bylo jeszcze rozpowszechnionej idei integracji
i zdarzato sie, ze dziecko trafialo do takiego oddziatu przypadkowo, bez specjal-
nego wskazania i intencji rodzicow.

Wsrdd przyczyn wymienianych jako ,,inne” znalazty si¢ przede wszystkim:
bliskos¢ szkoty — Rejonowa szkota, opinia znajomych, ktorych dziecko uczeszcza-
to do takiej szkoly (RDP 47); zwigkszona liczba nauczycieli w oddziatach — Oprocz
mniejszej liczby dzieci w klasach poziom jest wystarczajgco wysoki. Dzigki pro-
wadzeniu zaje¢ z osobq wspomagajqcq dzieci sq dobrze dopilnowane (RDP 11)°;
znajomos$¢ szkoty (chodzit znajomy lub kto$ z rodziny) — Starsze dzieci rowniez
chodzity do klas integracyjnych i jestem bardzo zadowolona z nauczania w ta-
kiej klasie (RDP 22), Brat jest dzieckiem niepetnosprawnym, uczeszczat wezesniej
do tej szkoly (RDP 54); przekonanie do idei integracji — Podoba mi sie¢ ta idea,
wspolne przebywanie dzieci zdrowych z chorymi. Uczenie si¢ przez to wielu cech
takich jak empatia, wrazliwos¢ (RDP 23).

¢ Zmienng istotnie r6znicujaca wybor oddziatu integracyjnego z powodu zwigkszonej liczby
nauczycieli jest wyksztatcenie rodzica (VC = 0,211; p = 0,018). Im wyzsze wyksztalcenie, tym
rodzice czgéciej wskazujg na ten powdd jako decydujacy o wyborze szkoty.
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Wsréd powodow znalazta sie takze che¢ kontynuacji nauczania integracyj-
nego — Dziecko chodzito juz do przedszkola integracyjnego, czulo si¢ potrzebne
i chcialo uczeszczad do szkoly integracyjnej (RDP 125).

Niekiedy o znalezieniu si¢ dziecka petnosprawnego w takiej klasie zdecy-
dowat przypadek, niepowodzenie w dostaniu si¢ do innej klasy: Corce zabra-
kto kilku punktow do innej klasy humanistycznej, ale jest zadowolona z tej klasy
(RDP 231).

Niektorzy rodzice celowo wybierali klase integracyjng, zaktadajac nizszy po-
ziom nauczania, ktory moze utatwi¢ nauke¢ takze ich pelnosprawnemu dziecku
— Nizszy poziom nauczania w klasie integracyjnej (RDP 192).

Wigkszos$¢ rodzicow dzieci pelnosprawnych (72,8%) deklaruje, ze dzieci
uczace si¢ w oddziale integracyjnym zyskuja przede wszystkim lekcj¢ tolerancji
wobec odmiennosci i co si¢ z tym bezposrednio wigze — mozliwos¢ bycia od-
powiedzialnym i pomocnym. Istotng zaleta jest takze mniejsza liczba uczniow
uczacych si¢ w takim oddziale w porownaniu z innymi oddziatami w szkole oraz
rodzinna atmosfera klasy, obecno$¢ nauczyciela wspomagajacego i realizacja
rownych szans.

Dzieci sa zgodne, co do definiowania szkoty/oddziatu integracyjnego.
Podkreslajag migdzy innymi:

Ze chodzq tam tez dzieci niepetnosprawne i wpét niepetnosprawne (F1, chio-
piec pelnosprawny, 12 lat).

Ze mogq tam chodzié dzieci, ktore sq niedorozwiniete (F1, chlopiec pelnosprawny,
12 lat).

No to jest szkola, do ktorej chodzq dzieci, ktore sqg w pewien sposob niepetno-
sprawne (F1 chtopiec niepetnosprawny, 12 lat).

Dzieci niepelnosprawne uczq sie, majg zajecia indywidualne, uczestniczq
w lekcjach, czasami z nami majq lekcje (F1, dziewczyna pelnosprawna, 12 lat).

Zdaniem dzieci szkota integracyjna r6zni si¢ od innych tym, ze:

Razem ze zdrowymi dzie¢mi chodzq dzieci niepetnosprawne (F2, chtopiec pet-
nosprawny, 12 lat).

[Dzieci niepetnosprawne] majq inne zajecia rozwijajgce (F2, dziewczyna petno-
sprawna, 12 lat).

Takie [zajecia] na ich poziomie (F2, chlopiec petnosprawny, 12 lat).

Zajecia sq dostosowane do poziomu dzieci. Majq takie prostsze zadania.
Na przyktad: podziel 20 na 5. Majg inne sprawdziany niz my (F2, chiopiec petno-
sprawny, 12 lat).

U tych z orzeczeniem pani nie ocenia niektorych rzeczy (F2, dziewczyna petno-
sprawna, 12 lat).

Zdaniem badanych dzieci celem integracji jest, miedzy innymi, to:

Zeby dzieci niepetnosprawne czuly sie tak samo jak my (F1, chlopiec peto-
sprawny, 12 lat).

Dzieci sa zdania, ze takie szkoty powstaja po to:
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Zeby sie [dzieci niepetnosprawne] przyzwyczaily do normalnego otoczenia
(F1, chlopiec petnosprawny, 12 lat).

Zeby te dzieci [niepetnosprawne] nie czuly sie gorsze i zeby chodzily z ,, nor-
malnymi” dzie¢mi (F1, chtopiec niepetnosprawny, 12 lat).

Zeby sie [dzieci niepelnosprawne] integrowaly. Zeby nauczyly sie pézniej zy¢
razem [z pelmosprawnymi] (F1, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Ze dzieci zdrowe majq sie oswajaé z chorymi, a chore ze zdrowymi (F1, chlopiec
petnosprawny, 12 lat).

Zeby dzieci zdrowe nauczyly sie pomagaé tym niepetnosprawnym. Chyba
bedg pamigtac jak dorosng (F1, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).

Zeby dzieci zdrowe nauczyly sie tolerancji. Zeby dobrze traktowaé tych, co sq
inni od nas (F1, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).

Zeby sie przyzwyczai¢ moze, ze sq takie osoby [niepelnosprawne] w spofe-
czenstwie (F1, chlopiec petnosprawny, 12 lat).

Zeby od matego sie uczyé, ze sq rézne choroby (F2, chiopiec pelnosprawny z orze-
czeniem o potrzebie ksztatcenia specjalnego, 12 lat).

Zeby dzieci zdrowe pomagaly dzieciom chorym, zeby dzieci chore miaty po-
moc zdrowych, zeby pomagaty im pisaé i czytac (F2, chiopiec niepetnosprawny, 13 lat).

Czasami panie robig takie zajecia, ze te dzieci sq w normalnej klasie, zeby sig¢
oswajaty juz, musi [dziecko niepelnosprawne] pracowac samodzielnie i ma wyka-
za¢ sie umiejetnosciq jakgs (F2, dziewczyna pelnosprawna, 12 lat).

Drzieci petnosprawne i niepetnosprawne sq wobec siebie bardziej tolerancyj-
ni. Ze lepiej traktujq innych (F2, chiopiec pelnosprawny, 12 lat).

To jest tak samo, jak z mtodszymi. Musimy si¢ opiekowac¢ miodszymi i niepet-
nosprawnymi. Jest u nas w szkole taki chlopiec bez reki. Inni si¢ na nim wyzywajg
i go ignorujq. Nieraz to juz widziatem. Ci, ktorzy go wypychajq [z kolejki do skle-
piku szkolnego] tez sq z klas integracyjnych, ale sq bardziej sprawni. Ja podcho-
dze i sie popytam, czy mu nie pomoc, jak on chce cos kupi¢ w sklepie 3, 4 rzeczy
i go wypychajq, to mu pomagam (F2, chtopiec pelnosprawny, 12 lat).

Plusy integracji dostrzegaja zardwno rodzice dzieci pelnosprawnych (rys. 10),
jak i dzieci petnosprawne.

Zdaniem dzieci pelnosprawnych zalety tego, ze chodzg do szkoty integracyj-
nej wynikaja z faktu, ze:

No, ze na przyktad jak zobacze takq osobe [niepelnosprawna] na ulicy, to nie
Jjestem zaskoczony (F1, chiopiec petnosprawny, 12 lat).

[Dzieci pelnosprawne] mogq si¢ wykazac (F2, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Zdrowe dzieci si¢ cieszq, ze mogg pomagac (F2, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).

Natomiast korzys$ci wynikajace dla niepelnosprawnych dzieci z kontak-
tow z dzie¢mi pelnosprawnymi w szkole sg zdaniem nastoletnich respondentéw
nastepujace:

Niepetnosprawne dzieci przyzwyczajajg sie do dzieci zdrowych (F1, chtopiec
petnosprawny, 12 lat).
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Plusy bycia uczniem oddziatu integracyjnego
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Rysunek 10. Plusy integracji w opiniach rodzicéw dzieci petnosprawnych (%)

Uwaga: odsetki nie sumuja si¢ do 100, poniewaz badani mogli wybra¢ wigcej niz jedna odpowiedz
Zrodlo: oprac. whasne na podstawie badan wérod rodzicow dzieci petnosprawnych

[Dzieci niepelnosprawne] oswajajq si¢ ze zdrowymi (F1, chiopiec niepetnospraw-
ny, 12 lat).

Chodzi o to zeby dzieci niepetnosprawne nie czuly si¢ gorsze (F1, chlopiec nie-
petnosprawny, 12 lat).

Ze dzieci niepetnosprawne majq jakgs pomoc. Mozna poméc z wozkiem, albo
pomoc cos zrozumiec (F1, chtopiec pelnosprawny, 12 lat).

Gdyby to byta szkota z samymi dziecmi niepetnosprawnymi, to mogtyby sobie
tez pomoc, bo dziecko niepetnosprawne w lekki sposob mogtoby pomoc temu bar-
dziej choremu. Lgczenie z catkiem zdrowymi ma tq zalete, Ze one mogq bardziej
pomoc (F1, chiopiec petnosprawny, 12 lat).

[Dzieci niepetnosprawne] mogg wiedzie¢, ze mogq na kims polegac, nabierajq
poczucia, ze majg na kogo liczyé, ze majg wsparcie (F1, chlopiec niepelnosprawny, 12 lat).

Zdaniem dzieci pelnosprawnych korzysci dla dzieci niepetnosprawnych
z faktu bycia w integracji, to:

Majg stycznosé z normalnymi dzie¢mi (F2, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Mogq wiecej uwagi otrzymac (F2, chtopiec pelnosprawny, 12 lat).
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Moggq nasladowac zdrowych, pelnosprawne dzieci (F2, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Bedq sie lepiej uczy¢, bo cheg dorownaé innym (F2, dziewczyna pelnosprawna, 12 lat).

Mogq sie zaprzyjaznic¢ [z pelnosprawnymi] (F2, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).

Ze zdrowe dzieci im [niepetnosprawnym] pomagajq (F1, chiopiec pelnosprawny,
12 lat).

Ja, gdybym byt niepetnosprawny, to bym wynosit takie poczucie, zZe jest jakas
osoba petnosprawna i szanuje mnie, jak jestem niepetnosprawny (F1, chtopiec pel-
nosprawny, 12 lat).

Dzieci niepetnosprawne, chodzg ze zdrowymi dzie¢mi do szkoly i wtedy:
Ta osoba [niepetnosprawna] nie czuje sie catkiem inna. Moze czué si¢ podobng
do tych zdrowych (F1, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).

4.2. Aspekty negatywne

Zdaniem badanych rodzicéw dzieci petnosprawnych oraz dzieci bycie
uczniem oddzialu integracyjnego wigze si¢ takze z pewnymi minusami i stratami
zaréwno dla dzieci sprawnych, jak i niepelnosprawnych.

Prawie co piaty badany rodzic dziecka pelnosprawnego wskazuje na zanizanie
poziomu nauczania przez uczniéw niepetnosprawnych, 15,8% podkresla brak po-
czucia bezpieczenstwa ich dziecka w kontaktach z niepetnosprawnymi uczniami,
nieco ponad dziesigty sygnalizuje, Ze nauczyciel zbyt duzo czasu poswigca uczniom
niepelnosprawnym. Aspekt zanizania poziomu nauczania (VC =0,198, p=0,023)
wymieniaja czesciej rodzice starszych dzieci. Generalnie, rodzice starszych dzieci
wymieniajg wigcej minusow integracji.

Problem zanizania poziomu nauczania przez uczniow niepelnosprawnych
wyglada w opinii samych dzieci pelnosprawnych nieco inaczej. Zdania w tej kwe-
stii sg bardziej podzielone. Jednak wigkszo$¢ dzieci nie zgadza si¢ z twierdze-
niem, ze skoro to jest szkola integracyjna, to poziom wymagan jest nizszy wobec
wszystkich:

Nieprawda. Na przyktad ci zdolni majq jeszcze trudniej (F2, dziewczyna petno-
sprawna, 12 lat).

Na poczgtku roku pani podawata wymagania na kazda oceng, to wszystko
wiadomo (F2, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Dzieci generalnie stwierdzity, ze tam, gdzie uczg si¢ niepelnosprawne dzieci,
nie jest nizszy poziom nauczania, ale nauczyciele réznicuja poziom w zalezno$ci
od tego, z jakim dzieckiem pracuja:

Dla tych 0sob sq inaczej uktadane zajecia (F2, chtopiec pelosprawny, 12 lat).

W klasach integracyjnych sq zajecia indywidualne, dostosowane do wyma-
gan. Dla Patrycji na przyktiad. Ona robi normalnie zadania z podrecznika, ale
tatwiejsze. Zrozumiate dla niej (F2 dziewczyna petnosprawna, 12 lat).
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Minusy bycia uczniem oddziatu integracynego
55,4
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nauczania przez bezpieczenstwa czasu poswieca
uczniéw w kontaktach uczniom
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kolegami

Rysunek 11. Minusy integracji w opiniach rodzicow dzieci petnosprawnych (%)

Uwaga: odsetki nie sumujg si¢ do 100, poniewaz badani mogli wybra¢ wigcej niz jedng odpowiedz
Zrédto: oprac. whasne na podstawie badan wéréd rodzicow dzieci petnosprawnych

Szczegolnie podkreslane i rozwijane przez respondentdw watki wypowiedzi
w kategorii ,,inne” (rys. 11) niz wymienione minusy bycia uczniem oddziatu inte-
gracyjnego, to zdaniem rodzicéw dzieci petnosprawnych:

1) problemy z zachowaniem uczniéw niepetnosprawnych, brak poczucia
bezpieczenstwa:

Bezradnos¢ wobec niektorych zachowan dzieci niepetnosprawnych (RDP 13).

Agresywnos¢ dzieci niepetnosprawnych w stosunku do innych dzieci w szko-
le, zazdros¢ (RDP 175).

Drzieci integracyjne czesto bardzo przeszkadzajg w prowadzeniu lekcji
(RDP 145).

2) zbyt duzo uwagi poswigcanej uczniom niepetnosprawnym:

Drzieci niepelnosprawne czasami absorbujg uwage nauczycieli (RDP 2).

Dziecko czasami nie jest zadowolone, zZe jest uwaga bardziej poswiecana
dzieciom chorym (RDP 47).

3) ograniczenie kontaktow dzieci zdrowych ze zdrowymi:

Mata liczba uczniow moze ogranicza¢ nawigzywanie wigkszej liczby przyjaz-
ni (RDP 145).

Brak kontaktu z dziecmi sprawnymi o podobnych zainteresowaniach, mozli-
wosciach intelektualnych (RDP 263).
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Brak wycieczek klasowych, brak mozliwosci uczestniczenia w zawodach
sportowych miedzy szkolami (wszystkimi, a nie tylko integracyjnymi) (RDP 252).

4) stygmatyzacja szkoly:

Osqd 0sob postronnych, ze jest to szkola dla osob niepetnosprawnych umy-
stowo (RDP 276).

Opinia innych ludzi (zta, krzywdzgca) o takich szkotach (RDP 264).

Dzieci pytane o to, czy dzieci zdrowe ponoszg jakie§ straty, ze ucza si¢
razem z dzie¢mi chorymi, odpowiadaly réznie:

1) dzieci niepetnosprawne i z orzeczeniem o potrzebie ksztalcenia specjalne-
go raczej nie dostrzegaja zadnych strat dla dzieci pelnosprawnych w integracji:

Zadne! Nie, nie ma Zadnych strat (F2, chlopiec petnosprawny z orzeczeniem o potrze-
bie ksztatcenia specjalnego, 12 lat).

Bytoby tak samo, gdyby nie bylo niepetnosprawnych dzieci (F1, chtopiec niepet-
nosprawny, 12 lat).

2) za§ wsrdd dzieci pelnosprawnych sg tez odmienne opinie:

Czasami u nas przychodzi Adam, to on czasem krzyczy, jak mu cos nie pasuje
i to przeszkadza. Ja juz si¢ przyzwyczaitam (F1, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).

Ale kogos to draznié moze. Ja to nie lubie, nie cierpig tych dzieci [niepel-
nosprawnych], bo one chodzq za mnq i si¢ przytulajq (F2, dziewczyna petnosprawna,
12 lat).

Chodzi tez o to, zZe tazg caly czas za innymi osobami (F2, chopiec petnosprawny,
12 lat).

Kiedys taka mata [niepetnosprawna] dziewczynka poprosita mnie o pomoc,
mnie to nie przeszkadzato i pomogtem. Ona chodzita potem za mng i to mi nie
przeszkadzato, a klasa potem mnie zaczepiata, sSmiata si¢ ,, O, to Twoja narzeczo-
na” (F2, chiopiec pelnosprawny, 12 lat).

Dzieci pelnosprawne zapytane o to, czy gdyby mogly wybieraé, to wolalyby
chodzi¢ do szkoty bez dzieci niepetnosprawnych odpowiadaty podobnie:

[Chce chodzi€¢] do tej [szkoly], co chodze (F2, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).

W przypadku kosztow i strat dla dzieci niepelnosprawnych wynikajacych
z faktu, ze chodza do szkoty z petnosprawnymi réwiesnikami dzieci wskazywaty
miedzy innymi na to, ze:

Zdrowe dzieci mogq im dokuczac (F1, dziewczyna penosprawna, 12 lat).

[Zdrowe dzieci]| mogq ich odrzucié. Mogq ich nie zaakceptowac takimi, jaki-
mi sq. Nie byliby wtedy pewni siebie. Nie mieliby przyjaciot (F1, chtopiec petnospraw-
ny, 12 lat).

Mogqg by¢ przesladowani, przezywani (F1, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).

Na przyktad byl taki chlopak i jak on przychodzit do szkoty, to go zaczepiali,
a on ich gonit. Dla wszystkich to bylo fajne. Podniecali si¢ tym. Czasami sie Smial,
a czasami miat dos¢ i wtedy nie reagowal. Odchodzit i siadal gdzies, a nieraz
ptakat (F2, chtopiec pelosprawny, 12 lat).
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Czy gdyby teraz podejmowat P. decyzje o szkole (klasie)
dla dziecka, to zdecydowaltby sie P. na te, w ktorej
aktualnie uczy sie P. dziecko?

3,5 6,5

k
17,0 m ta
raczej tak
® raczej nie
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69,5 = trudno powiedzie¢

Rysunek 12. Ponowna decyzja o wyborze szkoty integracyjnej dla dziecka pelnosprawnego
w opiniach rodzicow dzieci petnosprawnych (%)

Zrodto: oprac. whasne na podstawie badan wsrod rodzicow dzieci pelosprawnych

Ponowna decyzja o wyborze tej samej szkoty, do ktorej chodzi petnosprawne
dziecko (rys. 12) jest zdecydowanie silnie uzalezniona od oceny przygotowania
szkoty do integracji — im szkola wydaje si¢ rodzicowi bardziej przygotowana, tym
czesciej ponownie bytaby to szkota pierwszego wyboru (VC = 0,479; p <0,001).

Ocena szkoty z perspektywy czasu generalnie jest pozytywna, chociaz w nie-
ktorych przypadkach rodzice nie kryli swojego rozczarowania tego typu szkota,
co potwierdzaja takie wypowiedzi:

Zostatam poinformowana o istnieniu nauczyciela wspierajgcego, ktory bedzie
stuzyt pomocq, gdy dziecko nie zrozumie lekcji, jest nieobecne itp. Moje nadzieje
zostaly rozwiane. Mata liczba uczniow i Zadnych innych [korzysci] (RDP 171).

Miatam nadzieje, ze bedq lepiej przygotowani do pracy nauczyciele (RDP91).

Takze dotychczasowe dos§wiadczenia nabyte w szkole podstawowej w trak-
cie nauki w klasie integracyjnej spowodowaly zapewne zréznicowanie planéw
dzieci dotyczacych wyboru gimnazjum:

Ja ide do klasy integracyjnej (F1, chtopiec niepenosprawny, 12 lat).

Ja ide do gimnazjum integracyjnego, ale do zwyktej klasy (F1, chtopiec petno-
sprawny, 12 lat).

Sposrod dzieci, ktore nie cheg i8¢ do gimnazjum do klasy integracyjnej, jedna
z dziewczat argumentuje swojg decyzje w nastepujacy sposob:

Bo tam sq takie dzieci jak Marek [chlopiec niepetnosprawny]. Nie chciata-
bym z takimi dziecmi chodzi¢ (F2, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).
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4.3. Ocena przygotowania szkoly do realizacji integracji
szkolnej i propozycje zmian

Badani rodzice pozytywnie oceniajg przygotowanie szkoty do wdrozenia
procesu integracji i realizacji zadan integracyjnych (,,tak” i ,,raczej tak” — 82,5%
wskazan).

Czy ta szkola jest przygotowana do integracji
petnosprawnych dzieci z niepetnosprawnymi?

7,5

1,9

52
m tak

raczej tak
® raczej nie
= nie

u trudno powiedziec¢

Rysunek 13. Ocena przygotowania szkoty do integracji
w opiniach rodzicow dzieci pelnosprawnych (%)

Zrédlo: oprac. whasne na podstawie badan wéréd rodzicow dzieci petnosprawnych

W ocenie przygotowania szkoly do integracji (rys. 13) bardzo istotny jest
wiek dziecka pelnosprawnego, im starsze, tym gorzej oceniane jest przygotowa-
nie do integracji (VC = 0,214; p = 0,002).

Najczesciej] wymieniane powody, dla ktorych szkota jest nieprzygotowana
do integracji to:

1) problemy architektoniczne:

Jezeli chodzi o niepetnosprawnosc¢ fizyczng, to nie jest przygotowana (RDP 2).

Dzieci z niepetnosprawnoscig ruchowq nie mogq swobodnie przemiesz-
czac sie z pietra na pietro (RDP 138).

2) relacje nauczyciele—uczniowie w budowaniu integracji:

Mam zastrzezenia, co do stosunku nauczyciela do dzieci petnosprawnych.
Dla dzieci niepetnosprawnych jest to szansa do lepszego opanowania proble-
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mow z naukq i akceptacjg. Dla petnosprawnych — widze duzo nieprawidtowosci
(RDP 91).

Zalezy od pedagogow-nauczycieli. Niektorzy zupetnie nie sq do tego przygo-
towani, nie potrafiq sobie radzic z takq klasq (RDP 145).

Brak umiejetnosci rozwigzywania na roznym poziomie problemow zarowno
integracyjnych, jak i psychologiczno-wychowawczych (RDP 175).

Widaé to po moim dziecku: Zle si¢ czuje w tej szkole, nadal nie potrafi zaak-
ceptowaé dzieci niepetnosprawnych (RDP 263).

W zwiazku z tymi zastrzezeniami propozycje zmian mozna nakresli¢ na wielu
plaszczyznach, gtownie dotycza one usprawnienia procesu nauczania w oddziale
integracyjnym oraz usprawnienia procesu codziennego funkcjonowania ucznia
niepetnosprawnego na terenie szkotly. Tak wigc, badani pytani o to, co nalezatoby
ich zdaniem zmieni¢, aby usprawni¢ proces nauczania w oddziale integracyjnym,
sugerowali przede wszystkim zmiany w zakresie:

1) funkcjonowania kadry pedagogiczne;:

Zwigkszy¢ liczbe odpowiedzialnych za dzieci niepetnosprawne nauczycie-
li — ,,nauczyciel cien” (I nauczyciel na I ucznia) [do kazdego ucznia niepetno-
sprawnego powinien by¢ przypisany i opiekujacy si¢ nim nauczyciel — na lek-
cjach i na przerwach] (RDP 13).

Wiecej nauczycieli — indywidualne traktowanie (RDP 86).

Powinni by¢ lepiej przygotowani nauczyciele do rozwigzywania na biezgco
problemow wynikajgcych pomiedzy dzie¢mi niepetnosprawnymi a rowiesnikami
(RDP 175).

Przestrzegac zasade, ze na lekcjach sq obecni dwaj nauczyciele (RDP 132).

Pomocna bytaby obecnosé nauczycieli wspomagajgcych na wszystkich zaje-
ciach (RDP 61).

Doksztalci¢ pozostatych nauczycieli glownych przedmiotow od klasy 1V-VI
(RDP 135).

Przede wszystkim szkoli¢ kadre i dostosowywac otoczenie (RDP 101).

Wzmozona opieka pedagoga i psychologa (RDP 47).

2) ksztatcenia/nauczania:

Poziom nauczania — powinien by¢ wyzszy (RDP 19).

Nie umieszcza¢ w klasie integracyjnej uczniow niepromowanych do nastep-
nej klasy. Nie zanizac¢ poziomu nauczania i wymagan w stosunku do wszystkich
uczniow takich klas (RDP 179).

Realizowanie programu z dziecmi bez orzeczen [0 niepetnosprawnosci]
w petni, dzieci z orzeczeniem pracujq wtasnym tempem (RDP 260).

3) organizacji oddziatu/klasy:

Jeszcze mniejsza liczba dzieci w klasie (RDP 12).

Rozmowa na temat konkretnej ,,utomnosci” kolegow w klasie, zZeby dzieci
wiedziaty, z jakimi zachowaniami niepetnosprawnych moggq sie zetkngé (RDP 37).
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Wiecej zaje¢ poswieconych dzieciom niepetnosprawnym, omowienie niepet-
nosprawnosci dzieci chodzgcych do danej klasy (RDP 54).

Spojrze¢ na problem takze ze strony dzieci zdrowych (RDP 91).

Wszystkie dzieci w klasie traktowaé jednakowo. Nie faworyzowaé dzie-
ci niepetnosprawnych, bynajmniej nie okazywac tego, gdyz dzieci to zauwazajg
(RDP 104).

Wiecej zaje¢ w podziatach na grupy z zaangazowaniem dzieci niepetno-
sprawnych (RDP 147).

Natomiast jezeli chodzi o propozycje zmian, aby usprawni¢ proces codzien-
nego funkcjonowania ucznia niepelnosprawnego na terenie szkoty, sa w opinii
rodzicéw dzieci pelnosprawnych nastepujace:

1) kwestie techniczne:

Szkota ta obecnie nie jest dostosowana dla dzieci niepetnosprawnych (brak
windy, odpowiednich podestow, podjazdow) (RDP 1).

Przystosowac schody oraz urzqdzenia sanitarne (RDP 92).

Dostosowac szkote dla dzieci niepetnosprawnych ruchowo — na wozkach in-
walidzkich (RDP 39).

Brak urzqdzen do rehabilitacji (RDP 35).

2) organizacja przerw:

Wiecej nauczycieli na korytarzach w czasie przerw, aby mogli pomagac nie-
petnosprawnym dzieciom (RDP 133).

Wieksza liczba nauczycieli pilnujgcych dzieci i dbajgcych o ich bezpieczen-
stwo na przerwach (RDP 64).

3) aktywizacja calej spotecznosci szkolnej (w tym réwniez relacje z rodzica-
mi dzieci niepetnosprawnych):

Uczulié¢ na problem dzieci niepetnosprawnych uczniow z innych klas (RDP91).

Pomoc dzieciom poprzez wsparcie osob (woznych bgdz innych pracownikow)
(RDP 158).

Wiecej spotkan integracyjnych, miedzyklasowych oraz z rodzicami (RDP 93).

Prowadzenie rozmow, prelekcji lub wigkszych spotkan z rodzicami dotyczgcy-
mi spraw niepetnosprawnosci (RDP 112).

Nalezy rozmawia¢ z rodzicami, aby rodzice nie gniewali sie, jezeli zwracamy
[rodzice dzieci petnosprawnych] uwage na problematyczne zachowanie ich dzieci
(RDP 47).

Moze warsztaty, ktore pomoglyby w wyobrazeniu sobie przez dzieci, jak trud-
no zy¢ z dysfunkcjami, moze usprawnitoby to codzienne funkcjonowanie (RDP 141).

4) integracja pozalekcyjna:

Wiecej wspolnych zajec¢ pozalekcyjnych z osobami niepetnosprawnymi
(RDP 76).

Moze bardziej zadbac o dzieci niepetnosprawne na zajeciach pozalekcyjnych
niezwigzanych z naukg (RDP 146).
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Dzieci niepetnosprawne mato uczestniczq w zajeciach pozaszkolnych odby-
wajqcych si¢ poza terenem szkoly (RDP 261).

Umozliwi¢ udzial niepetnosprawnym w wyjsciach i wycieczkach klasowych
(RDP 259).

Wyjazdy integracyjne, wspolne przygotowanie do zaje¢ — prace w grupach
(RDP 166).

Wiecej wspolnych wyjsé i wyjazdow poza teren szkoly (RDP 174).

Nalezy stworzy¢ wiecej oddzialow integracyjnych, aby umozliwié¢ dostep
do nich potrzebujgcym. Wedtug mnie sposob nauczania jest prawidlowy, ale
nalezatoby zwiekszy¢ liczbe zajec¢ pozalekcyjnych integrujgcych rowiesnikow
(RDP 251).

Bardziej angazowa¢ dzieci niepetnosprawne w zycie szkoty (RDP 254).

Zrobienie podjazdow i przystosowanie toalet i klas — nie wystarczy do nor-
malnego funkcjonowania ucznia niepetnosprawnego. Czas wolny i rozrywka — in-
tegracja chyba nie polega na siedzeniu w ciszy przez 45 minut na lekcji... No tak...
sq jeszcze przerwy... i te przerwy muszq dzieciom wystarczyé! Jestem rodzicem
zdrowego dziecka i moze nie do konca wiem, jak wyglgda ,,druga strona medalu”,
ale skoro niepetnosprawne dziecko moze uczeszczaé do takiej klasycznej szkoty, to
na wycieczki tez moze jecha¢ (RDP 258).

Organizowac po lekcjach zabawy w klasie, np. w formie dyskoteki z roznymi
konkurencjami (RDP 22).

Lepsza swietlica i tam organizowanie im zabaw (RDP 65).

Z tych wypowiedzi wyraznie wida¢, ze rodzice dzieci petnosprawnych
rowniez dostrzegaja niedociagni¢cia w zakresie integracji, szczegdlnie za$ jesli
chodzi o zajecia pozalekcyjne, czyli integracje (a raczej jej brak) poza szkota,
w ramach ktorej nalezatoby organizowac¢ czas wolny dla uczniéw, zabawy poza
terenem szkoty.

Potwierdzeniem istniejacych trudnosci w realizacji integracji na terenie szko-
ty sa zapewne takze wypowiedzi dzieci, ktore poproszone o oceng, czy ich szkota
jest dobrze przygotowana do integracji, odpowiadaty:

W czesci (F1, chiopiec niepetnosprawny, 12 lat).

Srednio (F2, chlopiec petnosprawny, 12 lat).

Nie (F2, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).

Jest za mato sprzetu [specjalistycznego] (F2, chiopiec petnosprawny, 12 lat).

Za mato ich [dzieci niepelnosprawnych] (F2, chiopiec petnosprawny, 12 lat).

Nie ma integracji. Jest za staby sprzet, nie ma podjazdow (F2, chiopiec petno-
sprawny, 12 lat).

Boisko stabo przygotowane (F2, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Nie jest przygotowana na wozki inwalidzkie (F1, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Brak windy (F2, dziewczyna penosprawna, 12 lat).

Za mato pracownikow jest, za mato nauczycieli (F2, chiopiec pelnosprawny, 12 lat).
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Brak przygotowanej kadry (np. brak nauczycieli, ktorzy znajg jezyk migowy)
(F2, chlopiec petnosprawny, 12 lat).

Albo porecze. Zeby osoba, ktéra stabo chodzi, mogla sie oprzec. A tak, trzeba
o Sciang (F2, chlopiec petnosprawny, 12 lat).
Ich zdaniem plusami sa:
Jest dobra pomoc nauczycielska (F1 chlopiec petnosprawny, 12 lat).
Czesto jest dwoch nauczycieli na lekcji (F1 chtopiec petnosprawny, 12 lat).
W jednej klasie moze sie uczy¢ maksymalnie tylko 21 0sob (F1 chiopiec petno-
sprawny, 12 lat).
Dzieci pytano o to, jak ich zdaniem powinna wyglada¢ szkota dobrze przy-
gotowana do integracji:
Powinna mie¢ winde (F1, chtopiec petnosprawny, 12 lat).
Podjazdy (F1, chtopiec petnosprawny, 12 lat).
Porecze (F1, chiopiec petnosprawny, 12 lat).
Wiecej sprzetu specjalistycznego (F2, chtopiec petnosprawny, 12 lat).
Wiecej komputerow (F2, chiopiec petnosprawny, 12 lat).
Wiecej tablic multimedialnych (F2, chtopiec pelosprawny, 12 lat).
Dobrze przeszkoleni nauczyciele (F1, chtopiec pelnosprawny, 12 lat).
Cierpliwi [nauczyciele] (F1, chtopiec petnosprawny, 12 lat).
W integracji powinno by¢ pierwszenstwo tych, ktorzy tego potrzebujq (F2,
dziewczyna pelnosprawna, 12 lat).
Dzieci dyskutowaty, czy to, co obserwuja w swojej szkole, nazwaliby ,,praw-
dziwg integracja”:
Ja bym powiedzial, ze nie. Bo powinno by¢ pot dzieci niepetnosprawnych
i pot zdrowych (F1, chiopiec niepetnosprawny, 12 lat).

[Dzieci niepetnosprawne]| powinny by¢ na wszystkich lekcjach (F1, chtopiec
petnosprawny, 12 lat).



Rozdziatl VII. Realizacja prawa dziecka
niepelnosprawnego do rownego traktowania,
aktywnego uczestnictwa w zyciu spotecznym
i integracji spotecznej

1. Realizacja prawa dziecka niepelnosprawnego
do réownego traktowania

Generalnie tylko 19,6% ankietowanych rodzicéw dzieci niepetnospraw-
nych uwaza, ze aktualnie w Polsce dziecko niepetnosprawne jest traktowane tak
samo jak dziecko zdrowe, a odpowiedzi sg uzaleznione od dwodch czynnikow:
normy intelektualnej u dziecka (tab. 28) i oceny otrzymywanego przez badanego
wsparcia.

Tabela 28

Ocena traktowania dziecka niepelnosprawnego w Polsce a norma intelektualna u dziecka
w opiniach rodzicow dzieci niepetnosprawnych (%)

Czy w Polsce dziecko niepet- Norma intelektualna u dziecka ve

nosprawne jest traktowane tak ~0.048
samo jak dziecko zdrowe? W normie ponizej normy nie wiem p=5

Nie i zdecydowanie nie 52,8 64,5 48,6

Ani tak, ani nie 26,0 22,5 20,0 0,104

Tak i zdecydowanie tak 21,2 13,0 31,4

Zrodto: oprac. whasne na podstawie badan wérod rodzicow dzieci niepetnosprawnych.

Wyraznie widaé, ze im nizsza norma intelektualna dziecka, tym czesciej trak-
towanie dziecka niepetnosprawnego, w odrdznieniu od dziecka zdrowego, jest
oceniane przez rodzicoOw znacznie gorzej (VC = 0,159; p <0,001).

Norma intelektualna dziecka ma rowniez wplyw na oceng, jak czesto dziec-
ko respondenta byto obiektem drwin, niemitych uwag, ztosliwych komentarzy ze
strony obcych ludzi na ulicy. Czesciej tego typu zachowania zdarzajg si¢ w sto-
sunku do dzieci ponizej normy intelektualnej (VC = 0,210; p < 0,001).
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Mniejszy, cho¢ rowniez znaczacy wptyw na tego typu zachowania i reakcje
ma rodzaj niepetnosprawnosci dziecka (tab. 29). Wyraznie widaé, ze najczesciej
obiektem drwin sg dzieci uposledzone w stopniu umiarkowanym i znacznym.

Wynika to z faktu, ze w przypadku uposledzenia umystowego zaburze-
niom intelektualnym czesto towarzysza takze widoczne defekty somatyczne.
Przejawiajg si¢ one przyktadowo w postaci spastycznego ciata, znieksztatconych
konczyn, nieskoordynowanych ruchow ciata, nad ktorymi jednostka nie jest w sta-
nie zapanowac, jak rowniez $linienia czy zaburzen mowy i chodu (Leszkowicz-
-Baczynska 2001). Tego rodzaju zachowania moga wywota¢ u os6b obcych nie-
zyczliwe komentarze i uwagi.

Tabela 29
Drwiny, niemite uwagi, zto§liwe komentarze ze strony obcych ludzi na ulicy
a rodzaj niepelnosprawnosci dziecka i norma intelektualna
w opiniach rodzicow dzieci niepetnosprawnych (%)
B Jak czesto dziecko bylto obiektem drwin,
Rodzaj 1 norma niemitych uwag, ztosliwych komentarzy
) intelektualna ) ze strony obcych ludzi (np. na ulicy)? ve
niepetnosprawnosci esto p=0,043
: . . . es
u dziecka nigdy i rzadko czasami i bardzo czesto
Rodzaj niepetnosprawnosci:
Nie styszy, stabo styszy 79,0 13,1 7,9
Jest niewidome, stabo 86,9 8,8 43
widzace
Ma niepelnosprawnos¢ 80,0 15,6 4.4
ruchowg 0,143
Ma uposledzenie lekkie 85,7 11,4 2,9
Ma uposledzenie 53,8 26,9 19,3
umiarkowane
Ma uposledzenie znaczne 63,6 18,2 18,2
Choruje przewlekle 88,1 5,3 6,6
Inne 83,6 10,9 5,5
Norma intelektualna:
W normie 87,5 7,9 4,6 0,210
Ponizej normy 70,7 19,5 9,8 p <0,001
Nie wiem 77,1 2,9 20,0

Zrédto: oprac. whasne na podstawie badan wéréd rodzicow dzieci niepetnosprawnych.

Tego typu zachowania (drwiny, niemite uwagi, ztosliwe komentarze)
pojawiaja si¢ ponad dwukrotnie czgsciej w stosunku do dziecka niepetnosprawnego
z obnizong normg intelektualng ze strony znajomych i sasiadow (VC = 0,136;
p =0,013) niz w stosunku do dziecka bedacego w normie intelektualne;j.
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Moze to potwierdza¢ hipoteze o wigkszej dyskryminacji os6b z obnizong
normg intelektualng, z uposledzeniem umystowym.

Zdania dzieci byty podzielone, jezeli chodzi o to czy prawa dzieci niepel-
noprawnych sg takie same, jak zdrowych!. Wsrdd specjalnych, innych praw,
przynaleznych dzieciom niepelnosprawnym, wymieniaty:

Mogg [niepelmosprawni] poprosi¢ kierowce w autobusie, zeby im pomogt
wstac (F2, chlopiec pelnosprawny z orzeczeniem o potrzebie ksztatcenia specjalnego, 12 lat).

Zeby dzieciom niepetnosprawnym poméc w pierwszej kolejnosci (F2, chiopiec
petnosprawny, 12 lat).

Prawo ich tagodniej traktuje (F2, chiopiec petnosprawny, 12 lat).

Prawo do nauki majg bardziej rozwinigte. I prawo do wypoczynku wieksze
(F1, chlopiec petnosprawny, 12 lat).

Do dbania o zdrowie (F1, chtopiec peosprawny, 12 lat).

Do opieki lekarskiej (F1, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Prawo do karalnosci. Mogg nie wiedzie¢, co robig (F1, chlopiec petnosprawny,
12 lat).

Dzieci byly zdania, Zze dzieci niepelnosprawne maja zapewniony dostep
do nauki i dostep do leczenia i nauki, ale: 7o zalezy od kraju. W krajach afiyvkan-
skich nie, bo nie ma pienigdzy (F1, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Zdaniem dzieci aktualnie w Polsce:

Sq te prawa realizowane (F1, chtopiec pelnosprawny, 12 lat).

Nie [nie sg realizowane] (F2, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Prywatnie trzeba diagnozowa¢, bo jak normalnie, to byle jak. Jak sq leka-
rze bezplatni, to sq byle jak leczeni (F2, chtopiec petnosprawny z orzeczeniem o potrzebie
ksztatcenia specjalnego, 12 lat).

Za mato pieniedzy jest przeznaczane do specjalnej opieki zdrowotnej (F2, chto-
piec pelnosprawny, 12 lat).

Prawo dziecka niepetnosprawnego do specjalnej opieki nie jest wykonywane
tak jak trzeba (F2, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

W opinii dzieci pelnosprawnych ich niepetnosprawni rowiesnicy maja prawo
do dofinansowania ze strony panstwa, bo muszq brac leki, majq rehabilitacje (F1,
chtopiec petnosprawny, 12 lat). Jednak ich zdaniem dzieci niepelnosprawne i ich rodziny
dostaja dodatkowe pieniadze, ale mniej niz potrzeba (F1, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Dzieci sadza, ze aby prawa dzieci niepelnosprawnych byty w petni zaspoko-
jone trzeba zapewni¢: Bardziej przygotowanych, wykwalifikowanych nauczycieli
(F1, chlopiec niepetnosprawny, 12 lat).

Dzieci generalnie zgadzaja si¢ z tym, ze dzieci niepelnosprawne majg prawo
do normalnego zycia, ale w Polsce nie jest ono nalezycie realizowane: Sg fundacje

! Tuk [sa takie same] (F2, dziewczyna pelnosprawna, 12 lat); Nie [nie sg takie same] (F1, chiopiec petno-
sprawny, 12 lat); Mogq byé inne (F2, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Wsrod takich samych praw, ktore posiadaja inne, zdrowe dzieci, wymieniano: Prawo do zaba-
wy (Fl , chlopiec petnosprawny, 12 lat).
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i im pomagajg (F2, dziewczyna penosprawna, 12 lat); Ja w to nie wierze, ze te fundacje
pomagajq (F2, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Wsrod pomystow na to, aby takie prawo do normalnego zycia dla dzieci nie-
petnosprawnych bardziej zagwarantowac, znalazly si¢ miedzy innymi:

Jakies rehabilitacje (F2, chtopiec pelnosprawny, 12 lat).

Wiecej pieniedzy dla nich [dla dzieci niepelnosprawnych] (F2, chtopiec petno-
sprawny, 12 lat).

Mozna obnizy¢ pensje politykow i dac¢ na te dzieci, na przyrzqdy dla nich.
Politycy powinni da¢ pienigdze na te podjazdy, bo w banku jest podjazd, a w szko-
le nie ma (F2, chlopiec petnosprawny, 12 lat).

1.1. Niepelnosprawnos¢ to jest niewola
- postrzeganie niepelnosprawnosci i dziecka
niepelnosprawnego

Sposob postrzegania, klasyfikowania niepelnosprawnosci wydaje si¢ by¢
istotnym czynnikiem w kwestii rownego traktowania osob niepetnosprawnych.
Przypisywanie tej kategorii oso6b cech $§wiadczacych o ich stabosci we wszyst-
kich sferach funkcjonowania moze przyczynia¢ si¢ do etykietowania i dyskre-
dytowania niepetnosprawnych. Postrzeganie ich w stereotypowo niekorzystnym
swietle moze utrudnia¢ lub wrecz uniemozliwia¢ codzienne, wzajemne relacje
petno- i niepetnosprawnych.

Rodzice dzieci niepetnosprawnych czesto dostrzegaja i wskazuja zrdznico-
wanie wsrod samych niepetnosprawnych, réznicujg niepetnosprawnosé:

Skrzywienie kregostupa jest dla mnie blizsze ztamaniu nogi niz uposledzeniu
umystowemu i dlatego orzeczenie o niepetnosprawnosci mojego dziecka traktuje
troche ,,na wyrost”, cho¢ zdaje sobie sprawe z powagi ewentualnych konsekwen-
¢ji zaniedban w rehabilitacji (RDN 173/1).

Glusi, ktorych sie pyta o to, czy sq niepetnosprawni bedq zaprzeczaéd, ze sq
niepetnosprawni. Przed chwilg moja corka byta oburzona stwierdzeniem, ze jest
dzieckiem niepetnosprawnym! ,, Mowi” innym jezykiem i ,,to tylko taka roznica”
(RDN 172/1).

Postrzeganie niepelnosprawnosci przez dzieci pelnosprawne i niepetno-
sprawne rowniez wskazuje na rozne definiowanie 0sob nie w petni sprawnych.
Dzieci charakteryzuja niepelnosprawnos¢ w kategoriach:

1) uposledzenia fizycznego

[Niepetnosprawne to] osoby, ktore nie potrafig chodzic¢ (F2, dziewczyna petno-
sprawna, 12 lat).

Jesli dziecko jezdzi na wozku inwalidzkim i nie mozna wyleczy¢ tej choroby.
Wozek skazuje czlowieka na cate zycie (F2, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).
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Osoba, ktora ma amputowang noge (F2, dziewczyna pelosprawna, 12 lat).

2) upo$ledzenia umystowego

Chore dziecko z wadami, uposledzone psychicznie (F1, chiopiec petnosprawny,
12 lat).

Drzieci z zaburzeniami psychiki (F2, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).

Dodatkowo mogg to by¢ osoby niesamodzielne pod wzglgdem psychicznym
i fizycznym:

Dzieci, ktore nie potrafiq same pracowac (F2, chtopiec pelnosprawny, 12 lat).

Drzieci, ktore nie sq samodzielne (F2, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Nabycie niepetnosprawnos$ci moze nastgpic, zdaniem dzieci, na skutek:

— dziedziczenia pewnych cech genetycznych: Geny po rodzicach mogg miec.
Zaburzenia psychiki na przyktad (F2, chiopiec petnosprawny, 12 lat); Dziecko niepetno-
sprawne to takie, ktore si¢ z tym rodzi, po ojcu, matce (F2, dziewczyna pelnosprawna,
12 lat), badz

—wypadku: Moze si¢ takie sta¢ [niepelnosprawne] przez nieszczesliwy wypa-
dek (F2, chtopiec penosprawny, 12 lat).

Wsrdd roznic, ktoére wymieniaja badane dzieci, ich niepelnosprawni réwie-
$nicy r6znig si¢ od innych dzieci przede wszystkim tym, Ze:

Zachowujq sig inaczej (F1, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).

Mogg inaczej wyglgdac (F1, dziewczyna pelnosprawna, 12 lat).

Mogg nie miec jakiejs czesci ciata albo by¢ znieksztalcone (F1, dziewczyna pet-
nosprawna, 12 lat).

Potrzebujq wigcej czasu na oswojenie si¢ w jakims nowym miejscu (F1, dziew-
czyna petnosprawna, 12 lat).

Inaczej myslg (F1, chtopiec pelnosprawny, 12 lat).

Inaczej postrzegajq swiat niz dzieci petnosprawne (F1, chiopiec petnosprawny,
12 lat).

Jak dziecko niepetnosprawne zachowuje sie inaczej, to nie widzi w tym nic
ztego, ale przeszkadza to innym (F1, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).

Moze inaczej chodzi¢, moze jezdzi¢ na wozku inwalidzkim, moze nie miec¢
Jakiejs czesci ciala (F1, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).

Do pomocy mogg mie¢ dodatkowe przedmioty, ktorych nie majq zdrowe dzie-
ci. Osoba, ktora ma amputowang noge, nie moze chodzié, co najwyzej moze mie¢
proteze (F1, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).

Te dzieci [niepelnosprawne] krzyczq. Inaczej si¢ zachowujg (F2, chtopiec petno-
sprawny z orzeczeniem o potrzebie ksztalcenia specjalnego, 12 lat).

Na przyktad majg problemy z tym, z czym my nie mamy problemow. Potrzebujg
wigcej czasu, zeby coS zrozumieé. Np. majq dysleksje (F2, chlopiec petnosprawny,
12 lat).

Wedtug dzieci najciezszym przypadkiem niepelnosprawnosci jest:

S'lepota, Jjak ktos nie widzi, nie mowi (F2, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Deformacje ciata (F2, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).
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Zycie jak roslina, warzywo (F2, dziewczyna pelnosprawna, 12 lat).

Ktos, kto nie moze sig ruszy¢ (F2, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).

Ich zdaniem wsrdd niepelnosprawnosci, ktore sg na tyle lekkie, ze umozli-
wiaja normalne zycie, znajduja si¢: Dysleksja (F2, chiopiec petosprawny, 12 lat) czy
Ztamanie reki (F2, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Dzieci, opisujac zycie ich niepetnosprawnych rowiesnikow, wskazujg na nie-
korzystng sytuacje¢ dzieci niepelnosprawnych, ktore przedstawiane sg jako osoby
inne, obce, smutne, nieszczgsliwe, wykluczone, ktore nie mogg prowadzi¢ cieka-
wego 1 szczegsliwego zycia w odroznieniu od dzieci pelnosprawnych. Ten nieko-
rzystny obraz zycia dzieci niepetnosprawnych potwierdza si¢ w narracji zarowno
dzieci petno-, jak i niepelnosprawnych?.

Dzieci pelno- i niepelnosprawne opisuja zZycie niepelnosprawnych, poprzez
takie porownania:

Bo chore dzieci mogg by¢ agresywne, niebezpieczne (F1, dziewczyna petnospraw-
na, 12 lat).

Dziecko niepetnosprawne moze wpascé w szat i gryz¢ (F2, chtopiec petnosprawny,
12 lat).

Drzieci chore si¢ bojg tego, ze si¢ ktos wysmieje z nich (F2, dziewczyna petno-
sprawna, 12 lat).

Dziecko niepetnosprawne jest samotne, jest inne (F1, chtopiec niepetnosprawny, 12 lat).

Dla mnie to dziecko z roznymi odruchami (F2, chtopiec penosprawny, 12 lat).

Niepetnosprawnosé to jest niewola (F2, chiopiec niepetnosprawny, 13 lat).

Drzieci niepetnosprawne majq rozne wady, majq okaleczone ciata, sq znisz-
czone i dzieci chore sq ograniczone (F2, chtopiec petnosprawny, 12 lat).

Moggq sie czué, jakby ktos ich nienawidzif (F2, dziewczyna pelosprawna, 12 lat).

Dziecko niepetnosprawne jest powoli zabijane psychicznie, jest tamane i sa-
motne (F1, chlopiec niepetnosprawny, 12 lat).

Dzieci chore inaczej odbierajq swiat, bo muszq braé lekarstwa (F1, chtopiec
petnosprawny, 12 lat).

Drzieci niepetnosprawne sq jak konie w niewoli. I niczego nie zobaczq. Majq
ograniczone mozliwosci. Polskie konie na rzez, te konie sq niepotrzebne mozna je
wyrzuci¢. To mi sie z tymi dziecmi skojarzyto. Nie chcemy ich, wyrzucic¢ ich (F2,
dziewczyna pelnosprawna, 12 lat).

2W obydwu grupach fokusowych dzieci zostaly podzielone na dwa réwnoliczne zespoty.
Kazda grupka dostata taki sam zestaw kolorowych i czarno-biatych zdje¢é. Jedna grupa miata za za-
danie opowiedzie¢ obrazem, jakie jest zycie zdrowych dzieci, a druga wybierata ilustracje poka-
zujace zycie niepelnosprawnych dzieci. Wybrane zdj¢cia zostaly wklejone na tablice. Porownanie
— dyskusja: czym roznig si¢ obie prace? Dlaczego do opowiesci o zyciu zdrowych dzieci zostaty/
nie zostaty wybrane takie same zdjgcia, jak do obrazu zycia niepelnosprawnych dzieci. Czym ich
zycie rozni si¢/jest takie samo? W obydwu grupach (Fokus 1 i Fokus 2) dzieci dokonywaty bardzo
podobnych wyboréw sposrod zdjeé do opisu zycia 0sob petno- i niepelnosprawnych. Ich wybory
jednoznacznie potwierdzaty, ze zdjecia stuzace do opisu zycia pelnosprawnych wiazg sie z zabawa,
a te shuzace do opisu zycia niepelnosprawnych — ze smutkiem (F1, chiopiec petnosprawny, 12 lat).
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Wedtug dzieci obraz zycia dzieci pelnosprawnych jest zgota odmienny:

Zycie petnosprawnych jest kolorowe (F1, dziewczyna pelnosprawna, 12 lat).

Mozemy skakaé i sie cieszy¢ Zyciem a to... to samo (F1, dziewczyna petnosprawna,
12 lat).

[Pelnosprawnosc¢] kojarzy sie z zabawq, przyjaciotmi (F1, chiopiec petnosprawny,
12 lat).

Przytoczone obrazy zycia dzieci niepetnosprawnych potwierdzajg niekorzyst-
ny wizerunek funkcjonowania osob z niepetnosprawnosciag. Zarowno w przypad-
ku petno-, jak i niepelnosprawnych dzieci opisy koncentruja si¢ na smutnym, sa-
motnym zyciu dzieci niepelnosprawnych.

Prezentowane wypowiedzi potwierdzaja wyniki badan odnoszace si¢
do stereotypowego postrzegania osob niepetnosprawnych przez dzieci (Soroka-
-Fedorczuk 2007).

W s$wietle przeprowadzonych badan mozna stwierdzi¢, ze osoby niepetno-
sprawne stanowig w opiniach dzieci (zar6wno petno- jak i niepetnosprawnych)
odrgbng kategorig¢ osob. Opinie dzieci sg zapewne czgsciowo powieleniem wy-
powiedzi os6b dorostych wypowiadanych w obecnosci dziecka na temat niepet-
nosprawnych, ale w duzej mierze pochodza juz z wlasnych, nabytych w szkole
podstawowej doswiadczen integracyjnych.

Generalnie mozna stwierdzi¢, ze potwierdza si¢ teza o uksztattowaniu sig
wérod dzieci pogladu o niepelnej wartosci osdéb z niepetlnosprawnosciami.
Te skutki utraty wartosci przy pokonywaniu trudnosci w zaspokajaniu podsta-
wowych potrzeb spotecznych odgrywaja wazng rolg w zyciu niepelnosprawnych,
a w przypadku dzieci na ogét maja takze znaczenie wtorne dla ich funkcjonowa-
nia w przysztosci. Dzieci niepelnosprawne moga do$wiadcza¢ bardziej dotkliwie
i w wigkszym stopniu zinternalizowaé presje spolteczna zwigzang z ich niepetno-
sprawnoscia i bardzo wczesnie przyzwyczajaja si¢ do nizszych oczekiwan albo
,hienormalnego” stylu zycia.

2. Realizacja prawa dziecka niepelnosprawnego
do aktywnego uczestnictwa w zyciu spotecznym
i integracji spotecznej

2.1. Opinie rodzicow/opiekunow dzieci niepelnosprawnych

Z przeprowadzonych analiz wynika, ze problemem dziecka niepetnospraw-
nego jest jego osamotnienie. Glownie dotyczy to braku relacji rowiesniczych.
Osamotnienie wystepuje zarowno w srodowisku szkolnym, jak i pozaszkolnym.
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Jak czesto dziecko niepelnosprawne...

40,06

m uczestniczy
w przygotowaniach
uroczystosci szkolnych

uczestniczy

w spotkaniach
towarzyskich
(np. urodzinach
kolegow z klasy)

= wychodzi z kolegami/
kolezankami z klasy
do kina, teatru,
do miasta

m odwiedzaja koledzy/
kolezanki w domu

nigdy i rzadko czasami czesto i bardzo
czesto

Rysunek 14. Uczestnictwo dziecka niepetnosprawnego w zyciu szkoty i réwiesnikow
w opiniach rodzicow dzieci niepetnosprawnych (%)

Zrodto: oprac. whasne na podstawie badan wérod rodzicow dzieci niepetnosprawnych

Powyzszy wykres (rys. 14) wyraznie pokazuje, ze blisko potowa badanych
niepetnosprawnych uczniow ,,nigdy” lub ,;rzadko” uczestniczy w zZyciu towa-
rzyskim kolegow i kolezanek z klasy, a takze w niewielkim stopniu uczestniczy
w zyciu pozaszkolnym swoich rowiesnikow czy tez jest odwiedzana w domu
przez tych kolegdw.

Sytuacja osamotnienia moze by¢ spotegowana przez to, ze dla blisko 40%
badanych uczniow szkota nie znajduje si¢ w poblizu miejsca zamieszkania, a tyl-
ko co czwarty uczen (25,7%) uczgszcza do swojej szkoty rejonowej. W zwiagz-
ku z tym dziecko niepelnosprawne jest nie tylko ,,inne”, ale tez ,,obce” zarowno
w Srodowisku szkolnym, jak i w swoim miejscu zamieszkania.

Uczgszczanie do szkoty potozonej w sgsiedztwie pozwolitoby przede wszyst-
kim unikna¢ przemieszczania si¢ i zwigzanych z tym nakladéw energii, czasu oraz
pieni¢dzy. Dzieci i mtodziez miatyby jednak przede wszystkim wigksze mozliwo-
$ci nawigzywania kontaktow pozaszkolnych ze swoimi rowiesnikami.

Zmienng roéznicujacy relacje rowiesnicze jest norma intelektualna dziecka,
szczegolnie obnizona norma intelektualna zdecydowanie wptywa na ograniczenie
kontaktow niepelnosprawnego dziecka ze zdrowymi réwiesnikami. Dotyczy to
zaréwno uczestnictwa w spotkaniach towarzyskich z rowiesnikami, jak i odwie-
dzin rowiesnikow u dziecka niepetnosprawnego w domu (tab. 30).
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Tabela 30
Kontakty z rowiesnikami a norma intelektualna
u dziecka niepetnosprawnego (%)
Dziecko niepelnosprawne jest:
Kontakty dziecka ) - vC
niepetnosprawnego W normie ponizej normy nie wiem p <0,001
intelektualnej | intelektualnej

Uczestniczy w spotkaniach

towarzyskich (np.

urodzinach kolegow

z klasy)
Nigdy i rzadko 37.4 71,5 60,0
Czasami 28,8 16,8 14,3 0,215
Czgsto i1 bardzo czgsto 33,8 11.7 25,7
Wychodzi z kolezankami

i kolegami z kla-

sy do kina, teatru,

do miasta
Nigdy i rzadko 36,9 58,4 58,3
Czasami 26,8 20,4 25,0 0,148
Czgsto i bardzo czgsto 36,3 21,2 16,7
Kolezanki i koledzy odwie-

dzaja je w domu
Nigdy i rzadko 38,4 74,5 58,3
Czasami 33,7 18,2 25,0 0,225
Czgsto i bardzo czgsto 27,9 7,3 16,7

Zrbdto: oprac. wlasne na podstawie badan wérdd rodzicéw dzieci niepetnosprawnych.

Powyzsze analizy sa potwierdzeniem tezy, ze osamotnienie dzieci niepetno-
sprawnych w kontaktach réwiesniczych moze przyczynia¢ si¢ do obnizenia psy-
choemocjonalnego dobrostanu i rzutowac na relacje pozaszkolne dzieci z uposle-
dzeniami (szczegblnie umystowymi) aktualnie i w przysztosSci.

W wyniku zbudowania syntetycznej zmiennej wykluczenia/integracji dzie-
ci niepetnosprawnych na plaszczyznie edukacyjnej oraz rowiesniczej (w szkole
i poza szkota) uzyskano nastgpujacy obraz (tab. 31):
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Tabela 31
Syntetyczne zmienne wykluczenia/integracji dzieci niepetnosprawnych? (%)
Plaszczyzny funkcjonowania dziecka niepetnosprawnego (N = 601)
Integracja/wykluczenie plaszczyzna plaszczyzna rowiesnicza
edukacyjna’ w szkole¢ poza szkotg?

Integracja 16,6 54,6 9,8
Integracja czgsciowa 83,4 439 65,4
Wykluczenie 0,0 1,5 24,8

« Syntetyczne zmienne wykluczenia/integracji budowano w oparciu o wybrane kategorie
odpowiedzi zawierajace deklarowane opinie badanych umieszczone na skali 1-5. Po stosownym
pogrupowaniu (r6znych badz powtarzajacych si¢) wartosci liczbowych otrzymano trzy kategorie:
integracja, integracja cz¢sciowa i wykluczenie na ptaszczyznie edukacyjnej i rowiesniczej (w szkole
i poza szkotg).

» Wskaznikami zintegrowania/wykluczenia dziecka niepelnosprawnego na ptaszczyznie edu-
kacyjnej uczyniono spdjnos¢ deklarowanych opinii badanych w odniesieniu do twierdzen:

— uczestnictwo w zyciu szkoty,

— ocena relacji szkolnych (z nauczycielami),

— ocena dostepu do nauki, o§wiaty.

¢ Wskaznikami zintegrowania/wykluczenia dziecka niepelnosprawnego na ptaszczyznie
réwiesniczej] w szkole uczyniono spdjno$¢ deklarowanych opinii badanych w odniesieniu
do twierdzen:

— ocena relacji szkolnych (z rowiesnikami z klasy),

— ocena relacji szkolnych (z innymi uczniami w szkole).

“Wskaznikami zintegrowania/wykluczenia dziecka niepelnosprawnego na plaszczyznie
réwiesniczej poza szkota uczyniono spdjnos¢ deklarowanych opinii badanych w odniesieniu
do twierdzen:

— ocena relacji z rowie$nikami (wspdlne spotkania towarzyskie),

— ocena relacji z rowiesnikami (wspolne wyjscia),

— ocena relacji z rowiesnikami (odwiedziny w domu).

7Zrédto: oprac. whasne na podstawie badan wéréd rodzicow dzieci niepetnosprawnych.

Dane zawarte w tabeli 31 wskazuja, ze istnieje wyrazna przewaga warto-
$ci oznaczajacych ,,integracje czesciowa” w funkcjonowaniu niepelnosprawnego
dziecka w badanych obszarach. Mozna wskaza¢ na zr6znicowanie integracji/wy-
kluczenia w funkcjonowaniu dziecka na plaszczyznie edukacyjnej i rowiesnicze;.
Okazuje si¢, ze w szkole niepetnosprawne dziecko ma szans¢ na integracj¢ zarow-
no jezeli chodzi o uczestnictwo w zyciu szkoty (,,integracja czgsciowa” 83,4%),
jak 1 relacje z innymi uczniami (,,integracja” 54,6%). Te relacje z rowiesnikami
gorzej wygladaja poza szkola, gdyz o ile na ,,integracje czesciowa” wskazuje
65,4% badanych, to jednocze$nie prawie jedna czwarta dzieci z badanych rodzin
moze odczuwac¢ dyskryminacje i wykluczenie z tej sfery kontaktow.

Przedstawione wyniki zroznicowane sa ze wzgledu na kilka czynnikdw.

Po pierwsze istnieje zaleznos¢ statystyczna (VC = 0,249; p < 0,001) miedzy
wskazaniem integracji czgsciowej w szkole 1 integracji czeSciowej poza szkola
oraz im cze$ciej deklarowane jest wykluczenie w szkole, tym czesciej pojawia si¢
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takze poza szkota. Mozna wigc domniemywac, ze dzieci nie radzace sobie w rela-
cjach na terenie szkoty, takze nie odnosza sukcesow w tych relacjach poza szkota.
Innymi slowy, jesli na terenie szkoty nie zawigzg si¢ wzajemne relacje i przy-
jaznie miedzy dzie¢mi petno- i niepetnosprawnymi, to poza szkotg istnieje mate
prawdopodobienstwo na ich kontakty.

Po drugie, rodzice z nizszym wyksztalceniem czgsciej wskazuja na mechanizmy
wykluczeniowe i dyskryminacyjne niz rodzice ze srednim czy wyzszym wyksztatce-
niem (VC=0,103; p=0,05). Prawdopodobnie deficyty srodowiska rodzinnego dziec-
ka przektadajg si¢ na brak atrakcyjnosci i popularnosci dziecka wsrod rowiesnikow,
co powoduje naktadanie si¢ czynnikow wykluczenia biedy i niepelnosprawnosci.

Norma intelektualna dziecka zdaje si¢ wptywaé takze na odczuwanie wyklu-
czenia wérod rowiesnikow na terenie szkoty (VC = 0,170; p < 0,001) — czeSciej
u dzieci ponizej normy intelektualnej. Takze dzieci z uposledzeniem umystowym
lekkim (VC = 101; p = 0,014) w wiekszym stopniu sg tylko czg¢sciowo zinte-
growane na ptaszczyznie edukacyjnej, a znacznie czgsciej sg wykluczane w kon-
taktach rowiesniczych na terenie szkoty (VC = 0,165; p < 0,001). Podobnie jest
w przypadku kontaktow rowiesniczych na terenie szkoty dzieci z uposledzeniem
w stopniu umiarkowanym (VC = 129; p = 0,008).

Integracja rowies$nicza poza szkotg charakteryzuje si¢ tym, ze:

— jest mniejsza u dzieci niepelnosprawnych ruchowo (VC=0,177; p <0,001),
stabo widzacych i niewidzacych (VC = 0,120; p = 0,014), z uposledzeniem lek-
kim (VC=0,121; p=10,013), umiarkowanym (VC = 0,108; p = 0,032) i znacznym
(VC=10,210; p <0,001);

—wigksze wykluczenie odczuwane jest w przypadku starszych dzieci
(VC=0,101; p = 0,05);

—typ szkoty (VC = 0,211; p < 0,001) determinuje odczucie wykluczenia poza
szkotg z kontaktéw réwiesniczych — w najwickszym stopniu jest to odczuwane
w szkotach masowych i specjalnych, a zdecydowanie mniejsze w integracyjnych. By¢
moze jest to efekt dziatan integracyjnych prowadzonych w celu integracji dzieci pet-
nosprawnych z niepetnosprawnymi, co zaktada rowniez wspdlne zajecia pozaszkolne;

—norma intelektualna wplywa roéwniez na relacje rowiesnicze poza szkota
(VC =0,191; p <0,001), a mianowicie u dzieci ponizej normy wzrasta poczucie
wykluczenia.

Przyjmujac, ze psychoemocjonalny disablizm moze powsta¢c w wyniku
dziatania osob, z ktorymi osoby niepelnosprawne majg bezposredni kontakt, to
w przypadku dzieci niepetnosprawnych ogromne znaczenie majg relacje z pelno-
sprawnymi rowiesnikami, ktore przyczyniaja si¢ do ksztaltowania wtasnej tozsa-
mosci 1 warto$ci 0sob niepetnosprawnych.

Zakladajac, ze dzieci doswiadczaja wickszego disablizmu w sferze being niz
w sferze doing (Thomas 1999), moze to mie¢ szczegdlne znaczenie w latach dzie-
cinstwa, kiedy mtodzi ludzie przechodzg wiele waznych etapoéw powstawania toz-
samosci, ktore z kolei moga okresli¢ fundamenty ich pewnos$ci (niepewnosci) sie-
bie oraz wtasnej warto$ci w przysztosci, kiedy beda funkcjonowali jako dorosli.
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Niekiedy rodzice dzieci niepelnosprawnych podejmuja proby zintegrowania
swojego dziecka z rowiesnikami pelnosprawnymi, ale wigze si¢ to z pewnym ,,ry-
zykiem”, jak relacjonuje jedna z matek:

Jestem zwolenniczkq integracji syna (wrodzona wada serca, po dwoch ope-
racjach) z petnosprawnymi dziecmi, dlatego staram si¢ znalez¢ mu przynajmniej
dwutygodniowy turnus wakacyjny, gdzie moze funkcjonowac w normalnej grupie.
Zawsze jednak musimy pamigtac o zagrozeniach, informowac o nich opiekunow
i modlic¢ sie, by w razie jakiejs niebezpiecznej sytuacji ktos wykazat sie przytom-
noscig umystu (RDN 170/4).

2.2. Doswiadczenia dzieci pelnosprawnych i ich rodzicow

Zaktadajac, ze dyskryminacja odnosi si¢ do faktycznych zachowan wobec in-
nej grupy lub jednostki, to i w przypadku rodzicow dzieci pelnosprawnych moze
przejawia¢ si¢ w niepodejmowaniu rozmow o dzieciach niepetnosprawnych, nie-
akceptowaniu kontaktow swoich dzieci z ich niepelnosprawnymi rowiesnikami czy
tez nieinicjowaniu zapraszania niepelnosprawnych réwiesnikéw swojego dziecka
do domu. Wsréd czynnikoéw réznicujgcych te zachowania wyodrgbniono migdzy
innymi, takie jak: wyksztatcenie rodzicow dzieci pelnosprawnych, wiek ich dzieci,
utrzymywanie kontaktow z rodzicami dzieci niepetnosprawnych, a takze motywy
wyboru szkoty z oddziatami integracyjnymi dla swojego zdrowego dziecka.

Czy zdarza sie, ze P. dziecko spedza czas
z niepetlnosprawnymi rowiesnikami po lekcjach,
np. bawiac sie wspoélnie, wychodzac razem do kina?
29,4
30 23,8 25,2
25
20 - 15,2
15 1
6,4
10 -
5 -4
0 : : : : ;
tak, bardzo  tak, czesto czasami tak, ale nie, nigdy
czesto rzadko

Rysunek 15. Spedzanie czasu z niepetnosprawnymi rowie$nikami
w opiniach rodzicow dzieci pelnosprawnych (%)

Zrédlo: oprac. whasne na podstawie badan wéréd rodzicow dzieci petnosprawnych
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W zakresie kontaktow pozaszkolnych dziecka pelnosprawnego z jego niepet-
nosprawnymi rowiesnikami widaé, ze relacje te sa znikome. Wigcej niz potowa
badanych stwierdza, ze dziecko ,,nigdy” i ,,rzadko” spedza czas z niepetnospraw-
nymi rowiesnikami po lekcjach, np. bawiac si¢ wspolnie czy wychodzac razem
do kina (rys. 15).

Znacznie rzadsze sg wizyty dzieci niepetnosprawnych w domach ich zdro-
wych rowiesnikow — u 63,7% badanych ,,nigdy” i,,bardzo rzadko” bywaja niepet-
nosprawni koledzy/kolezanki z klasy (rys. 16).

Jak czesto w P. domu bywaja niepeilnosprawni
koledzy/kolezanki P. dziecka?

36,9

40

35 1 26,8

30 - 24,6

25 1

20 A

15 - 9,6

10 A 2’1

5 +

0 . . . . .
bardzo czesto rzadko bardzo nigdy
czesto rzadko

Rysunek 16. Czestotliwos¢ odwiedzin niepetnosprawnych rowiesnikow w domu R.
w opiniach rodzicow dzieci pelnosprawnych (%)

Zrodto: oprac. whasne na podstawie badan wérod rodzicow dzieci petnosprawnych

Uzasadnieniem dla odpowiedzi, ze ,,nigdy” w domu badanych nie bywaja
niepelnosprawni koledzy/kolezanki syna lub corki, sg nastepujace powody:

1) dziecko niepetnosprawne nie jest w gronie najblizszych kolegdw/przyja-
ciot dziecka:

Moje dziecko jeszcze nie zaprzyjaznito si¢ z takq osobg (RDP 10).

Syn nie koleguje sie¢ tak blisko z tymi dzie¢mi (ale nie neguje ich) (RDP 80).

Dziecko nie nawiqgzato przyjazni z nimi. Nie sq to dzieci niesprawne fizycznie,
ale umystowo/wychowawczo [to jest trudniej te kontakty nawigzac] (RDP 145).

Poniewaz wiezi mojej corki z nimi nie sq na tyle silne, aby utrzymywac kon-
takty z tymi dziecmi poza szkotg (RDP 175).

Poniewaz ma stycznos¢ z dzie¢mi niepetnosprawnymi tylko w szkole (RDP 204).

Wystarczajq dziecku kontakty w szkole (RDP 213).
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2) dziecko niepetnosprawne mieszka daleko, poza rejonem:

Te dzieci mieszkajg za daleko od mojego dziecka (RDP 45).

Mieszkajg zbyt daleko, ktopot z transportem (RDP 259).

Te dzieci mieszkajq daleko od szkoly albo ograniczane majq kontakty przez
swoich rodzicow (RDP 262).

Nie ma w bliskim sgsiedztwie takich dzieci ani wsrod znajomych (RDP 141).

Poniewaz te dzieci mieszkajq dos¢ daleko od szkoly, a niekiedy majq ktopoty
z transportem. Nie wszystkie dzieci mogq przyjecha¢ samochodem (RDP 219).

3) dziecko nie chce nawigzywac¢ kontaktow z dzie¢mi niepelnosprawnymi,
boi si¢ tych dzieci, kontaktow z nimi:

Dziecko czasami boi si¢ kontaktu z dzie¢mi réznigcymi sie emocjonalnie (RDP47).

Corka nie lubi tych dzieci (RDP 54).

4) dziecko pelnosprawne mieszka daleko od szkoty:

Mieszkamy kilka skrzyzowan od szkoly i czesto niestety nie ma czasu, czegsciej
syn chodzi do kolegow (RDP 28).

Nie mieszkamy w rejonie szkofy (RDP 2).

5) pozostawienie decyzji dziecku w sprawie doboru przyjaciot, znajomych:

Dziecko wybiera przyjaciol, nie rodzice (RDP 60).

6) problem z kontaktami rodzicow dzieci niepetnosprawnych: (nie znamy ta-
kich 0sob, nie utrzymujemy kontaktow, to i nasze dzieci ich nie utrzymujq).

Jednoczesnie 58% badanych deklaruje, ze w domu ,,bardzo czesto 1 ,,czesto”
rozmawiajg ze swoim dzieckiem o jego niepetnosprawnych kolegach (rys. 17).

Jak czesto w domu rozmawia P. ze swoim dzieckiem
o jego niepetnosprawnych kolegach?

6,8 2,1 11,0

® bardzo czesto

czesto

33,1 m rzadko

® bardzo rzadko

= nigdy

Rysunek 17. Czgstotliwo$¢ rozmoéw z dzieckiem o niepetnosprawnych rowiesnikach
w opiniach rodzicow dzieci pelnosprawnych (%)

Zrédto: oprac. whasne na podstawie badan wéréd rodzicow dzieci petnosprawnych
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Jesli o wyborze szkoty zadecydowat przypadek, to rozmow o niepetnospraw-
nych rowiesnikach w domu petlnosprawnego dziecka jest mniej (VC = 0,251;
p <0,001).

Uzasadnieniem odpowiedzi, ze rodzic nie rozmawia z dzieckiem w domu
o0 jego niepetnosprawnych kolegach byto:

Bo traktuje ich jak normalnych kolegow, czyli dziecko tez ich tak traktuje.
W rozmowach nie pojawia si¢ sformutowanie ,, moj niepetnosprawny kolega/kole-
zanka”. Dziecko stosuje imiona (RDP 39).

Poniewaz nikt z niepetnosprawnych kolegow i kolezanek mojego syna nie
mieszka w naszej okolicy [nie ma potrzeby rozmowy] (RDP 268).

Badani pytani o to, czego najczesciej dotycza te rozmowy, przewaznie odpo-
wiadali, ze tolerancji, specyfiki niepelnosprawnosci, innosci i jej konsekwencji
(W nauce, zachowaniu itp.), pomocy i wsparcia, probleméw we wzajemnych rela-
cjach oraz realizacji idei integracji w szkole, klasie. Najbardziej charakterystycz-
ne wypowiedzi badanych w kwestii, czego dotycza te rozmowy:

1. Tolerancji:

Tolerancji, zrozumienia codziennych problemow (RDP 9).

2. Specyfiki niepetnosprawnosci, innosci i jej konsekwencji (w nauce, zacho-
waniu itp.):

Roznice w zachowaniu i wyglgdzie (RDP 12).

Odmiennosci, radzenia sobie takich dzieci, przyczyn niepetnosprawnosci
(RDP 14).

Ich problemow z naukq, z poruszaniem, przyczyn niepetnosprawnosci, zacho-
wania niepetnosprawnych uczniow (RDP 13).

Rodzaju niepetnosprawnosci, zachowania wobec takiego dziecka (RDP 18).

Rozmowy dotyczg miedzy innymi tego, ze corka opowiada mi, jezeli ma oka-
zje pomoc takiemu dziecku, bqdz ja tumacze jej, dlaczego takie dzieci wymagajq
cierpliwosci (RDP 53).

O niepetnosprawnosci tych dzieci, ze tez chciatyby by¢ normalnymi dziecmi
(RDP 187).

Ttumacze dziecku, co to za choroba, jak postepowac z chorymi dziecmi,
Jak sie bawié, jak pomagac (RDP 27).

Wspolnych zabaw, bezpieczenstwa dzieci niepetnosprawnych podczas tych
zabaw (RDP 42).

O tym, ze mimo kalectwa te dzieci radzq sobie w zyciu (RDP 140).

3. Pomocy i wsparcia:

Jaki trzeba mie¢ stosunek do takiego dziecka, jak pomagac¢ (RDP 19).

Ze takie dzieci potrzebujg wiecej pomocy ze strony nauczyciela, ze trzeba im
pomagac, nie smiac sie z nich itp. (RDP 17).

Wyrozumiatosci dla dzieci z ograniczeniami (RDP 23).

Pomocy dla tych kolegow i nie lekcewazenia ich (RDP 24).

Ttumaczytam synkowi, zZe jego kolega niczym si¢ od niego nie rozni, cho¢ jest
niepetnosprawny i gdyby mogt to na pewno chciatby by¢ tak sprawny jak on (RDP25).
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Rozmowy dotyczg, aby by¢ pomocnym i kolezenskim (RDP 26).

Najczesciej o pomocy dla 0sob niepetnosprawnych o tolerancji i o postawie-
niu sig w ich sytuacji (RDP 131).

4. Probleméw we wzajemnych relacjach dzieci:

Jezeli syn zostaje pobity przez takie dziecko, a zdarza sie to dos¢ czesto, to
tlumacze z czego to wynika (RDP 47).

Ztego zachowania niepetnosprawnych kolegow (RDP 127).

Sytuacji konfliktowych w klasie, innego traktowania przez nauczyciela
uczniow niepetnosprawnych, innych wymagan edukacyjnych, innych wymagan
dotyczgcych zachowania (RDP 146).

Najczesciej wychodzg [te rozmowy]| ze strony dziecka, ktore si¢ na nich
uskarza (RDP 145).

Wspolnych zabaw, trudnosci, tego, ze niektorzy nadpobudliwi chiopcy prze-
szkadzajg (RDP 239).

5. Realizacji idei integracji w szkole, klasie:

Rozmowy dotyczq szkoly i zachowania uczniow z innych klas wobec uczniow
niepetnosprawnych (RDP 157).

Relacji z dziecmi z klasy, wspolnych przezy¢é (RDP 10).

Badani rodzice uczniow niepetnosprawnych przyznali, ze raczej nie utrzy-
muja kontaktow i nie spotykajg si¢ poza szkotg z rodzicami niepetnosprawnych
kolegdéw z klasy ich dziecka (74,1%) (rys. 18).

Czy utrzymuje P. kontakty, spotyka sie poza szkota
z jakims rodzicem niepetnosprawnego kolegi
z klasy P. dziecka?

15,6

u tak

nie

® trudno powiedziec

74,1

Rysunek 18. Kontakty z rodzicami niepetnosprawnych dzieci
w opiniach rodzicow dzieci pelnosprawnych (%)

Zrodto: oprac. whasne na podstawie badan wsrod rodzicow dzieci penosprawnych
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W kwestii kontaktow dzieci petnosprawnych z niepelnosprawnymi rowie-
$nikami poza szkotlg istotne jest utrzymywanie kontaktéw rodzicow dzieci pel-
nosprawnych z rodzicami dzieci niepelnosprawnych. Im czesciej kontaktujg sie
rodzice (sa znajomymi), tym czesciej spotykaja si¢ takze ich dzieci pelno- i nie-
petosprawne (VC = 0,274; p < 0,001). Istnieje zdecydowanie silny zwigzek mig-
dzy utrzymywaniem kontaktu migdzy tymi rodzicami a zaproszeniem dziecka
niepelnosprawnego do domu, jesli si¢ spotykaja, to zapraszaja do siebie do domu
dzieci niepetnosprawne (VC = 0,372; p < 0,001).

Wyniki powyzszych badan wskazuja na dziatania niesprzyjajace integracji
spotecznej petno- i niepetnosprawnych, a przy tym moga uruchamia¢ (nieSwiado-
mie) procesy dyskryminacyjne wobec dzieci niepetnosprawnych.

Deklarowany stosunek rodzicow dzieci pelnosprawnych do ich niepetno-
sprawnych kolegow jest zréznicowany. O ile dorosli deklarujg, Ze temat niepet-
nosprawnosci jest obecny w rozmowach z ich dzieckiem, to juz znacznie gorzej
przedstawia si¢ to w podejmowaniu konkretnych dziatan (np. inicjowanie spotkan
z dzieckiem niepetnosprawnym w ich domu). Czynnikiem wplywajacym na po-
dejmowanie takich dziatan jest z cala pewnoscig utrzymywanie przez dorostego
pelosprawnego kontaktow z rodzicem dziecka niepelnosprawnego np. w sferze
kontaktow towarzyskich.

Potwierdzeniem takiego stanu rzeczy sa z pewno$cig wypowiedzi dzieci pel-
nosprawnych, ktore opowiadaty, co robity dzien wczesniej po szkole, po lekcjach.
W Zadnej z wielu wymienianych czynnosci nikomu z dzieci nie towarzyszyt nie-
petnosprawny kolega. Podobnie byto, jezeli chodzi o kino czy wyjscia do miasta.
Dzieci pytane o to, czy na ich urodzinach byty chore, niepelnosprawne dzieci
udzielaly zgodnych odpowiedzi, ze:

Nie, bo nie mozna bylo ich ztapac, Zeby zaprosi¢ (F1, dziewczyna petnosprawna,
12 lat).

Nie byto kontaktu z nimi (F1, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).

W spotkaniach po szkole rowniez nie towarzysza im niepetnosprawni
koledzy:

Czasami nie znamy godziny, kiedy konczq [lekcje indywidualne]. Nie ma si¢
Jjak z nimi spotkac (F1, chlopiec petnosprawny, 12 lat).

Kasi [niepelnosprawna dziewczynka] nie zabieramy, bo ona cicha jest, spo-
kojna (F1, chlopiec petnosprawny, 12 lat).

One [dzieci niepelnosprawne] potrzebujg opieki lepszej (F1, chtopiec petno-
sprawny, 12 lat).

Nie spotykamy sig¢, bo majq [dzieci niepetnosprawne] rozne humory (F2, dziew-
czyna pelnosprawna, 12 lat).

Dzieci z klasy Marka [niepelnosprawnego chtopca] po lekcjach tez si¢ z nim
nie spotykaja:

My sig nie spotykamy, bo on ma innych, mtodszych kolegow z 3 klasy (F2,
chtopiec petnosprawny, 12 lat).
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Tylko chtopiec z orzeczeniem o potrzebie ksztatcenia specjalnego (ma nie-
petnosprawng siostre) stwierdzil, ze jezdzi z mama do jej kolezanki, ktéora ma
niepetlnosprawna corke:

Ja sie spotykam u niej. Ona tam nie styszy, ma cos z mozgiem. 1o jest mamy
kolezanki corka (F2, chtopiec petnosprawny z orzeczeniem o potrzebie ksztatcenia specjalnego,
12 lat).

Dzieci stwierdzity, ze spos$rod niepelnosprawnych rowiesnikow, z ktorymi
spotykaja si¢ po szkole w celach towarzyskich, sa: Tylko te z dysleksjq, ale one sg
normalne (F2, dziewczyna petnosprawna, 12 lat).

Dzieci petnosprawne sa raczej zdane same na siebie w procesie wsparcia
i komunikowania si¢ ze swoimi niepelnosprawnymi rowiesnikami na terenie
szkoty 1 poza nig. Brak jest wsparcia ze strony profesjonalistow odpowiadajacych
za pomoc dzieciom niepelnosprawnym. Dzieci pelnosprawne czgsto nie rozumie-
ja 1 nie potrafig reagowa¢ na zachowania swoich niepelnosprawnych rowiesni-
kow, czego przyktadem moze by¢ wypowiedz: Ale my nie umiemy. Nie wiemy
jak im [niepelnosprawnym dzieciom] pomdc, bo nikt nas tego nie uczy i nam nie
pokazuje jak to robi¢ (F2, chtopiec petnosprawny, 12 lat). Obecnos¢ w szkole/oddzia-
le niepelnosprawnego rowiesnika czesto moze kojarzy¢ si¢ raczej z zagrozeniem
i negatywnymi konsekwencjami np. wigksza, niz w przypadku rowiesnika petno-
sprawnego, odpowiedzialnoscia za wyrzadzong takiemu dziecku krzywde (przed
czym przestrzegaja ich rodzice).

By¢ moze dlatego integracja na terenie szkoly (wraz z nauczaniem indywi-
dualnym) sprawia wrazenie tylko integracji fizycznej, przestrzennej. Z deklaracji
dzieci wynika, ze brak jest autentycznych relacji, ktére moga by¢ kontynuowane
po lekcjach, poza szkotg. Tym samym brak jest rowniez okazji do weryfikacji
stereotypowego obrazu zycia 0sob niepetnosprawnych, ktore aktualnie dzieciom
jednoznacznie kojarzy si¢ z osamotnieniem i wykluczeniem.

Dzieci dostrzegaja braki w szkolnej (brak wykwalifikowanych nauczycieli,
podjazdow) i pozaszkolnej probie integracji (rozwigzania architektoniczne, po-
moc finansowa). Dzieci sygnalizowaly takze problemy w realizacji ksztalcenia
integracyjnego, na co gtéwnie sktadajg sie¢: techniczne zaplecze i zbyt mata liczba
dzieci niepetnosprawnych uczgszczajacych do takiej szkoty.

2.2.1.Szanse i ograniczenia integracji spotecznej
- postawy rodzicow dzieci pelnosprawnych wobec integracji
spotecznej pelno- i niepelnosprawnych

Generalnie rodzice dzieci pelnosprawnych sg sktonni przyzna¢, ze akceptuja
fakt uczeszezania i nauki ucznidow niepetnosprawnych w oddziatach integracyj-
nych (87,5%) (rys. 19).
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Dzieci niepetnosprawne z tej klasy powinny uczyc¢ sie

m w oddziale integracyjnym
w szkole specjalnej

= powinny mie¢ nauczanie
indywidualne w domu

m powinny sie uczy¢ gdzie$
indziej

87,5

Rysunek 19. Miejsce nauki dla dzieci niepelnosprawnych
w opiniach rodzicow dzieci pelnosprawnych (%)

Zrédto: oprac. whasne na podstawie badan wéréd rodzicow dzieci petnosprawnych

W kategorii odpowiedzi ,,powinny si¢ uczy¢ gdzie$ indziej” wymieniane s3:

Zalezy od stopnia niepetnosprawnosci (RDP 123).

W kazdej szkole, ktorq wybiorg (RDP 176).

Istnieje zalezno$¢ migdzy opinig, gdzie powinny uczy¢ si¢ dzieci niepelno-
sprawne a:

— oceng przygotowania szkoty do integracji — im lepsza ocena przygotowania
szkoty do integracji, tym czg¢stsza akceptacja dla pobytu dzieci niepelnosprawnych
w oddziale integracyjnym, w tym ktorym sie teraz ucza (VC = 0,260; p < 0,001);

—rozmowami o dzieciach niepelnosprawnych w domu — im wigcej rozmow,
tym wigksza akceptacja dla nauki dzieci niepetnosprawnych w tym oddziale
(VC=0,164; p=0,047);

— ponowna decyzja o nauce dziecka w integracji — jesli podjeliby ponowna
decyzj¢ o nauce w integracji, to tez sg bardziej sktonni zaakceptowac, aby dzieci
niepelnosprawne uczyly sie¢ w tym oddziale (VC = 0,180; p = 0,013).

Wsrod badanych rodzicow dzieci pelnosprawnych mozna wyrdzni¢ cha-
rakterystyczne postawy wobec idei integracji ucznidw niepetnosprawnych
z petnosprawnymi, od postawy w peini akceptujacej ide¢ integracji zdrowych
i chorych (uwzgledniajacej korzysci dla petnosprawnych i niepetnospraw-
nych), poprzez akceptacj¢ czesciowa, z pewnymi zastrzezeniami, az po catko-
wite jej odrzucenie.

1) Akceptacja integracji

Rodzice akceptujacy ideg integracji dzieci petno- i niepelnosprawnych przede
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wszystkim podkreslajg koniecznos$¢ istnienia placéwek, w ktorych te dzieci mo-
glyby uczy¢ si¢ razem.

Na pewno powinno by¢ wiecej takich szkot (RDP 25).

Wsrdd tych respondentow mozna wyrdzni¢ dwie wiodgce postawy wobec
dziatan integracyjnych. Z jednej strony akcentowane sg korzysci dla dzieci petno-
sprawnych, gldéwnie nauka tolerancji i gotowo$¢ wsparcia w szerokim tego stowa
znaczeniu osobom pokrzywdzonym przez los:

a) integracja jako uwrazliwienie dzieci pelnosprawnych

Ciesze sig, ze moje dziecko uczy sig w tej klasie gdyz widze, Ze nie przechodzi
obojetnie obok 0sob niepelnosprawnych, gtodnych dzieci — sprawnych oraz osob
starszych i zniedolezniatych (RDP 51).

Pomoc innych dzieci sprawnych. Dzieci w klasie powinny siedzie¢ w ten spo-
sob, aby dziecko chore siedziato ze zdrowym. I bylo pomocne w kazdej sytuacji
(RDP 16).

To dobra nauka wspotistnienia w spoleczenstwie z dziecmi chorymi (RDP 27).

Z drugiej za$ strony podkresla si¢ znaczenie dziatan integracyjnych dla dzieci
niepetnosprawnych, ktére moga dzieki takim inicjatywom uczestniczy¢é w zyciu
spotecznym:

b) integracja jako swoista ,,szkota zycia” dla dzieci niepetnosprawnych

Ludzie niepelnosprawni zyjq posrod nas i powinnismy zrobi¢ wszystko,
co w naszej mocy, aby sie nie czuli inni. Dzieci niepetnosprawne powinny uczyc¢ sie
radzenia w swiecie od wczesnych swoich lat, tym tatwiej bedzie im w dorostym
zyciu. Nie powinnismy takich ludzi izolowac, bo przeciez kazdemu z nas w kazdej
chwili moze zdarzy¢ sie wypadek, ktory i z nas moze zrobic niepetnosprawnych
(RDP 25).

W dorostym zZyciu dzieci niepetnosprawne bedq musialy sobie ,,radzi¢”, dla-
tego oddziat integracyjny jest dla nich dobrym doswiadczeniem, a nie pewnego
rodzaju izolacjg (RDP 216).

2) Czesciowa akceptacja integracji przez rodzicow dzieci pelnosprawnych
jest zwiazana gtownie z zaktoceniami w przebiegu procesu integracyjnego.
Przede wszystkim dotyczy to braku informacji na temat funkcjonowania dzieci
niepetlnosprawnych lub niezrozumienia idei i sensu dziatan integracyjnych:

Dzieci o sobie nie wiedzq nic, a o swoich niepetnosprawnosciach w ogole
(jest to tajemnicq, jakie majq schorzenia), wigc trudno jest sobie nawzajem po-
magac (RDP 171).

Akceptacja dotyczy niekiedy tylko integracji przestrzennej dzieci zdrowych
i chorych na terenie szkoty bez nawiazywania wzajemnych relacji migdzy rowie-
$nikami. Integracja jest wowczas rozumiana jako obecno$¢ dzieci niepetnospraw-
nych w srodowisku integracyjnym, ale ,,pod specjalnym nadzorem”, co ilustruje
przyktadowa wypowiedz rodzica:

Nauczyciel cien [do kazdego ucznia niepetnosprawnego powinien by¢ przy-
pisany i opiekujacy sie nim nauczyciel — na lekcjach i na przerwach] (RDP 13).
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3) Odrzucenie idei integracji przez rodzicow dzieci petnosprawnych bywa
zwykle spowodowane trudnymi do§wiadczeniami ich dzieci w kontaktach z nie-
pemosprawnymi rowiesnikami:

Jestem catkowicie przeciwna klasom integracyjnym. Moja corka miata bar-
dzo przykre doswiadczenia od 0sob niepetnosprawnych. Doswiadczyta zazdrosci,
wykluczenia z grupy tylko dlatego, ze jest w petni zdrowym i dobrze uczgcym sie
dzieckiem (RDP 175).

Nalezy podkresli¢, ze wérdd badanych przewazajg osoby, ktére prezentuja
postawy akceptujace ide¢ integracji, co pozwala optymistycznie patrze¢ na upo-
wszechniajgce si¢ wzorce zachowan, zaktadajac, ze edukacja integracyjna jest
kluczem do integracji spolecznej szeroko rozumianej. Oczywiscie postawy
i oczekiwania rodzicow wobec edukacji integracyjnej ksztattuja si¢ pod wpltywem
whasnych i dziecka do$§wiadczen (niekiedy negatywnych), co moze skutkowac
cze$ciowa lub catkowita negacja idei integracji w trakcie procesu nauczania.

Zbudowanie syntetycznej zmiennej akceptacji/braku akceptacji dla integra-
cji szkolnej i pozaszkolnej pokazuje, ze o ile istnieje zdecydowana ,,akceptacja”
integracji szkolnej, to juz w przypadku integracji pozaszkolnej dzieci pelno- i nie-
petnosprawnych dominuje ,,akceptacja czgsciowa”, ale tez i czgéciej pojawiaja sie
postawy ,,braku akceptacji” (tab. 32).

Tabela 32
Syntetyczne zmienne okreslajace postawy rodzicow dzieci pelnosprawnych
wobec integracji szkolnej i pozaszkolnej* (%)
Wymiary integracji (N = 282)
Postawy wobec integracji
integracja szkolna® integracja pozaszkolna“
Akceptacja 64,9 7,8
Czgsciowa akceptacja 33,7 85,5
Brak akceptacji 1,4 6,7

¢ Syntetyczne zmienne postaw wobec integracji budowano w oparciu o wybrane kategorie
odpowiedzi zawierajace deklarowane opinie badanych. Po stosownym pogrupowaniu (réznych
badz powtarzajacych si¢) wartosci liczbowych otrzymano trzy kategorie: ,,akceptacja”, ,,czgsciowa
akceptacja” i ,,brak akceptacji” na plaszczyznie szkolnej i pozaszkolne;.

® Wskaznikami akceptacji/braku akceptacji dla integracji szkolnej uczyniono spojnos¢ dekla-
rowanych opinii badanych w odniesieniu do twierdzen:

— co spowodowato, ze dziecko jest uczniem oddziatu integracyjnego,

— ponowna decyzja o wyborze szkoty,

— gdzie powinny uczy¢ si¢ niepelnosprawne dzieci z tej klasy.

¢ Wskaznikami akceptacji/braku akceptacji dla integracji pozaszkolnej uczyniono spojnos¢ de-
klarowanych opinii badanych w odniesieniu do twierdzen:

— spedzanie czasu z rowiesnikami niepetnosprawnymi,

— zaproszenie do domu dziecka niepelnosprawnego,

—rozmowy o dzieciach niepelnosprawnych.

Zrodlo: oprac. whasne na podstawie badan wérod rodzicow dzieci petnosprawnych.
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Analizujac uwarunkowania dla akceptacji/braku akceptacji integracji pozasz-
kolnej, nalezy wskaza¢ na cztery podstawowe czynniki, do ktoérych naleza wszel-
kie dziatania zwigzane z kontaktami na linii petnosprawni—niepelnosprawni, za-
réowno jezeli chodzi o dzieci, jak i rodzicow (tab. 33).

Tabela 33

Uwarunkowania integracji pozaszkolnej w opiniach rodzicow dzieci petnosprawnych (%)

Integracja pozaszkolna dzieci pelnosprawnych

. . i niepetnosprawnych (N = 282) VCr
Czynniki integracji -
akceptacja czgsciowa brak akceptacji p<0.001
akceptacja
1 2 3 4 5

Utrzymywanie kontaktow,

spotkan poza

szkotg z rodzicem

niepetnosprawnego

kolegi z klasy

dziecka:
Tak 63,7 12,0 53
Nie 22,7 77,6 89,5 0,284
Trudno powiedzie¢ 13,6 10,4 5,2
Spedzanie czasu

przez dziecko

z niepelnosprawnymi

rowie$nikami

po lekcjach, np.

bawiac si¢ wspdlnie,

wychodzac razem

do kina:
Tak, bardzo czgsto 36,4 4,1 0,0
Tak, czgsto 63,6 12,0 0,0
Czasami 0,0 27,8 0,0 0,429
Tak, ale rzadko 0,0 25,3 52,6
Nie, nigdy 0,0 30,8 47,4
Wizyty niepelnosprawnych

kolegow/kolezanek

w domu:
Bardzo czesto 18,2 0,8 0,0
Czgsto 81,8 3.8 0,0
Rzadko 0,0 28,9 0,0 0,589
Bardzo rzadko 0,0 29,7 21,1
Nigdy 0,0 36,8 78,9
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1 2 3 4 5

Rozmowy z dzieckiem
0 jego niepelno-

sprawnych kolegach:
Bardzo czesto 27,3 10,4 0,0
Czesto 72,7 483 0,0
Rzadko 0,0 38,8 0,0 0,635
Bardzo rzadko 0,0 2,1 73,7
Nigdy 0,0 0,4 26,3

Zrodlo: oprac. whasne na podstawie badan wérod rodzicow dzieci petnosprawnych.

Z powyzszych danych mozna domniemywac, ze pozytywne nastawienie ro-
dzicow dzieci petnosprawnych do niepelnosprawnosci wzmacnia intensywnos¢
kontaktoéw ich dzieci z niepelnosprawnymi réwiesnikami i ogranicza uprzedzenia
(i/lub dziatania dyskryminacyjne) w stosunku do tej grupy osob.






Rozdziat VIII. Miedzy wykluczeniem
a integracja - refleksje koncowe
i rekomendacje

1. Wnioski z badan

Gloéwnym celem rozprawy bylto dostarczenie wiedzy niezbednej dla lepszego
zrozumienia sytuacji niepelnosprawnosci w dziecinstwie rozpatrywanej w Swie-
tle Konwencji o prawach dziecka wraz z praktycznymi aspektami wykonywania
postanowien Konwencji.

Zastosowano podejscie polegajace na zastosowaniu perspektywy socjolo-
gicznej w badaniach dotyczacych niepelnosprawnosci w dziecinstwie przy row-
noczesnym wykorzystaniu dorobku innych dyscyplin naukowych w tym zakresie.
W prezentowanej pracy podjecie proby wykorzystania dorobku i integracji wie-
dzy trzech subdyscyplin socjologii: socjologii niepetnosprawnosci, socjologii bie-
dy i1 wykluczenia spotecznego oraz socjologii dziecinstwa utatwito lepsze zrozu-
mienie sytuacji niepetnosprawnosci w dziecinstwie i adolescencji. Wyniki badan
wskazaty w tym zakresie, ze dzieci niepelnosprawne uzyskaty dostep do edukacji
i znajduje to aprobate zarowno wsrod ich petnosprawnych rowiesnikow, jak i do-
rostych cztonkow spoteczenstwa. Wypowiedzi rodzicow dzieci petnosprawnych
wskazuja, ze, bez wzglgdu na deklarowane motywy, upowszechnia si¢ akcepta-
cja integracyjnych form nauczania dzieci petno- i niepetnosprawnych, stwarzajac
tym samym mozliwo$¢ zwigkszenia ich relacji osobistych, najpierw w szkole,
a pozniej by¢ moze poza nig. Przyjmujac, ze za zintegrowanych spotecznie uzna-
je sie tych niepelnosprawnych, ktorzy posiadaja szeroki krag znajomych i przy-
jaciot wsérdd osob sprawnych, to niewatpliwie ,,wspoétistnienie” na terenie szkoty
powinno zmierza¢ ku szerzej rozumianej integracji spoteczne;.

Wykorzystanie i poszerzenie spoleczno-relacyjnej teorii niepetnosprawnosci
(Thomas 1999) poprzez zastosowanie podejscia opartego na prawach czlowieka
pozwolito na potwierdzenie wystepowania disablizmu w realizacji praw dziecka
niepetnosprawnego — poprzez wskazanie czynnikoéw sprzyjajacych dyskryminacji
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i ograniczeniu ze wzgledu na posiadana niepetnosprawno$é. Swiadcza o tym na-
stepujace, wynikajace z badan ustalenia:

— dezaktywizacja zawodowa rodzica (czg¢sto samotnej matki) i niewystarcza-
jace wsparcie spoteczne oraz ograniczenie dostepu do informacji o mozliwosciach
korzystania z pomocy, zalatwianiu formalnosci oraz wsparcia i pomocy w opiece
nad dzieckiem niepetnosprawnym czgsto skazujg dziecko niepetnosprawne i jego
rodzing na zycie ponizej podstawowych standardow;

— mozliwo$¢ systematycznego leczenia i rehabilitacji sg czgsto uzaleznione
od zasobdw materialnych rodzin, za$ ich brak powoduje automatycznie ograni-
czenie mozliwos$ci rozwoju dziecka i zmniejszenie jego szans na osiggniecie sa-
modzielnos$ci w przysztosci. Disablizm wobec niepelnoprawnych dzieci w zakre-
sie rehabilitacji dotyczy ograniczonego dostepu do specjalistow i realizacji ustug.
Szczegoblnie dotyczy to biednych gospodarstw, w ktorych w naszej probie sg star-
sze, glebiej uposledzone dzieci.

— specyfika niepetnosprawnosci u dziecka (szczego6lnie uposledzenie umy-
stowe) wyklucza je czgsto z dostepu do placowek oswiatowych i ogranicza relacje
spoteczne, a takze w wigkszym stopniu zaktoca funkcjonowanie rodziny.

Rozpatrywanie niepelnosprawnos$ci jako kwestii politycznej ukazuje przede
wszystkim ekonomiczng presj¢ na zmniejszenie kosztow utrzymania przez spote-
czenstwo osob niepetnosprawnych i akcentuje ograniczanie transferow przystu-
gujacych $wiadczen dla dzieci niepelnosprawnych i ich rodzin badz eliminowanie
tych, ktore przystugiwaty, o czym $wiadcza przyktadowe wypowiedzi rodzicow
dzieci niepetnosprawnych:

Wydawanie orzeczenia o niepetnosprawnosci. W sprawach oczywistych wia-
domo, Ze przez jeden rok dziecko cudownie nie ozdrowieje, jest bzdurqg wydawa-
nie takiego orzeczenia na tak krotki okres (RDN 123/2).

Moim zdaniem irytujqce jest stawanie na komisjach lekarskich co rok, ponie-
waz wada mojego dziecka nie przestanie istnie¢ po 12 miesigcach, tylko jest caly
czas (RDN 121/8).

Nasze dzieci sq pokrzywdzone nie tylko przez los, ale tez przez nasze Panstwo.
Zeby cokolwiek zatatwié dla dziecka niepetnosprawnego, trzeba mieé¢ aniel-
skq cierpliwos¢ i stalowe nerwy. Dlugie kolejki do psychiatrow i psychologow,
za mato informacji dla rodzicow (RDN 195/2).

Poniewaz do ukonczenia przez dziecko 16 lat otrzymywatam Swiadczenie
pielegnacyjne, a teraz mi si¢ nie nalezy. Wedtug ustawy to pewnie juz nie jestem
potrzebna mojemu synowi (RDN 119).

Czgsto nastgpuje ,,spychanie” w bied¢ rodzin, ktore posiadajg niepeino-
sprawne dziecko poprzez konieczno$¢ rezygnacji z pracy zawodowej (gtéwnie
matek), ktére w zamian za to dostajg niskie $wiadczenia, niewystarczajace na po-
krycie zwigkszonych potrzeb wynikajacych z wychowywania dziecka niepetno-
sprawnego. Podejmowanie politycznych decyzji prowadzacych do zatagodze-
nia niepokojow spotecznych nastgpuje zwykle pod wptywem silnej presji 0sob
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zainteresowanych (rodzice dzieci niepetosprawnych wielokrotnie domagali si¢
uznania 24-godzinnej opieki nad niepetnosprawnym cztonkiem rodziny za prace
i podwyzszenia §wiadczenia pielggnacyjnego do najnizszej krajowej)'.

Wiedza uzyskana od gléwnych aktorow majacych wptyw na doswiadczanie
niepelnosprawnosci w dziecinstwie: rodzicow dzieci niepelnosprawnych oraz
rodzicow dzieci pelnosprawnych, a takze dzieci pelnosprawnych majacych nie-
petosprawnych kolegéw szkolnych pozwolita na wykazanie i potwierdzenie, ze
dziecko niepelnosprawne jest ciggle odizolowane od réwiesnikdw, osamotnione
1 wykluczone z pelnego uczestnictwa w zyciu spoltecznym.

Dzieci pelnosprawne nie utrzymuja kontaktow ze swoimi niepetnospraw-
nymi réwiesnikami poza szkota, poza zajeciami lekcyjnymi. Wyjatek stanowia
sytuacje, gdy rodzice petnosprawnych i niepelnosprawnych dzieci sa znajomymi
i spotykaja si¢ w celach towarzyskich. W pozostatych przypadkach integracja pet-
no- i niepetnosprawnych réwiesnikow ogranicza si¢ tylko do ich powierzchow-
nych relacji na terenie szkoty.

Szczegolnie cenne poznawczo okazato si¢ dostarczenie dowodow na zrdzni-
cowanie sytuacji w rodzinach z niepelnosprawnym dzieckiem w zaleznosci od jej
statusu spoleczno-ekonomicznego. Badania wykazaly, ze w biednej rodzinie cho-
roba dziecka jest dla niej ogromnym obcigzeniem finansowym i organizacyjnym,
ktoremu rodzina czgsto nie jest w stanie sprosta¢. Niepetnosprawne dzieci pocho-
dzace z biednych rodzin majg nikle szanse na zdobycie wyksztatcenia i zawodu,
a w przysztosci odpowiedniej dla nich pracy.

Referowane badania poszerzyly wiedze dotyczaca tego, w jakim zakresie
niepelnosprawne dzieci stanowig kategorie wykluczonych, z jakich obszarow
sa wykluczone 1 w jakich sferach zycia sg spotecznie marginalizowane. Z badan

' Rada Ministréw w dniu 26 marca 2013 r. przyjeta uchwate Nr 48/2013 w sprawie ustano-
wienia rzadowego programu wspierania 0sob uprawnionych do $wiadczenia pielggnacyjnego (czyli
takich, ktore nie podjety lub zrezygnowatly z zatrudnienia lub innej pracy zarobkowej w celu opieki
nad dzieckiem niepelnosprawnym) oraz rozporzadzenie w sprawie szczegétowych warunkow reali-
zacji rzadowego programu wspierania 0sob uprawnionych do $wiadczenia pielggnacyjnego (Dz. U.
z dnia 29 marca 2013 r., poz. 413).

Uchwata i rozporzadzenie przewiduja, Ze osoby spetniajace aktualne warunki art. 17 ustawy
z dnia 28 listopada 2003 r. o $wiadczeniach rodzinnych (Dz. U. z 2006 r., Nr 139, poz. 992 z pdzn.
zm.), tj. warunki okreslone w brzmieniu ww. przepisu obowigzujacym od dnia 1 stycznia 2013 r.,
majace w kwietniu, maju, czerwcu, lipcu, sierpniu, wrzesniu, pazdzierniku, listopadzie lub grud-
niu 2013 r. ustalone prawo do $wiadczenia pielegnacyjnego — otrzymaja dodatkowe $wiadczenie
w wysokosci 200 zt miesigcznie. Pomoc przyznawana jest z urzedu (Komunikat w sprawie rzgdo-
wego programu wspierania 0sob pobierajqcych Swiadczenie pielegnacyjne w okresie od kwietnia
do grudnia 2013 r.)). W uzasadnieniu podkreslano, ze rodzice dzieci niepelnosprawnych, ktorzy
zmuszeni s3 zrezygnowaé z jakiejkolwiek pracy zawodowej, by si¢ nimi opiekowa¢, ,,powinni
otrzymywac taka pomoc finansowa od panstwa, ktora bedzie przynajmniej w jakiej$ czesci ekwi-
walentem wynagrodzenia w pracy zawodowej”. Dlatego zwigkszenie §wiadczenia pielggnacyjnego
0 200 zt ma obowiazywac¢ do konca 2013 r., a od poczatku 2014 r. §wiadczenie to ma si¢ zwigkszac
tak, ,,aby w ciagu pigciu lat osiagna¢ putap ptacy minimalnej”.
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wynika, ze niepetnosprawne dzieci i ich rodziny doswiadczaja wielowymiaro-
wego, skumulowanego wykluczenia (ptaszczyzna rodzinna, edukacyjna i spo-
leczna). Matki dzieci niepetnosprawnych sg wykluczane z rynku z pracy, a to
powoduje ograniczenia w zakresie konsumpcji, kultury, o§wiaty, zdrowia i reha-
bilitacji. Doswiadczanie wielowymiarowego wykluczenia z powodu biedy i nie-
petosprawnosci w dziecinstwie skutkuje utrwalaniem tego niekorzystnego stanu
takze w zyciu dorostym osoby niepetnosprawne;.

Szczegdlowa analiza uzyskanych wynikow przeprowadzonych badan po-
zwolila na ustalenie dostepu do praw przynaleznych dziecku niepetnosprawnemu
i jego rodzinie w §wietle Konwencji o prawach dziecka, czyli wyjasnienie wa-
runkow realizacji tych praw w wymiarze rodzinnym, edukacyjnym i spotecznym,
a takze wyodrgbnienie czynnikow wykluczajacych i/lub integrujacych dziecko
niepetnosprawne w relacjach spotecznych.

Przeanalizowano aktualnie funkcjonujace rozwigzania prawne mi¢dzynaro-
dowe, europejskie i krajowe, ktére maja za zadanie umozliwianie dzieciom nie-
petnosprawnym dostgpu do praw spotecznych i ich ochrone. Dokonane analizy
dotyczyty kwestii, jak w praktyce sa realizowane prawa dostgpu przynalezne
dzieciom niepetnosprawnym i ich rodzinom. Na ile na poziomie rodziny, edu-
kacji, polityki spolecznej podejmowane sg dziatania umozliwiajace osiggnigcie
mozliwie jak najwyzszego zintegrowania dziecka niepetnosprawnego ze spote-
czenstwem, a kiedy i jakie bariery t¢ inkluzje ograniczaja.

Na podstawie przeprowadzonych analiz polskiego ustawodawstwa (wraz
ze wszystkimi dokumentami mi¢dzynarodowymi ze standardami praw cztowie-
ka ratyfikowanymi przez Polske) mozna stwierdzi¢, ze przepisy prawa polskiego
spetniajg wymogi dotyczace dostgpu oraz ochrony praw dziecka niepetnospraw-
nego i jego rodziny, za§ mechanizmy wykluczajace i dyskryminujace pojawia-
ja sie w procesie realizacji tych praw w praktyce.

W opinii badanych rodzicéw dostep do praw dziecka niepetnosprawnego
w Polsce jest jednak ograniczony (rys. 20).

Ogodlnie rzecz biorac, badani twierdza, ze dziecko niepetnosprawne w Polsce
ma dostep do realizacji wigkszosci praw spotecznych, cho¢ niewatpliwie w przy-
padku réznych praw ocena dostepu do nich jest zréznicowana.

Podczas gdy dwie trzecie rodzicow uwaza, ze zapewniony jest dostep dzieci
niepeosprawnych do nauki, o$wiaty, trzy czwarte prezentuje poglad, ze dzieci
niepelosprawne nie majg wystarczajgcego wsparcia finansowego. Czgsciej niz
co drugi badany wskazuje, ze dziecko niepelnosprawne nie jest traktowane tak
samo jak dziecko zdrowe. Niepetnosprawno$¢ dziecka moze zatem poglebiac ist-
niejgce nierownosci o charakterze spoteczno-ekonomicznym.

Gléwnym problemem rodzin wychowujacych dzieci z problemami zdrowot-
nymi sg trudno$ci finansowe i problemy zwigzane z realizacja prawa do wsparcia
finansowego, zdecydowanie zle ocenianego. Badania dokumentuja, ze niepeino-
sprawne dziecko jest niedoinwestowane i czgsto zyje w biedzie (trudne warunki
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zycia finansowe i mieszkaniowe rodziny). Taka sytuacja powoduje zagrozenie
ubostwem i pomniejszeniem szans zyciowych aktualnie i w przysztosci. W takich
warunkach trudno realizowa¢ w odpowiedni sposob prawo dziecka do godziwych
warunkow zycia.

Dziecko niepetnosprawne w Polsce...

= ma dostep do nauki,
oswiaty

ma dostep do leczenia
i rehabilitacji

= ma wystarczajgce wsparcie
finansowe

m jest traktowane tak samo
jak dziecko zdrowe

zdecydowanie  anitak, aninie zdecydowanie
nieinie tak i tak

Rysunek 20. Ocena dostepu dziecka niepetnosprawnego w Polsce do realizacji przyshugujacych
uprawnien w opiniach rodzicow dzieci niepetnosprawnych (%)

Zrédlo: oprac. whasne na podstawie badan wéréd rodzicow dzieci niepetnosprawnych

Pomimo duzej réoznorodnosci form pomocy oferowanych przez pomoc spo-
teczna, ich skutecznos¢ w przeciwdzialaniu problemom rodzin jest ograniczona
poprzez:

® zbyt niskie kwoty swiadczen,

¢ zbyt dtugi czas oczekiwania na przystugujace ustugi lub dofinansowania,

® brak powszechnie dost¢pnych informacji na temat dostgpnych form wspar-
cia przy jednoczesnie znacznej zawilo$ci systemu wspierania,

® nadmierna biurokratyzacj¢ pomocy spotecznej oraz koniecznos¢ cyklicz-
nego sktadania tych samych dokumentow (nawet w przypadku osob, ktorych stan
zdrowia nie rokuje poprawy).

W zakresie realizacji prawa do zdrowia i rehabilitacji pojawiajace si¢ proble-
my zwiazane sg przede wszystkim z trudnym dostepem do specjalistow, brakiem
systematycznych zabiegdw i oplatami za ustugi rehabilitacyjne.

Jezeli chodzi o realizacj¢ prawa do edukacji to niepelnosprawne dziecko moz-
na scharakteryzowac jako osamotnione (ostabienie lub brak relacji rowiesniczych)
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i niepewne swojej przysztosci (brak miejsc w placowkach integracyjnych na kaz-
dym szczeblu edukacyjnym, ograniczone mozliwosci ksztatcenia zawodowego,
co pocigga za sobg brak szans na godziwe zycie w przysztosci). Wsrod najwaz-
niejszych problemoéw i trudno$ci w szkole wymieniane sa najczesciej problemy
zwigzane ze stanem zdrowia dziecka, problemy z nauka, relacje z nauczycielami
irelacje (gtownie ich brak) z rowiesnikami. Dodatkowo dziatania dyskryminujace
towarzyszace realizacji roli ucznia przez niepelnosprawne dziecko to:

® brak w szkotach 0sob o przygotowaniu medycznym, ktore moglyby spra-
wowac opieke nad dzieckiem niepetnosprawnym,

® wykorzystywanie przez szkoty nauczania indywidualnego zamiast orga-
nizowania oddziatlow integracyjnych ,,wylacza dzieci niepelnosprawne ze spo-
tecznosci klasowej” 1 z aktywnosci pozaszkolnych klasy (wycieczek, zielonych
szkot), poniewaz nauczyciele obawiaja si¢ odpowiedzialno$ci za dziecko z pro-
blemami zdrowotnymi.

Dodatkowym utrudnieniem, obcigzeniem jest fakt, ze rodzina dziecka nie-
petnosprawnego jest bardzo czesto bezradna wobec barier i ograniczen, ktore
stawia si¢ jej w systemie edukacyjno-pomocowym i zdana tylko na siebie w po-
dejmowaniu trudnych, czesto wymagajacych specjalistycznego przygotowania,
decyzji dotyczacych zdrowia i edukacji niepetnosprawnego dziecka (np. wyboru
czy zmiany szkoly).

Doswiadczanie niepetnosprawnosci w dziecinstwie jest przede wszystkim
uzaleznione:

— po pierwsze, od dorastania dziecka w biednym gospodarstwie domowym,
na co dowodem jest fakt, ze w gospodarstwach biednych pozostaje poza ryn-
kiem pracy ponad dwa razy wigcej rodzicoOw niz w gospodarstwach niebiednych.
Biernos¢ zawodowa, wynikajaca gtownie z przyczyn zwigzanych z niepetno-
sprawnoscia dziecka, wiaze si¢ z trudnosciami finansowymi i ograniczeniami
w zapewnieniu dziecku godziwych warunkow zycia;

— po drugie, od normy intelektualnej u dziecka.

W $wietle przeprowadzonych badan potwierdza si¢ teza, ze w gorszej sytu-
acji pod kazdym wzgledem sg osoby niepetnosprawne intelektualnie, na co wska-
zuja wyniki:

— traktowanie dziecka niepelnosprawnego ponizej normy intelektualnej (re-
alizacja jego praw do roéwnego traktowania) w odréznieniu od dziecka zdrowego
jest czgsciej oceniane znacznie gorzej;

— obnizona norma intelektualna u dziecka powoduje, ze czesto bywa ono
obiektem drwin, niemilych uwag, ztosliwych komentarzy ze strony obcych ludzi
na ulicy oraz ze strony znajomych i sasiadow. Czg¢sciej tego typu zachowania
zdarzaja si¢ w stosunku do dzieci ponizej normy intelektualnej;

— praktyki dyskryminacyjne w dostepie do szkot ogolnodostepnych (maso-
wych) i integracyjnych dotycza glownie dzieci z obnizong norma intelektualna,
upo$ledzeniem umystowym;
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— obnizona norma intelektualna zdecydowanie wptywa na ograniczenie kon-
taktow niepelnosprawnego dziecka ze zdrowymi rowie$nikami na terenie szkoty
oraz relacje réwiesnicze poza szkota;

— akceptacja dziecka niepetnosprawnego przez rodzicow w duzej mierze jest
zréznicowana i zalezy przede wszystkim od normy intelektualnej u dziecka.

Powyzsze analizy sg potwierdzeniem tezy, ze osamotnienie dzieci niepel-
nosprawnych jest wicksze w przypadku dzieci z uposledzeniem umystowym,
a w kontaktach rowiesniczych moze przyczynia¢ si¢ do obnizenia psychoemo-
cjonalnego dobrostanu i rzutowac na relacje pozaszkolne i integracyjne dzieci
z uposledzeniami (szczegdlnie umystowymi) aktualnie i w przysztosci.

Przedstawione wybrane problemy rodzin wychowujacych dziecko/dzieci
niepetnosprawne sg jedynie ilustracja tych ktopotow i problemoéw zycia codzien-
nego, z ktorymi spotykajg si¢ rodziny z dzieckiem niepelosprawnym. Gtowne
zastrzezenia rodzicow dotycza dyskryminacji rodzin dzieci niepelnosprawnych
pod postacig niklego zabezpieczenia finansowego, trudnej sytuacji zawodowe;j
rodzicow/opiekunéw, utrudnien i wymagan formalnych w zatatwianiu pomocy,
utrudnien w placowkach ochrony zdrowia, trudnosci w dostepie do szkot 1 ktopo-
tow w systemie szkolnictwa oraz ograniczonego dostepu do informacji dla rodzi-
cOw, opiekunow i 0so6b niepetnosprawnych o mozliwosci korzystania z pomocy,
niewiedzy o lokalizacji, rodzajach fundacji i instytucji udzielajacych pomocy.

A przeciez, jak pisze jedna z matek: Niepelnosprawnosé nie jest wyborem,
ale koniecznoscig. Pomoc dla takich osob powinna by¢ w kazdym wzgledzie 100%
(RDN 106).

Zdaniem rodzicow, aby zapewni¢ dziecku niepelnosprawnemu godziwe
warunki zycia: Rodzic dziecka niepetnosprawnego powinien mie¢ zapewniong
pensje w wysokosci okolo sredniej krajowej, poniewaz zajmowanie si¢ dzieck-
iem niepetnosprawnym jest to praca catodobowa, ktora tak jak w moim przy-
padku wymaga znajomosci z wielu dziedzin: medycyny — pomaganiu dziecku
przy podawaniu lekow, obserwowanie zachowan zdrowotnych przy jakiejkolwiek
chorobie; pielegniarstwa, cewnikowanie, przewijanie, dbanie o higiene ciata,
zeby nie bylo odlezyn; rehabilitacji — codzienna rehabilitacja dziecka; manag-
era — zatatwianie wszystkich formalnosci odnosnie srodkow z PFRON, MOPS
— refundacje itp.; psychologii i psychiatrii — uswanie wszelkich niedogodnosci
zycia dziecka, wzmacnianie, tlumaczenie itp. Poza tym odpowiednia pensja
zapewnitaby rodzicowi komfort psychiczny bezpieczenstwa bytu dla siebie i dziec-
ka, a nie jak teraz, ze zostawitam corke na taske innych osob, by mie¢ 500 ztotych
wiecej pracujgc jako kasjer, a nie by¢ w domu i opiekowac si¢ dzieckiem. Tego
nie zrozumie nikt, ile wyrzeczen majq tacy rodzice, ktorzy chcq zapewnic¢ dziecku
godne warunki zZycia (RDN 558).

Przejawy dyskryminacji w stosunku do rodzin dzieci niepetnosprawnych
na powyzej wymienionych plaszczyznach ilustruje przyktadowa wypowiedz:
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[...] Rodziny dzieci niepetnosprawnych sq pozostawione samym sobie.
Jestem pewna, zZe podzielam zdanie wigkszosci rodzicow dzieci chorych, poniewaz
stykam sie z takimi. Nie wiem, czy kazdy wie, ale rehabilitacja jest bardzo wazna
dla chorych dzieci i zasitek rehabilitacyjny w kwocie 80 zi to jest ,, Smiech” przez
tzy. Godzina rehabilitacji to kwota 50-60 zi, czyli tatwo policzy¢, na ile starcza
zasitek, gdzie dzieci muszq by¢ rehabilitowane co dzien. Poza tym, dofinansowa-
nia na turnusy sq mate, trzeba doptacac, a przy zasitkach, jakie otrzymuje na cor-
ke, niestety nie jestem w stanie zaptacic¢. Rehabilitacja powinna by¢ finansowana
dla kazdego dziecka tyle, ile tego wymaga. Staram sie takze o zamiane mieszka-
nia, niestety bezskutecznie, bo jak Humaczq urzednicy, musze zrobié¢ to na wtasny
rachunek. Corka powinna mie¢ swoj pokoj na nauczanie indywidualne i rehabili-
tacje, wszystko to dzieje si¢ w jednym pokoju. Wigkszos¢ z rodzicow szuka pienie-
dzy dla swoich dzieci wysylajqc apele do roznych fundacji i instytucji o blaganie
o pienigdze, aby mogly godnie Zy¢. Panstwo odstawilo nas na margines. W ogole
nie interesuje sie¢ naszymi problemami. Chcemy z rodzicami, aby Rzqd podniost
nasze zasitki do najnizszej krajowej, zeby byto co podciggng¢ pod prace, bo to jest
praca 24 godziny na dobe. Niestety bez skutku (RDN 498).

W $wietle naszych badan najistotniejsze wydaje si¢ by¢ to, ze doswiadczanie
biedy i samotnosci w okresie dziecinstwa i dorastania, szczego6lnie w przypadku
dzieci niepetnosprawnych, moze spowodowac¢ ich funkcjonowanie w przysztosci
na marginesie zycia spotecznego, przyczyniajac si¢ do dyskryminacji, do utrwala-
nia systemu nierdwnosci spotecznych, a czesto dziedziczenie statusu osoby bied-
nej i dodatkowo niepelnosprawne;.

Celem szczegolowym pracy byto wyodrebnienie czynnikow, ktore sprzyjaja
integracji spotecznej uczniow niepetnosprawnych, oraz barier, ktore moga powo-
dowac¢ wykluczenie i izolacje.

Prezentacja mozliwo$ci integracji badanych dzieci niepelnosprawnych
z glownym nurtem zycia spotecznego poprzez pryzmat ich aktualnych relacji
z pelmosprawnymi rowiesnikami wskazuje na to, ze te relacje nie zawsze sg za-
dowalajace. Stad tez proces wiaczenia dzieci niepelnosprawnych w gtéwny nurt
jest czgsciowy.

Zdecydowanie lepiej oceniane sa relacje na terenie szkoty. Natomiast poza
szkota tak naprawde dziecko nie uczestniczy w zyciu swoich rowiesnikow.
To moze by¢ asumptem do rozwazan na temat mozliwosci ,,oswajania” zdrowych,
normalnych ludzi z tymi, ktorzy nie sa w petni sprawni.

Jezeli do czynnikéw integrujacych zaliczy¢é nalezy pozaszkolne kontak-
ty dzieci i rodzicow, to zdecydowanie aktualny jest postulat integracji wiacza-
jacej w systemie edukacji wczesnoszkolnej (,,szkota rejonowa dla wszystkich
dzieci petno- i niepelnosprawnych”). Przestanka, ze ,,szkota dobra dla dzieci
ze specjalnymi potrzebami jest lepsza szkota dla wszystkich” (Lindquist 1993
za Firkowska-Mankiewicz 2008: 224) wskazuje na to, ze udogodnienia stosowa-
ne w infrastrukturze stuzg wszystkim obywatelom.
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Bardzo waznym elementem staje si¢ integracja srodowiskowa (Berghman
1995), do ktorej zaliczy¢ mozna szkoty rejonowe oraz rowiesnicze kontakty dzie-
ci petlno- i niepelnosprawnych we ,,wspolnej piaskownicy”, w trakcie wspolnych
zabaw.

Potencjalnie wicksze kontakty rodzicow w miejscu zamieszkania mogly-
by zintensyfikowa¢ roéwniez relacje dzieci, co pozwoliloby zmieni¢ stereoty-
powe myslenie o dzieciach niepetnosprawnych jako innych, obcych, smutnych
1 ograniczonych.

Zakres i jakos¢ sieci spotecznych: rodzinnych, sgsiedzkich, przyjacielskich
(znajomi) oraz lokalnych i regionalnych mogloby w duzej mierze przyczynic si¢
do tego, aby niepelnosprawne dzieci zyskaty, w mysl Konwencji o prawach dziec-
ka, jak najwyzszy stopien zintegrowania ze spoteczenstwem, a nie byty zawieszo-
ne gdzies ,,miedzy wykluczeniem a integracjg”.

2. Rekomendacje

Dzieci, ktore urodzity sie niepetnosprawne lub nabyly niepelnospraw-
nos¢ w dziecinstwie, z catg pewnoscia majg rézne potrzeby w zalezno$ci od
rodzaju niepelnosprawnosci, indywidualnych zdolno$ci oraz sytuacji rodziny,
w ktorej sic wychowujg. Czynnikiem laczacym ich do$wiadczenia sg niewat-
pliwie ograniczenia uniemozliwiajace im skuteczny udziat w Zzyciu spoteczno-
$ci. Niepelnosprawne dzieci majg rézne potrzeby i trudno jest opracowac jeden
model wsparcia i pomocy dla tych dzieci i ich rodzin, pasujacy do wszystkich,
i tym samym sprosta¢ wszechstronnym potrzebom tej dyskryminowanej na wielu
plaszczyznach grupy.

Z przeprowadzonych analiz wynika, Ze prawo stanowione samo nie rozwia-
zuje wszystkich problemow dzieci niepetnosprawnych. Stad jawi si¢ koniecznosé¢
tworzenia wlasciwych warunkow dla realizacji tych praw przez globalna i lokalna
polityke spoleczng panstwa i organdw samorzadowych (Sowa 2006: 224).

Na podstawie uzyskanych wynikow badan mozna sformutowac kilka reko-
mendacji pod adresem tych gremiow, ktore w znaczacy sposob oddzialuja na rze-
czywisto$¢ dzieci niepetnosprawnych i ich rodzin.

1. Przede wszystkim konieczne wydaje si¢ by¢ wdrozenie systemu umoz-
liwiajacego wszechstronng pomoc i wsparcie rodzinom z dzieckiem niepetno-
sprawnym, a to wymaga przede wszystkim przeprowadzenia systematycznych
i rzetelnych badan oraz analiz naukowych w celu przygotowania wieloaspekto-
wej diagnozy istniejacej sytuacji. Lepsze rozpoznanie datoby mozliwo$¢ zasto-
sowania skuteczniejszych metod wsparcia. W trakcie realizacji projektu badacze
natkneli si¢ przede wszystkim na braki danych i utrudnienia w dostepie do nich
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— brak zintegrowanego rejestru dzieci i mtodziezy niepetnosprawnej, ktory umoz-
liwialby dotarcie do nich i zdiagnozowanie ich sytuacji. Istniejace dane adresowe
sg niekompletne lub nieaktualne z powodu duzej rotacji w uzyskiwanych orze-
czeniach o niepetnosprawnosci (wypadanie lub wchodzenie w system ponownie),
a takze z powodu skomplikowanej sytuacji i mobilnosci rodzicoéw/opiekundéw
tych dzieci (nieaktualne lub nieistniejgce adresy w bazach adresowych).

Do tworzenia takiego rejestru konieczne sg zintegrowane dziatania bezpo-
srednich realizatoréw (instytucji miejskich, szeroko rozumianych shuzb spotecz-
nych) osadzone w $rodowisku lokalnym i monitorujace losy zyciowe niepet-
nosprawnych dzieci i mlodziezy (np. wypadanie z systemu edukacji, sytuacja
mtlodziezy niepelnosprawnej w rodzinach zastepczych po ukonczeniu osiemna-
stego roku zycia). Ujednolicenie procedur gromadzenia danych stworzytoby moz-
liwosci prowadzenia analiz porownawczych na poziomie miasta, wojewddztwa,
regionu i kraju.

2. W aspekcie praktycznym istnieje koniecznos¢ wprowadzenia zintegrowa-
nego systemu oddziatywan podejmowanych wobec zbiorowosci rodzin z dzie¢mi
niepetosprawnymi, ktory przede wszystkim zaktada wspotprace na linii: wladze
lokalne — pomoc spoteczna — szkota — $rodowisko lokalne — stuzba zdrowia — or-
ganizacje pozarzadowe i obejmuje m.in.:

a) tworzenie szkot, oddziatéw integracyjnych w wigkszej liczbie niz dotych-
czas na wszystkich etapach edukacyjnych z uwzglednieniem konieczno$ci doste-
pu dziecka do placowki edukacyjnej lezacej w poblizu jego miejsca zamieszkania
(rejonu);

b) jednoczesnie dostosowywanie coraz wigkszej liczby placowek (tzw. szkot
masowych) do otwarcia si¢ na dzieci i mtodziez niepetnosprawng migdzy innymi
przez: likwidowanie barier architektonicznych, doskonalenie kadry przygotowu-
jacej do nauczania integracyjnego, zwiekszanie wymiaru godzin pracy nauczycie-
1i wspierajacych, zwickszanie ilosci srodkow na zajgcia pozalekcyjne dla niepel-
nosprawnych uczniow;

¢) wzmocnienie pozycji szkoty w ksztalceniu dzieci niepetnosprawnych po-
przez wigksza wspolprace z poradniami pedagogiczno-psychologicznymi (ure-
alnienie wydawanych zalecen do realizacji w danej placowce, wigkszy udziat
szkoty w decydowaniu o tresci tych opinii w kontekscie szkoty, do ktorej dziecko
uczeszcza, bardziej indywidualne podejscie do sytuacji kazdego dziecka);

d) stworzenie warunkow, aby szkota mogta petni¢ funkcje koordynatora dzia-
an na rzecz ucznidw niepetnosprawnych (ma to szczegdlne znaczenie w sytuacji
dzieci wychowujacych si¢ w zubozatych srodowiskach, gdzie rodzina boryka si¢
z wieloma problemami i nie jest w stanie wspiera¢ dziecka niepelnosprawnego);

e) zwickszenie mozliwosci przygotowania ucznia niepelnosprawnego do wy-
konywania zawodu, rozbudowanie zakresu i réznorodnosci ksztalcenia zawodo-
wego dla uczniéw niepetnosprawnych;
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f) doskonalenie wszystkich pracownikoéw instytucji edukacyjnych i pomoco-
wych w zakresie profesjonalnego wspierania dzieci i mtodziezy niepetnosprawnej
(szczegoblnie wychowujacych si¢ w zubozatych srodowiskach);

g) doskonalenie metod i dziatan interdyscyplinarnych zespotow specjalistow
dobrze przygotowanych do pracy z dzie¢mi niepelnosprawnymi i ich rodzina-
mi w celu wzmacniania potencjatu rodziny i wilaczania jej w system pomocy
instytucjonalne;j;

h) zindywidualizowanie rozpatrywania wnioskow o wsparcie finansowe ro-
dzin z dzieckiem niepelnosprawnym w bardzo trudnej sytuacji (szczegolnie ro-
dzin, w ktérych wychowuje si¢ wiecej niz jedno dziecko niepetnosprawne);

1) stworzenie systemu doradztwa i wspierania rodzin z dzieckiem niepeho-
sprawnym, doskonalenie roli informacyjnej instytucji edukacyjnych i pomoco-
wych koncentrujacej si¢ na tym, jaka pomoc specjalistyczng i gdzie mozna ja
otrzymac;

j) organizowanie samopomocy rodzin (na przyktad poprzez lokalne inicjaty-
Wy na rzecz zatrudnienia);

k) petnienie w wiekszym zakresie roli edukacyjnej migdzy innymi przez asy-
stentow rodzinnych, ktérzy winni wzmacnia¢ rodzing w jej dziataniach opiekun-
czych, realizacji funkcji opiekunczo-zabezpieczajacej (mi¢dzy innymi dotyczacy-
mi rehabilitacji i usamodzielniania dziecka niepetnosprawnego);

1) zintensyfikowanie dziatan i wspotpracy srodowisk lokalnych z organiza-
cjami pozarzadowymi;

m) prowadzenie, w wigkszym niz dotychczas zakresie, kampanii u§wiada-
miajacych spotecznos¢ osob pelnosprawnych w zakresie wspotistnienia petno-
i niepetnosprawnych w obszarze wspolnych dziatan (zrozumienie niepetnospraw-
nych, ich zachowan, potrzeb, mozliwosci pomocy i zwigkszenia ich uczestnictwa
w zyciu spotecznym).

Reasumujac, nalezy podkresli¢, ze systematyczna realizacja tego typu dzia-
fan powinna zdecydowanie przyczynic si¢ do bardziej intensywnego i skuteczne-
go wspierania dzieci i mtodziezy niepelnosprawnej przez instytucje edukacyjne
i pomocowe, ktore powinny dazy¢ do umozliwienia im zycia w warunkach odpo-
wiadajacych godnosci cztowieka 1 w odpowiedni sposéb przygotowaé do zycio-
wego usamodzielnienia oraz ich integracji ze Srodowiskiem, ograniczajac dziata-
nia dyskryminacyjne w stosunku do dzieci niepelnosprawnych i ich rodzin.

Zbudowanie odpowiedniego i adekwatnego do potrzeb systemu dzialan jest
niezbedne, gdyz pomoc nie moze opierac si¢ tylko na dobrej woli i zaangazowaniu
nauczycieli, urzednikdw czy pracownikéw pomocy spolecznej. Nalezy uczynié
wszystko, aby niepetnosprawne dzieci nie staty si¢ w przysztosci dyskryminowa-
nymi dorostymi uzaleznionymi od pomocy spotecznej. Szczegdlng role do ode-
grania w tym wzgledzie majg wtadze lokalne miasta. Wiadza lokalna powinna
inicjowac 1 realizowac taka pomoc na wszystkich mozliwych szczeblach, takze
w zakresie wspolpracy z organizacjami pozarzagdowymi. W interesie spotecznosci
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miejskiej lezy przeciez, aby niepelosprawne dzieci nie zyly w przysztosci z za-
sitkow, ale by mogty funkcjonowac samodzielnie na miare swoich mozliwosci.

Zbiezno$¢ omawianych wynikéw badan z miedzynarodowymi ekspertyzami
i opiniami wielu gremiow w tym przypadku nie napawa optymizmem. Oznacza to
bowiem, ze sytuacja dziecka niepetnosprawnego i jego rodziny jest rzeczywiscie
trudna. Nie ulega kwestii, ze widoczny jest postep w zakresie prawnych uregulo-
wan dotyczacych migedzy innymi edukacji 0os6b niepelnosprawnych. Nie mozna
jednak twierdzi¢, ze prawo w petni umozliwia osobom niepelnosprawnym ko-
rzystanie ze swoich zdolnos$ci i do§wiadczenia w zyciu zbiorowym. W prawnym
rozwigzaniu problemow niepetnosprawnych coraz bardziej powinno si¢ wzmac-
nia¢ dzialania majace na celu wspomaganie, a nie wyrgczanie w zatatwianiu ich
spraw (Dg¢bniak 2001: 192). Odpowiednie wspomaganie dziecka niepetnospraw-
nego moze przyczynic si¢ do wigkszego usamodzielnienia si¢ w jego dorostym
zyciu. Wiele jest jeszcze do zrobienia, zarowno w sferze wsparcia materialnego,
edukacyjnego, jak rowniez — a moze przede wszystkim — zmian w zakresie Swia-
domosci i postaw sprawnej czgsci spoteczenstwa wobec ,,innych”, co moze przy-
czyni¢ si¢ do eliminacji zachowan dyskryminacyjnych.

Jak wynika z przedstawionych analiz, w przestrzeni spolecznej pomimo
zmian niewiele si¢ zmienito i nadal aktualna jest konstatacja badaczek sprzed bli-
sko 20 lat: ,,Bycie niepelnosprawnym oznacza nieustanng konfrontacje z proble-
mami w codziennym funkcjonowaniu w rodzinie, w pracy, w urzedzie, na ulicy.
Niepetnosprawnos¢ oznacza czesto takze zycie w izolacji i na marginesie spo-
teczenstwa. Trudnosci zyciowe, jakie napotykaja ludzie niepelnosprawni, moga
przybiera¢ charakter rozmaitych barier architektonicznych, materialnych, praw-
nych czy obyczajowych. Zawsze jednak rodza si¢ one przede wszystkim z barier
swiadomos$ciowych — biernosci, niezrozumienia, niewiedzy. Przemiany tej Swia-
domosci, uwrazliwienie spoteczenstwa na problemy ludzi niepelnosprawnych sa
kluczem do dobrego prawa, wlasciwych instytucji i programow wspomagajacych,
wreszcie do integracji spolecznej” (Ostrowska, Sikorska 1996: 7).

Nalezy mie¢ nadziejg, ze rok 2013 i kolejne lata beda w mysl ratyfikowane;j
przez Polske Konwencji o prawach osob niepetnosprawnych obfitowaty w rdz-
norodne inicjatywy i dziatania stwarzajace warunki rownego dostepu 0sob nie-
petosprawnych do dobr publicznych oraz promowanie postaw aktywizujacych
1 wlaczajacych te osoby w gtowne nurty zycia naszego kraju, potwierdzajac tym
samym dazenie w kierunku uznania nowoczesnego, otwartego podej$cia do nie-
petosprawnosci, opartego na prawach cztowieka. Nalezy wierzy¢, ze nie zabrak-
nie uwagi poswigconej niepetnosprawnym dzieciom.
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