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DZIECINSTWO Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA — PROBLEM
REALIZACJI PRAW DZIECKA NIEPELNOSPRAWNEGO
W PRAKTYCE SPOLECZNEJ

Abstrakt. Dziecinstwo z niepetnosprawnoscia z cala pewnoscia jest ,,starym” problemem,
ktory powoduje okreslone konsekwencje spoteczne, ale w obliczu upowszechniajacych si¢ praw
dziecka, w tym takze niepetnosprawnego, pojawiaja si¢ nowe okolicznosci i wyzwania.

Podejscie oparte na prawach czlowieka uwzglednia i akcentuje podmiotowo$¢ dziecka jako
obywatela i przystugujace mu prawa w mysl nowoczesnej koncepcji dziecinstwa (Corsaro 1997,
Jenks 2008; Prout, James 1997). Dzieci uzyskaly w tym nowym podejéciu pozycje¢ aktywnych
uczestnikow spotecznego konstruowania dziecinstwa (Kwak, Mos$ciskier 2002). Prawa dziecka
sg traktowane jako integralna cz¢$¢ praw cztowieka, przystugujacych kazdej istocie ludzkiej, tak-
ze dzieciom niepetnosprawnym. Upowszechnianie si¢ praw dziecka jako obywatela pozwala na
wyeksponowanie trudnych do§wiadczen najstabszych fizycznie i/lub umystowo dzieci i mtodziezy
(Callus, Farrugia 2016). Doswiadczenia mtodych niepelnosprawnych daja wiedz¢ na temat tego,
co oni mysla o edukacji, stuzbie zdrowia i polityce spotecznej. W wigkszo$ci sa to negatywne do-
$wiadczenia, ktore potwierdzaja wykluczenie dzieci i mtodziezy niepelnosprawnej praktycznie we
wszystkich dziedzinach zycia, ale trzeba tez podkresli¢, iz grupa mtodych niepelosprawnych jest
niejednorodna i ich do§wiadczenia nie zawsze sa tylko negatywne (Davis 2004).

Prezentowany artykul podejmuje tematyke sytuacji dziecka niepetnosprawnego i jego rodziny,
koncentrujac si¢ na specyficznych trudnosciach, ktore staja si¢ ich udziatem i w konsekwencji utrud-
niaja, a czasem wrecz uniemozliwiaja realizacj¢ praw im przynaleznych.

Stowa kluczowe: dziecko niepetnosprawne, prawa dziecka, warunki zycia i nauki.

1. Wprowadzenie

Z raportow UNICEF (2015) wynika, iz dzieci niepetnosprawne sg jedna z naj-
bardziej marginalizowanych i wykluczonych grup w spoleczenstwie we wspotczes-
nym $wiecie. W obliczu codziennej dyskryminacji przejawiajacej si¢ w postaci ne-
gatywnych postaw, braku odpowiednich polityk i prawodawstwa, sa one skutecznie
pozbawione prawa do opieki zdrowotnej, edukacji, a nawet przetrwania.
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Uzasadnione wydaje si¢ analizowanie praw niepelnosprawnych dzieci w kon-
tekscie praw dzieci w ogole, gdyz prawa przynalezne dzieciom powinny by¢ re-
alizowane wobec wszystkich dzieci. Dla przyktadu Konwencja Praw Dziecka
(1989) reguluje prawa wszystkich dzieci, a artykut 23 moéwiacy o prawach dzieci
niepetnosprawnych ma tylko stuzy¢ pomoca w realizacji wszystkich innych praw
w stosunku do dzieci z niepelnosprawnoscia.

Dnia 13 grudnia 2006 roku Rezolucja 61/106 A/RES/61/106 Zgromadzenie
Ogoblne ONZ przyjeto Konwencje o Prawach Osob Niepetnosprawnych, stano-
wigca ukoronowanie kilkudziesigcioletniej polityki prointegracyjnej prowadzonej
przez t¢ organizacje¢. Jak wskazuje si¢ bowiem w literaturze, przyczyna uchwa-
lenia Konwencji byta potrzeba swoistej kodyfikacji praw osob niepetnospraw-
nych, do tej pory zamieszczonych w rozmaitych aktach réznej rangi, i nadanie im
prawnie wigzacego charakteru (Jankowska 2012: 37). Opracowanie Konwencji
stanowito réwniez zastuge aktywnej dziatalnos$ci na arenie migdzynarodowej spo-
tecznosci 0sob niepelnosprawnych, w tym Miedzynarodowej Grupy Niepetno-
sprawnych (International Disability Caucus). Na posiedzeniu Sejmu RP w dniu
7 grudnia 2012 roku przyjeto uchwate w sprawie przeciwdziatania wykluczeniu
spotecznemu 0sob niepetnosprawnych, Uchwata ta przypieczgtowata przyjecie
przez Polske w zasadzie wszystkich najistotniejszych dokumentéw chronigcych
prawa o0sob niepetnosprawnych, w tym Konwencje o prawach oséb niepetno-
sprawnych okreslajaca wymagania w zakresie praw tej grupy osob i cele, do kto-
rych nalezy dazy¢ na drodze wyréwnywania ich szans w spoteczenstwie'.

Sytuacja prawna dzieci niepelnosprawnych zostata skonkretyzowana w art. 7
Konwencji o Prawach Osob Niepelnosprawnych, ktory stanowi, iz Panstwa Stro-
ny sg zobowigzane podejmowac wszelkie niezbedne dziatania w celu zapewnie-
nia pelnego korzystania przez niepetnosprawne dzieci ze wszystkich praw czto-
wieka i podstawowych wolno$ci, na zasadzie réwnosci z innymi dzie¢mi. We
wszystkich podejmowanych dziataniach dotyczacych dzieci niepetnosprawnych
nalezy przy tym przede wszystkim kierowac¢ si¢ najlepszym interesem dziecka.
W ustepie trzecim wskazanego artykutlu podkresla si¢ konieczno$¢ zapewnienia
niepelnosprawnym dzieciom prawa do swobodnego wyrazania pogladdéw we
wszystkich sprawach ich dotyczacych, przyjmujac je z nalezyta uwaga, odpo-
wiednio do wieku i dojrzalosci dzieci, na zasadzie réwnos$ci z innymi dzie¢mi
oraz zapewnienia dzieciom pomocy w wykonywaniu tego prawa, odpowiednio do
ich niepelnosprawnosci i wieku?.

! Sejm uchwalit ustawe ratyfikacyjng 15 czerwca 2012 r. (Ustawa z dnia 15 czerwca 2012 r. o ra-
tyfikacji Konwencji o prawach osob niepetnosprawnych, sporzadzonej w Nowym Jorku dnia 13 grudnia
2006 r., 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 zycie dnia 25 pazdziernika 2012 r. (Komunikat rzadowy z dnia 25 wrzesnia 2012 r., poz. 1170).

2 Nalezy przy tym zaznaczy¢, iz zawarte w art. 7 Konwencji prawo dzieci niepetnospraw-
nych do pelnego korzystania ze wszystkich praw cztowieka na réwni ze swymi pelnosprawnymi
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W zwigzku z tym nalezy przyznaé, iz widoczny jest postep w zakresie praw-
nych uregulowan dotyczacych 0s6b niepelnosprawnych w naszym kraju. Moze to
stanowi¢ fundament polityki antydyskryminacyjne;j i polityki spotecznej odwotu-
jacych sie do integralnie pojmowanych praw obywatelskich i ludzkich, jednakze
sprawg o zasadniczym znaczeniu jest realizacja tych praw. Dlatego wazne jest
ustalenie, jak prawa sg realizowane w praktyce. Gtéwng uwage nalezy skoncen-
trowac¢ na szczego6lnej kategorii 0sob niepelnosprawnych — na dzieciach i nasto-
latkach. Dzieci i mlodziez stanowig szczegolny segment w spoleczenstwie, ponie-
waz dziecinstwo i adolescencja wyznaczaja specyficzny etap w cyklu zycia. W tym
okresie dokonuje si¢ rozwoj cztowieka w dziedzinie poznawczej, emocjonalnej
i spotecznej, ktéry ma decydujacy wptyw na dalsze zycie jednostki. Dotyczy to
takze najmtodszych niepetosprawnych czlonkéw spoleczenstwa, ktorzy realizu-
ja swoje zadania rozwojowe w warunkach mniej korzystnych niz ich rowiesnicy.
Kwestia realizacji praw dzieci niepetnosprawnych jest szczegdlnie wazna, ponie-
waz niepetnosprawnos$¢ w dziecinstwie zagraza¢ moze wykluczeniem spolecz-
nym z edukacji i grona rowiesniczego aktualnie, oraz z rynku pracy w dorostym
zyciu, a wigc takze w przyszto$ci, szczegolnie jesli dziecko dorasta w niedostatku.
W efekcie splotu tych niesprzyjajacych okolicznos$ci (niepelnosprawnosci i biedy)
istnieje duze prawdopodobienstwo, ze niepetnosprawne dzieci stang si¢ w przy-
sztosci osobami uzaleznionymi od pomocy spotecznej. Zeby zapobiegaé takiemu
scenariuszowi, niezbedne jest diagnozowanie warunkow zycia i nauki dzieci nie-
petmosprawnych i ich rodzin oraz budowanie strategii dzialan, aby w miar¢ moz-
liwosci przyczynia¢ si¢ do udoskonalania badz tez rekonstrukcji istniejacych juz
rozwigzan wsparcia i pomocy dla tej zagrozonej wykluczeniem grupy spoleczne;.
Warunki zycia i nauki oraz relacje spoteczne dzieci niepetnosprawnych stanowia
zasadniczy przedmiot badan, empiryczng podstawe niniejszej publikacji.

2. Dziecinstwo z niepelnosprawnoscia — problem realizacji praw
dziecka niepelnosprawnego w Swietle wynikow badan

Podstawe prezentowanych analiz stanowito badanie naukowe przeprowa-
dzone w ramach realizacji projektu naukowo-badawczego pt. ,,Problemy osob
niepelnosprawnych w miescie: 1. Uczen i student niepelnosprawny w systemie
edukacji. 2. Formy i efektywno$¢ pomocy swiadczonej osobom niepetnospraw-
nym lub ich opiekunom”, sfinansowanego ze srodkow Prezydenta Miasta t.odzi
(2009-2010). W ramach tego projektu przeprowadzono 601 ankiet z rodzicami/
opiekunami dzieci niepelnosprawnych w wieku szkolnym, uczeszczajacych do

rowiesnikami zostato wyrazone juz w Preambule Konwencji, ktéra w swym punkcie ,,r”” powotuje
si¢ jednoczesnie na zobowigzania przyjete w tym zakresie przez Panstwa Strony Konwencji ONZ
o prawach dziecka.
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todzkich szkot masowych, integracyjnych i specjalnych; 282 ankiety z rodzicami
dzieci pelnosprawnych, ktorych dziecko uczy si¢ w todzkich szkotach/oddziatach
integracyjnych oraz 2 wywiady fokusowe z matkami dzieci niepetnosprawnych
i 2 wywiady fokusowe, w ktorych uczestniczyly dzieci petnosprawne i niepeino-
sprawne.

Na podstawie przeprowadzonych analiz polskiego ustawodawstwa (wraz ze
wszystkimi dokumentami migdzynarodowymi dotyczacymi standardow praw
cztowieka ratyfikowanymi przez Polske) mozna stwierdzi¢, iz przepisy prawa
polskiego spetniaja wymogi dotyczace dostepu oraz ochrony praw dziecka nie-
petosprawnego i jego rodziny, zas§ mechanizmy wykluczajace i dyskryminujace
pojawiajg si¢ w procesie realizacji tych praw w praktyce.

Gléwnym celem przeprowadzonych analiz bylo dostarczenie wiedzy nie-
zbednej dla lepszego zrozumienia sytuacji niepetnosprawno$ci w dziecinstwie
rozpatrywanej w §wietle realizacji praw dziecka niepetnosprawnego i jego rodzi-
ny w wymiarze rodzinnym, edukacyjnym i spotecznym, a takze wyodrebnienie
czynnikow wykluczajacych 1/lub integrujacych dziecko niepetnosprawne w rela-
cjach spotecznych?.

Rozwazania te wpisuja si¢ we wspotczesny dyskurs w spotecznym podej-
sciu do niepelnosprawnosci, gdzie zwraca si¢ szczegdlng uwage na kwestie
obywatelstwa i realizacji praw oséb niepetnosprawnych, w tym takze dzieci.

Analiza warunkéw zycia dziecka niepelnosprawnego i jego rodziny okazata
si¢ szczegoblnie cenna poznawczo, gdyz dostarczyla dowoddow na zréznicowanie
sytuacji w rodzinach z niepetnosprawnym dzieckiem przede wszystkim w zalez-
nosci od statusu spoteczno-ekonomicznego danej rodziny. Badania wykazaty, ze
w biednej rodzinie choroba dziecka jest dla niej ogromnym obcigzeniem finanso-
wym i organizacyjnym, ktéremu rodzina cz¢sto nie jest w stanie sprostac. Niepel-
nosprawne dzieci pochodzace z biednych rodzin maja nikle szanse na zdobycie
wyksztalcenia i zawodu, a w przysztosci odpowiedniej dla nich pracy.

Jednoczesnie rozpatrywanie niepelmosprawnosci jako kwestii politycznej
(Barnes, Mercer 2008; Oliver, Zarb 1997) ukazuje przede wszystkim ekono-
miczng presje na zmniejszenie kosztow utrzymania przez spoteczenstwo osob nie-
pelnosprawnych i akcentuje ograniczanie transferéw przystugujacych swiadczen
dla dzieci niepelnosprawnych i ich rodzin badz eliminowanie tych, ktore przystu-
giwaty. Czesto nastepuje ,,spychanie” w bied¢ rodzin, ktore posiadaja niepetno-
sprawne dziecko, spowodowane koniecznoscia rezygnacji z pracy zawodowej,
gtownie matek, ktore w zamian za to dostaja niskie $wiadczenia, niewystarczajace
na pokrycie zwigckszonych potrzeb wynikajacych z wychowywania dziecka nie-
pelnosprawnego. Podejmowanie politycznych decyzji prowadzacych do zatago-
dzenia niepokojow spotecznych nastepuje zwykle pod wptywem silnej presji 0sob

3 Szczegdtowe wyniki analiz przedstawione zostaty m.in. w publikacjach: Warzywoda-Kru-
szynska, Mikotajczyk-Lerman 2011; Mikotajczyk-Lerman 2013 oraz licznych artykutach.
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zainteresowanych (rodzice dzieci niepetnosprawnych wielokrotnie domagali si¢
uznania 24-godzinnej opieki nad niepetnosprawnym cztonkiem rodziny za prace
1 podwyzszenia §wiadczenia pielggnacyjnego do najnizszej ptacy krajowej).

Tak wiec gtdwnym problemem rodzin wychowujacych dzieci z problemami
zdrowotnymi sg trudnos$ci finansowe 1 problemy zwigzane z realizacjg prawa do
wsparcia finansowego, zdecydowanie zle ocenianego. Badania dokumentuja, ze
niepetnosprawne dziecko jest niedoinwestowane i czesto zyje w biedzie, co zwy-
kle oznacza trudne warunki zycia finansowe i mieszkaniowe rodziny. Taka sytua-
cja powoduje zagrozenie ubdstwem i pomniejszeniem szans zyciowych aktualnie
1 w przysztosci. W takich warunkach trudno realizowa¢ w odpowiedni sposob
prawo dziecka do godziwych warunkow zycia.

Pomimo duzej réznorodnosci form pomocy oferowanych przez opieke spo-
teczng, ich skuteczno$¢ w przeciwdziataniu problemom rodzin jest ograniczona
ze wzgledu na zbyt niskie kwoty Swiadczen, zbyt dtugi czas oczekiwania na przy-
stugujace ustugi lub dofinansowania, brak powszechnie dostepnych informacji na
temat mozliwych form wsparcia przy jednoczesnie znacznej zawito$ci systemu
wspierania, a takze nadmierng biurokratyzacj¢ pomocy spotecznej oraz koniecz-
no$¢ cyklicznego sktadania tych samych dokumentow (nawet w przypadku oséb,
ktorych stan zdrowia nie rokuje poprawy), o czym $wiadczg przyktadowe wypo-
wiedzi rodzicow dzieci niepetnosprawnych: ,,Moim zdaniem irytujace jest stawa-
nie na komisjach lekarskich co rok, poniewaz wada mojego dziecka nie przestanie
istnie¢ po 12 miesigcach, tylko jest caty czas” (195/2)%

W zakresie realizacji prawa do zdrowia i rehabilitacji pojawiajace si¢ proble-
my zwigzane sg przede wszystkim z trudnym dostgpem do specjalistow, brakiem
systematycznych zabiegdw i optatami za ustugi rehabilitacyjne.

Przyjmujac, iz dostep do edukacji stanowi wazne narzg¢dzie integracji badz
wykluczenia, to za istotne nalezy uznac to, jak w praktyce realizowane sg prawa
dziecka niepetnosprawnego do edukacji.

Analiza sytuacji edukacyjnej i relacji rowiesniczych dziecka niepetno-
sprawnego wykazala, ze dzieci niepelnosprawne uzyskaty dostep do edukacji
i znajduje to aprobat¢ zaréwno wsrdd ich pelnosprawnych rowiesnikow,
jak 1 dorostych cztonkéw spoteczenstwa. Wypowiedzi rodzicow dzieci
petnosprawnych wskazuja, ze bez wzgledu na deklarowane motywy
upowszechnia si¢ akceptacja integracyjnych form nauczania dzieci pelno-
1 niepelnosprawnych, co stwarza tym samym mozliwo$¢ zwigkszenia ich re-
lacji osobistych, najpierw w szkole, a pdzniej by¢ moze poza nig. Przyjmujac,
iz za zintegrowanych spotecznie uznaje si¢ tych niepetnosprawnych, ktorzy
posiadaja szeroki krag znajomych i przyjaciot wsrod oséb sprawnych, to nie-
watpliwie ,,wspolistnienie” na terenie szkoly powinno zmierza¢ ku szerzej ro-
zumianej integracji spolecznej (Szumski 2006: 144).

4 Wszystkie cytaty w tekscie pochodzgce z badan zostaty oznaczone numerem ankiety/wywiadu.
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Natomiast wiedza uzyskana od gtdéwnych aktorow majacych wplyw na do-
$wiadczanie niepetnosprawnos$ci w dziecinstwie, czyli rodzicéw dzieci niepetno-
sprawnych oraz rodzicéw dzieci pelnosprawnych, a takze dzieci petnosprawnych
majacych niepelnosprawnych kolegdéw szkolnych, pozwolita na wykazanie i po-
twierdzenie, ze dziecko niepelnosprawne jest ciggle odizolowane od rowiesnikow,
osamotnione i wykluczone z pelnego uczestnictwa w zyciu spotecznym. Dzieci
petosprawne nie utrzymuja kontaktow ze swoimi niepelnosprawnymi rowies-
nikami poza szkota, poza zajeciami lekcyjnymi. Wyjatek stanowig sytuacje, gdy
rodzice pelnosprawnych i niepetnosprawnych dzieci sa znajomymi i spotykaja sie
w celach towarzyskich. W pozostatych przypadkach integracja petno- i niepetno-
sprawnych rowiesnikow ogranicza si¢ tylko do ich powierzchownych relacji na
terenie szkoty.

Jezeli chodzi o realizacje prawa do edukacji, to niepelnosprawne dziecko
mozna scharakteryzowac jako osamotnione (z ostabionymi lub brakiem relacji
rowiesniczych) i niepewne swojej przysztosci, gdyz brakuje miejsc w placowkach
integracyjnych na kazdym szczeblu edukacyjnym, ograniczone sg takze mozli-
wosci ksztalcenia zawodowego, co pociaga za sobg brak szans na godziwe zycie
w przysztosci. Wsrdd najwazniejszych problemoéw i trudnosci w szkole wymie-
niane sg najczesciej problemy zwigzane ze stanem zdrowia dziecka, problemy
z nauka, relacje z nauczycielami i relacje, a wlasciwie gtownie ich brak, z pet-
nosprawnymi réwiesnikami. Dodatkowo dziatania dyskryminujace towarzyszace
realizacji roli ucznia przez niepelnosprawne dziecko to przede wszystkim brak
w szkotach 0sob o przygotowaniu medycznym, ktore moglyby sprawowac opieke
nad dzieckiem niepelnosprawnym. Wykorzystywanie przez szkoty nauczania in-
dywidualnego zamiast organizowania oddziatéw integracyjnych ,,wytacza dzieci
niepelnosprawne ze spotecznosci klasowej” i z aktywnosci pozaszkolnych klasy
(wycieczek, zielonych szkot), poniewaz nauczyciele obawiaja si¢ odpowiedzial-
nosci za dziecko z problemami zdrowotnymi.

Dodatkowym obcigzeniem jest fakt, ze rodzina dziecka niepelnosprawnego
jest bardzo czesto bezradna wobec barier i ograniczen, ktore stawia si¢ jej w syste-
mie edukacyjno-pomocowym i zdana tylko na siebie w podejmowaniu trudnych,
czesto wymagajacych specjalistycznego przygotowania, decyzji dotyczacych
zdrowia i edukacji niepetnosprawnego dziecka (np. wyboru czy zmiany szkoty).

Prezentacja mozliwosci integracji badanych dzieci niepelnosprawnych
z gtoéwnym nurtem zycia spolecznego poprzez pryzmat ich aktualnych relacji
z pelnosprawnymi rowiesnikami wskazuje na to, ze te relacje nie zawsze sg za-
dowalajace. Stad tez proces wiaczenia dzieci niepetnosprawnych w gtowny nurt
jest czesciowy. Zdecydowanie lepiej oceniane sg relacje na terenie szkoty. Nato-
miast poza szkotg tak naprawde¢ dziecko z niepetnosprawnosciag nie uczestniczy
w zyciu swoich zdrowych rowiesnikow. To moze by¢ asumptem do rozwazan na
temat mozliwosci ,,oswajania” zdrowych, normalnych ludzi z tymi, ktorzy nie sg
w pelni sprawni.
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Generalnie mozna stwierdzi¢, iz potwierdza si¢ teza o uksztaltowaniu si¢ wsrod
dzieci pogladu o niepelnej wartosci 0sob z niepetnosprawnosciami. Te skutki utraty
warto$ci przy pokonywaniu trudnosci w zaspokajaniu podstawowych potrzeb spo-
fecznych odgrywaja wazna role¢ w zyciu niepelnosprawnych, a w przypadku dzieci
na ogot majg takze znaczenie wtorne dla ich funkcjonowania w przysztosci. Dzieci
niepelnosprawne moga do§wiadczac bardziej dotkliwie i w wigkszym stopniu inter-
nalizowac¢ presje spoleczng zwigzang z ich niepelnosprawnoscia i bardzo wezesnie
przyzwyczajaja si¢ do nizszych oczekiwan albo ,,nienormalnego” stylu zycia, co
niewatpliwie ksztaltuje ich postawy w przysztosci.

Reasumujac, doswiadczanie niepelnosprawnosci w dziecinstwie jest przede
wszystkim uzaleznione od dorastania dziecka w biednym gospodarstwie domo-
wym, a bierno$¢ zawodowa, wynikajaca gtownie z przyczyn zwigzanych z niepet-
nosprawnos$cig dziecka, wigze si¢ z trudno$ciami finansowymi i ograniczeniami
w zapewnieniu dziecku odpowiednich warunkéw zycia. Zalezy takze od normy
intelektualnej u dziecka, tu w zdecydowanie gorszej sytuacji pod kazdym wzgle-
dem sa osoby niepetnosprawne intelektualnie.

Przedstawione wybrane problemy rodzin wychowujacych dziecko/dzieci
niepetlnosprawne sa jedynie ilustracjg tych ktopotow i problemow zycia codzien-
nego, z ktorymi spotykaja si¢ te rodziny. Glowne zastrzezenia rodzicow dotycza
dyskryminacji rodzin dzieci niepetnosprawnych pod postacig niktego zabezpie-
czenia finansowego, trudnej sytuacji zawodowej rodzicow/opiekundw, utrudnien
1 wymagan formalnych w zatatwianiu pomocy, utrudnien w placowkach ochrony
zdrowia, trudno$ci w dostepie do szkot 1 klopotow w systemie szkolnictwa oraz
ograniczonego dostepu do informacji dla rodzicoéw, opiekundéw i 0so6b niepelno-
sprawnych o mozliwos$ci korzystania z pomocy, braku wiedzy o lokalizacji i ro-
dzajach fundacji i instytucji udzielajacych pomocy.

Zdaniem wigkszos$ci rodzicow, aby zapewni¢ dziecku niepetnosprawnemu
godziwe warunki zycia: ,,[...] rodzic dziecka niepelnosprawnego powinien mie¢
zapewniong pensj¢ w wysokosci okoto $redniej krajowej, poniewaz zajmowanie
si¢ dzieckiem niepetnosprawnym jest to praca catodobowa, ktora tak jak w moim
przypadku wymaga znajomosci z wielu dziedzin: medycyny — pomaganiu dziecku
przy podawaniu lekow, obserwowanie zachowan zdrowotnych przy jakiejkolwiek
chorobie; pielegniarstwa — cewnikowanie, przewijanie, dbanie o higiene ciala,
zeby nie byto odlezyn; rehabilitacji — codzienna rehabilitacja dziecka; managera
— zalatwianie wszystkich formalnosci odno$nie srodkéw z PFRON, MOPS — re-
fundacje itp.; psychologii i psychiatrii — uswanie wszelkich niedogodnosci zycia
dziecka, wzmacnianie, thumaczenie itp. Poza tym odpowiednia pensja zapewnita-
by rodzicowi komfort psychiczny bezpieczenstwa bytu dla siebie i dziecka, a nie
jak teraz, ze zostawilam corke na taske innych osob, by mie¢ 500 ztotych wigcej,
pracujac jako kasjer, a nie by¢ w domu i opiekowac¢ si¢ dzieckiem” (558).

Szczegdlna wydaje si¢ by¢ sytuacja dzieci z niepetnosprawno$ciami wycho-
wujacych si¢ w rodzinach zastgpczych. Analiza ponizszego przypadku ukazuje
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problemy, ktore powoduja daleko idace konsekwencje dla dziecka oraz rodzicow/
opiekunow.

Szesnastoletni Marek ma orzeczony znaczny stopien niepetnosprawno-
$ci, jest ponizej normy intelektualnej, ma niepetnosprawnos¢ ruchowa i jezdzi
na wozku inwalidzkim. Jego biologiczni rodzice porzucili go po urodzeniu. Do
pierwszego roku zycia byl wychowywany przez babcie, potem zostat zabrany do
domu dziecka. Chtopiec przebywa w rodzinie zastgpczej od dziewiagtego roku zy-
cia, a rodzice biologiczni nie kontaktuja si¢ z synem.

Przez cala dotychczasowa edukacje uczeszczatl do szkoly specjalnej, dwukrot-
nie mial przedtuzane etapy edukacyjne. Aktualnie jest uczniem II klasy gimnazjum
szkoty specjalnej w Osrodku Szkolno-Wychowawczym z internatem. Marek korzy-
sta z transportu dla niepelnosprawnych. Najwigksza trudnos¢ sprawia mu nauka,
przyswajanie materiatu, oceny. Marek bierze udziat w zajeciach logopedycznych,
pedagogicznych oraz socjoterapeutycznych nieodptatnie na terenie szkoty, za$ poza
szkotg uczestniczy w takich zajeciach odptatnie. W domu matka zastepcza sama
prowadzi zalecone zaje¢cia rehabilitacyjne, Marek bedzie kontynuowat nauke po za-
konczeniu obecnej szkoty w szkole przysposabiajacej do zawodu, ktora znajduje si¢
w tym samym zespole szkot. Wedlug matki zastepczej, aby zwigkszy¢ szanse edu-
kacyjne Marka, powinno si¢ przede wszystkim dostosowac godziny transportu do
godzin jego lekcji, pozwoli¢ mu wykazywacé si¢ umiejetnosciami w szkole oraz do-
stosowa¢ program do jego rozwoju. Zdaniem matki: ,,Obecnie zamiast rehabilitacji,
logopedii, integracji sensorycznej, nauki ubierania, jedzenia itp., ma ,,bezsensowne”
dla niego przedmioty, np. szycia itp.” (161/6).

Najwiecej czasu na opieke nad dzieckiem po$wieca matka zastepcza, ale
czasami pilnujg go dziadkowie. Z powodu niepelnosprawnosci dziecka miedzy
matka a jej rodzicami dochodzi do konfliktow. Dotycza one najczgsciej sposobu
wychowania niepelnosprawnego dziecka. Zdaniem matki Marka, jej maz odszedt
inie mieszka z nimi wlasnie z powodu przysposobienia Marka. W domu chtopiec
dzieli pokoj z matka, ale pomieszczenie jest przedzielone zaluzjami. Mieszkanie
nie jest przystosowane do potrzeb niepetnosprawnego dziecka, poniewaz brakuje
podjazdu na klatce schodowej. Marek ma do dyspozycji komputer z dostepem
do Internetu. Zapytana o najwazniejsze problemy w jej gospodarstwie domo-
wym, kobieta wymienia: zte warunki mieszkaniowe, brak pieniedzy na powazne
wydatki, a czasami nawet na codzienne zakupy. Marek uzywa pampersow, co tez
generuje koszty. W zwigzku z niepelnosprawnoscia syna matka otrzymuje pomoc
z PFRON, z organizacji pozarzadowej oraz ze stowarzyszenia wiernych przy kos-
ciele katolickim. Matka uwaza, ze wsparcie dla rodzin wychowujacych niepet-
nosprawne dziecko jest niewystarczajace, poniewaz po urodzeniu, czy przyjeciu
dziecka zostaje si¢ samemu. ,,S3 tylko wymagania. Nie ma mozliwosci podjgcia
pracy zawodowej po ukonczeniu przez dziecko szkoty. Nie chce jalmuzny, Swiad-
czenia pielggnacyjnego. Chce pracowac i mie¢ mozliwos¢ zapewnienia opieki
dziecku w godzinach mojej pracy, bo opiekunka jest zbyt droga” (161/6).
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Zdaniem opiekunki Marka, najwigkszy problem dla dziecka i rodzica zastep-
czego rozpoczyna si¢ przy wchodzeniu dziecka w dorosto$é: ,,Po ukonczeniu 18
lat MOPS, ktory opiekuje si¢ nami jako rodzing zastepcza, powie nam ,,zegnaj-
cie”, bez zadnej pomocy. Pozostane tylko z jego rentg i moja pensja. Bed¢ musiata
zrezygnowac z prywatnych rehabilitacji. Za 5 lat, po skonczeniu szkoty prawdo-
podobnie nie znajdzie si¢ dzienny oddziat dla Marka, uniemozliwi mi to prace za-
wodowg i wpadng w skrajng biede. Nie bedzie mnie sta¢ na opiekunki. By¢ moze
bede zmuszona odda¢ go do DPS, a to bedzie najwicksza tragediag moja i jego.
Wtedy szanowne panstwo zaplaci 3 tys. miesigcznie za jego pobyt, a on bedzie
lezal. Umieram ze strachu o przyszto$¢ swojego dziecka” (161/6).

Jej zdaniem, problemem jest brak mozliwosci dalszego rozwoju po zakon-
czeniu edukacji dla tych, ktorzy nie sg w stanie podja¢ pracy lub uczestniczy¢
w warsztatach terapii zajgciowej. ,,Osoby te zostajg w domach, uniemozliwiajac
rodzicom i opiekunom prace zawodowa. Nalezy stworzy¢ dzienne osrodki lub
$wietlice umozliwiajace prace rodzicom” (161/6).

Opisana powyzej sytuacja jest jedng z wielu, ktora pokazuje, jak zréznicowane
sg oblicza dziecinstwa i mtodosci 0sob z niepetnosprawnoscig, a co za tym idzie, jak
bardzo wskazane jest indywidualizowanie pomocy w takich przypadkach.

W s$wietle prezentowanych badan najistotniejsze wydaje si¢ to, ze doswiad-
czanie biedy i samotno$ci w okresie dziecinstwa i dorastania, szczego6lnie w przy-
padku dzieci niepetnosprawnych, moze przynies¢ w przysztosci ich funkcjono-
wanie na marginesie zycia spolecznego, przyczyniajac si¢ do dyskryminacji, do
utrwalania systemu nierownos$ci spotecznych, a czgsto dziedziczenia statusu 0so-
by biednej i dodatkowo niepetnosprawne;.

3. Zakonczenie

Dzieci, ktore urodzily si¢ niepelnosprawne lub nabyly niepelosprawnosé
w dziecinstwie, z calg pewno$cig majg rézne potrzeby w zaleznosci od rodzaju
niepetnosprawnosci, indywidualnych zdolnos$ci oraz sytuacji rodziny, w ktdrej si¢
wychowuja. Czynnikiem taczacym ich doswiadczenia sg niewatpliwie ogranicze-
nia uniemozliwiajace im skuteczny udzial w zyciu spotecznosci. Ze wzgledu na
zréznicowana sytuacje rodzin wychowujacych niepetnosprawne dzieci trudno jest
opracowac jeden model wsparcia i pomocy, adekwatny dla wszystkich i tym sa-
mym sprosta¢ wszechstronnym potrzebom tej dyskryminowanej na wielu ptasz-
czyznach grupy.

Ogolnie rzecz biorgc, badani rodzice/opiekunowie twierdza, iz dziecko nie-
petnosprawne w Polsce ma dostep do realizacji wiekszosci praw spotecznych,
cho¢ niewatpliwie w przypadku réznych praw ocena dostepu do nich jest zroézni-
cowana. Najgorzej oceniane jest wsparcie finansowe, gdyz trzy czwarte badanych
prezentuje poglad, ze dzieci niepetnosprawne nie majg wystarczajacego wsparcia
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finansowego. Czgsciej niz co drugi badany wskazuje, ze dziecko niepelnospraw-
ne nie jest traktowane tak samo jak dziecko zdrowe. Niepelnosprawnos¢ dziecka
moze zatem poglebiac istniejace nierownosci o charakterze spoteczno-ekono-
micznym.

Z przeprowadzonych analiz ewidentnie wynika, Ze ustanowienie prawa samo
przez si¢ nie rozwigzuje wszystkich problemow dzieci niepelnosprawnych. Stad
jawi si¢ koniecznos¢ tworzenia wtasciwych warunkéw dla realizacji tych praw
przez globalng i lokalna polityke spoleczng panstwa i organow samorzadowych
(Sowa 2006: 224).

Ustalenia uzyskane z przeprowadzonych badan pozwolily na wskazanie
czynnikow sprzyjajacych dyskryminacji i ograniczeniu ze wzgledu na posiadang
niepelosprawnos¢. Mozna do nich zaliczy¢ przede wszystkim dezaktywizacje
zawodowg rodzica ,,z koniecznosci” 1 niewystarczajace wsparcie spoteczne oraz
ograniczenie dostepu do informacji o mozliwosciach korzystania z pomocy, trud-
nosci w zalatwianiu formalno$ci oraz otrzymaniu wsparcia i pomocy w opiece
nad dzieckiem niepetnosprawnym. Te utrudnienia zwykle skazuja dziecko nie-
petosprawne 1 jego rodzine na zycie ponizej podstawowych standardow. Mozli-
wosci systematycznego leczenia i rehabilitacji sg czgsto uzaleznione od zasobow
materialnych rodzin, za$ ich brak powoduje automatycznie ograniczenie mozli-
wosci rozwoju dziecka i zmniejszenie jego szans na osiggni¢cie samodzielnosci
w przysztosci. Ograniczony dostep do specjalistow i realizacji ustug rehabilita-
cyjnych szczegolnie dotyczy starszych, glebiej uposledzonych dzieci zyjacych
w biednych gospodarstwach domowych. Specyfika niepetnosprawnosci u dziecka
(szczegoblnie uposledzenie umystowe) wyklucza je czesto z dostepu do placowek
oswiatowych 1 ogranicza relacje spoteczne, a takze w wickszym stopniu zaktoca
funkcjonowanie rodziny.

Referowane badania poszerzyly wiedze dotyczaca tego, w jakim zakresie
niepetnosprawne dzieci stanowig kategori¢ wykluczonych, z jakich obszarow
sa wykluczone i w jakich sferach zycia sa spotecznie marginalizowane. Z badan
wynika, ze niepetnosprawne dzieci i ich rodziny do$wiadczaja wielowymiarowe-
go, skumulowanego wykluczenia na ptaszczyznie rodzinnej, edukacyjnej i spo-
tecznej. Matki dzieci niepetnosprawnych sa wykluczane z rynku z pracy, a to
powoduje dalsze ograniczenia w zakresie konsumpcji, kultury, oswiaty, zdrowia
i rehabilitacji. Doswiadczanie wielowymiarowego wykluczenia z powodu biedy
i niepelnosprawnosci w dziecinstwie skutkuje utrwalaniem tego niekorzystnego
stanu takze w dorostym zyciu osoby niepelnosprawne;j.

Reasumujac, nalezy podkresli¢, iz konieczna wydaje si¢ systematyczna reali-
zacja zintegrowanego systemu oddziatywan podejmowanych wobec zbiorowosci
dzieci i mlodziezy z niepelnosprawnoscia oraz ich rodzin, ktory przede wszystkim
powinien zaktada¢ wspolprace, poczawszy od decyzji wtadz lokalnych poprzez
pomoc spoteczna, szkote, srodowisko lokalne, stuzbe zdrowia, az po organiza-
cje pozarzadowe. Taka kooperacja moze przyczyni¢ si¢ do bardziej intensywnego
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i skutecznego wspierania tej zbiorowosci przez instytucje edukacyjne i pomoco-
we, ktore powinny dazy¢ do umozliwienia zycia dzieci niepelnosprawnych i ich
rodzin w warunkach odpowiadajacych godnos$ci cztowieka i w odpowiedni spo-
sob przygotowac je do zyciowego usamodzielnienia oraz integracji ze srodowi-
skiem, tym samym ograniczajac dziatania dyskryminacyjne w stosunku do nich.

Zbudowanie oraz sukcesywne wdrazanie odpowiedniego 1 adekwatnego do
potrzeb systemu dziatan jest niezbedne, gdyz pomoc nie moze opiera¢ si¢ tylko na
dobrej woli 1 zaangazowaniu nauczycieli, urzednikow czy pracownikéw pomocy
spotecznej. Nalezy uczyni¢ wszystko, aby niepetnosprawne dzieci nie staly sie
w przysztosci dyskryminowanymi dorostymi, uzaleznionymi od pomocy spotecz-
nej. Szczegodlng role do odegrania w tym wzgledzie maja wtadze lokalne, ktore
powinny inicjowac i realizowa¢ takag pomoc na wszystkich mozliwych szczeb-
lach, takze w zakresie wspotpracy z organizacjami pozarzagdowymi. Poprawa za-
kresu i jako$¢ sieci spotecznych, w tym rodzinnych, sgsiedzkich, przyjacielskich
(znajomi) oraz lokalnych i regionalnych mogtaby w duzej mierze przyczynic¢ sie
do tego, aby niepelnosprawne dzieci zyskaty jak najwyzszy stopien zintegrowania
ze spoteczenstwem.

Nie ulega kwestii, iz widoczny jest postep w zakresie prawnych uregulowan
dotyczacych migdzy innymi edukacji 0sob niepetnosprawnych. Nie mozna jednak
twierdzi¢, ze prawo w pelni umozliwia osobom niepelnosprawnym korzystanie ze
swoich zdolnosci i do§wiadczenia w zyciu zbiorowym. Odpowiednie wspomaga-
nie dziecka niepelnosprawnego moze przyczyni¢ si¢ do jego wiekszego usamo-
dzielnienia si¢ w dorostym zyciu. Wiele jest jeszcze do zrobienia, zarowno w sfe-
rze wsparcia materialnego, edukacyjnego, jak rowniez, a moze przede wszystkim
w zakresie zmiany $wiadomosci i postaw sprawnej czesci spoteczenstwa wobec
»innych”, co moze przyczyni¢ si¢ do eliminacji zachowan dyskryminacyjnych.

Dziecinstwo z niepetnosprawnoscia z cata pewnoscia stanowi odwieczny
problem, ktory powoduje okreslone konsekwencje spoteczne, ale w obliczu silniej
eksponowanych i upowszechniajacych si¢ praw dziecka, w tym tez dziecka nie-
petosprawnego, pojawiaja si¢ nowe wyzwania, ktore koncentrujg si¢ na podmio-
towym podejsciu do dziecka jako obywatela i wymagaja okreslonych, a zarazem
skutecznych dziatan.
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Grazyna Mikolajczyk-Lerman

CHILDHOOD WITH DISABILITY —- THE PROBLEM OF REALIZING
THE RIGHTS OF THE DISABLED CHILD IN SOCIAL PRACTICE

Summary. Childhood with disabilities is certainly an “old” problem that causes specific social
consequences, but in the face of the growing rights of the child, including the disabled, new chal-
lenges emerge.

A human rights-based approach takes into account and accentuates the child’s identity as
a citizen and his rights as a modern concept of childhood (Corsaro, Jenks 2008; Prout, James
1997). Children in this new approach have become active participants in the social construction
of childhood (Kwak, Mosciskier 2002). The rights of the child are treated as an integral part of
the human rights of every human being, including children with disabilities. Dissemination of the
rights of the child as a citizen makes it possible to expose difficult experiences of physically and / or
mentally handicapped children and young people. The experiences of young people with disabilities
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provide insights into what they think about education, health care and social policy. Most of these
are negative experiences that confirm the exclusion of children and young people with disabilities
practically from all walks of life, but it must also be stressed that the group of young people with
disabilities is heterogeneous and their experiences are not always only negative (Davis 2004).

This article deals with the situation of a child with a disability and his or her family, focusing
on the specific difficulties that become involved and consequently hinder, and sometimes even pre-
vent, the realization of their rights.

Keywords: disabled child, children’s rights, living and learning conditions.





