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JACEK J. BEESZYNSKI, MALGORZATA OREOWSKA

Poziom partycypacji spolecznej rodzin 7 dzieémi ze spektrum
zaburzenia autyzmu

Przedmiotem artykutu, w oparciu a badania wtasne i wtorng analiz¢ badan GUS, jest ujawnienie
réznic w poziomie partycypacji spolecznej 0sob z niepetnosprawnosciag w stosunku do ogédtu
obywateli. Analiza jest prowadzona z punktu widzenia fundamentalnego paradygmatu
pedagogiki specjalnej - wlaczania ludzi niepelnosprawnych w zycie spoteczne jako niezbednego
elementu terapii.

Niepelnosprawnos¢, jakos¢ zycia, dziecko autystyczne

The level of social participation of families with children with autism spectrum disorders

The article, based on its own research and analysis and secondary research GUS, is disclosure-
pressure differences in the level of social participation of people with disabilities in relation
to the general public. The analysis is conducted from the point of view of the fundamental
paradigm of special education - inclusion of people with disabilities in social life as a necessary
of therapy.

Disabilities, related quality of life, autistic child, social participation,

Wstep

Od wiekow nie-petno-sprawno$¢ nie tylko towarzyszy czlowiekowi w jego historii, ale
i determinuje jego miejsce w spoleczenstwie. Mozna wrecz uznaé, iz niepelnosprawnosé
chodzi w parze z biedg — stopien i1 rodzaj niepelnosprawnosci moze by¢ wyznacznikiem
biedy —ale tej fizycznej, nie duchowej cztowieka. W tej pracy pragniemy si¢ przyjrzec
problemowi biedy wsrdd rodzin wychowujacych dziecko z autyzmem — mozna wrecz uznac,
1Z jest to jedno z najglebszych, catosciowych zaburzen rozwojowych. To autyzm, a wlasciwie
zaburzenie spektrum autyzmu (ASD - Autism Spectrum Disorder) jest rowniez determinantem
funkcjonowania spotecznego, ekonomicznego rodziny zajmujacej si¢ opieka i wychowaniem
dziecka z tym zaburzeniem.

To wazny problem tak spoleczny, jak 1 indywidualny, dotyczacy tak samej osoby z autyzmem,
jak 1jego najblizszej rodziny (J. J. Bteszynski, 2005). Dzigki prowadzonej szeroko zakrojonej,
przez wiele lat kampanii informacyjnej na temat autyzmu, zmienity si¢ nastawienie i stosunek
do os6b z autyzmem. Rowniez politycy 1 ekonomisci widzg problem. Jednak nadal pozostaje
rodzina, ktora jak kazda rodzina z osoba niepelnosprawng jest zdana jedynie na dorazne
wsparcie, bez zabezpieczenia dalekosieznego, wlaczajacego.

Zaburzenia spektrum autyzmu, jako problem rodziny

Jestto okreslenie, ktorego zaczeto uzywac w stosunku do zaburzen zwigzanych z wystepowaniem
charakterystycznych dla autyzmu objawow. Od czasow ukazania si¢ DSM — IV (Diagnostic
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and Statistical Manual of Mental Disorders - Fourth Edition) opublikowanego przez American
Psychiatric Association, Washington DC, obserwujemy wprowadzenie terminu gltgbokie deficyty
w rozwoju Pervasive Developmental Disorders (PDD). W sktad autyzmu przedstawionego w
tej klasyfikacji wchodza: zaburzenie autystyczne (299.00), glebokie zaburzenia w rozwoju
(Pervasive Developmental Disorder) (299.80), zespot Aspergera (299,80), zespot Retta
(299,80), dzieciece zaburzenie dezintegracyjne (299,10).

Obecnie dokonujace si¢ zmiany w klasyfikacji DSM V ukazujg autyzm jako cato$ciowe
zaburzenia rozwoju (PDD), znane réwniez jako zaburzenia ze spektrum autyzmu (ASD),

DSM-IV okres$lano mianem Calo$ciowych Zaburzen Rozwojowych (uwazanych za zaburzenia
ze spektrum autyzmu - Autism Spectrum Disorder), ktore obejmowaty zaburzenie autystyczne,
zaburzenie Aspergera, 1 niespecyficzne zaburzenie w rozwoju (PDD-NOS). Istotne zmiany,
jakie nastapity w zwiagzku z publikacja w 2013 roku, a oczekiwanego od 2011 roku DSM
V dotycza przede wszystkim:

* polaczenia w jednym okresleniu - zaburzenie ze spektrum autyzmu - zaburzenie autystyczne,
zaburzenie Aspergera, PDD-NOS,

* wprowadzenia nasilenia zaburzenia (poziom 1, 2, lub 3),

* dokonano zmian w okre$leniu trzech specyficznych zaburzen wystepujacych w autyzmie
(z - zaburzenia w komunikacji, interakcji spotecznych, i ograniczony zainteresowania
1 powtarzalne zachowania), na Deficyty spoteczna / komunikacyjne (wcze$nie rozbite na
komunikacje 1 interakcje spoteczng, gdzie wymog opoznienia w rozwoju jezyka nie jest juz
konieczne do postawienia diagnozy).

Zmiany sg bardziej konkretne, wiarygodne i aktualne, ale i bardziej rygorystyczne. Przewiduje
si¢, 1z wystapig wigksze problemy w diagnozie w okreslaniu wysoko unkcjonujacych osob
ze spektrum autyzmu. Niewatpliwie te zmiany wplyng w sposob szczegdlny na rodziny
z dzie¢mi z rozpoznanym autyzmem, tak w kwestii dostepnosci opieki 1 wsparcia, jak rowniez
funkcjonowania oséb z tym zaburzeniem w dorostosci.

Wyszczegolnienie % 0s0b w gospodarstwach domowych o wydatkach ponizej
granicy ubostwa skraj- [ relatywnej granicy ubo- | ustawowej granicy
nego stwa ubostwa
2011 | 2012 | 2013 2011 2012 | 2013 2011 | 2012 | 2013
Ogolem 6,8 6,8 7.4 16,9 16,3 16,2 6,6 7,2 12,8
Gospodarstwa domowe
z co najmniej 1 osobg 9.3 9,6 10,8 | 22,6 21,9 219 |88 |96 |166
Niepelnosprawng
w tym:

z niepelnosprawng glowa
9,1 10,1 10,9 | 21,7 22,0 |21,9 |82 8,9 14,7
gospodarstwa domowego

przynajmniej z 1 dziec-

kiem do lat 16 ia-

le.m ola posn.a 102 | 124 | 115 |28, 288 |258 |13, 17,7 | 24,9
dajacym orzeczenie o
niepelnosprawnosci

Gospodarstwa domowe bez

0sob 6,1 60 |64 15,2 146 | 146 |60 64 | 116

Niepelnosprawnych

Tabl. 1. Wskazniki zagrozenia ubdéstwem w gospodarstwach domowych z osobami
niepelnosprawnymi prawnie w latach 2011-2013.
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Zrodto: Ubéstwo ekonomiczne w Polsce w 2013 r,... , 2014, s. 13.

Problem ubdstwa w rodzinach z osobami niepelnosprawnymi

Dokonujac przegladu literatury w zakresie uboOstwa, uzna¢ mozna, iz przyjmuje si¢, ze
niepelnosprawno$¢ moze by¢ jednym z czynnikéw ryzyka spotecznego, ktéry w istotny
sposob wptywa na jako$¢ zycia samego zainteresowanego jak i jego rodziny. Taki predykatyw
potwierdzaja dane statystyczne, jaki ilustruje tabela nr. 1 - nie pozostawiwszy zludzen. Rodziny
0s0Ob z niepelnosprawnos$cig znajduja sie¢ w gorszej sytuacji materialnej niz reszta spoleczenstwa.
Kazdy z przytoczonych wskaznikow jest istotnie gorszy niz w przypadku pozostatych rodzin.
Jesli w rodzinie znajduje si¢ osoba niepetnosprawna to poziom zycia istotnie spada. Dotyczy
to wszystkich linii ubostwa. Poczynajac od minimum egzystencji poprzez bied¢ ustawowa,
a na relatywnej konczac. Wskazniki ubostwa zwickszaja sie o okoto 1/3 w poréwnaniu do catej
populacji.

Najtrudniejszg wydaje si¢ by¢ sytuacja rodzin posiadajacych niepetnosprawne dziecko, co
moze wskazywac na trzy wymiary ubostwa:

*  minimum egzystencji;
* bieda relatywna;
* bieda ustawowa.

Rodzina z dzieckiem niepelnosprawnym znajduje si¢ w szczegdlnie trudnej sytuacji, znacznie
gorszej niz samodzielnie funkcjonujace doroste osoby, a nawet te rodziny gdzie glowa jest
osoba niepelnosprawna. Ma ona szanse popas¢ w niedostatek kilkakrotnie cze$ciej niz reszta
wspotobywateli. Przyczyn takiego stanu jest wiele. Poczynajac od koniecznosci zajgcia si¢
niepelnosprawnym dzieckiem przez jednego z rodzicoéw, ktory zazwyczaj rezygnuje z pracy
zarobkowej, poprzez konieczno$¢ tozenia na dodatkowe zajgcia usprawniajgce 1 sprzet
rehabilitacyjny. Sa to dodatkowe, wcale nie mate, obcigzenia dla budzetow rodzinnych.

Zacytowane wskazniki odnoszg si¢ do réznych postaci ubdstwa i1 réoznych jego pomiarow.
Wyjasniajac samo pojecie biedy mozna powiedzie¢, ze jest to brak (ograniczenie) mozliwos$ci
partycypacji w zyciu spotecznym przez cziowieka do$wiadczajacego takiej sytuacji. W
zaleznosci od przyjetej linii ubdstwa i sposobu jej wyznaczenia jest to ograniczenie na réznych
poziomach i w ro6znej skali. Wskaznik minimum egzystencji odnosi si¢ do takiego poziomu
zaspokojenia potrzeb, ktore okresla si¢ jako te, ktérych zaspokojenia nie mozna odlozy¢ na
jutro. Pojecie biedy ustawowej odnosi si¢ do linii zaspokojeni potrzeb (okreslonej kwotowo)
arbitralnie wyznaczonej na potrzeby ustawy o pomocy spotecznej, ktéra upowaznia osoby
o ubieganie si¢ o §wiadczenia. Bieda relatywna, to zazwyczaj wskaznik odnoszacy si¢ od 40
do 60% mediany dochodow.

Pojecia biedy ustawowej, relatywnej czy minimum biologicznego sg czgsto abstrakcyjne dla
odbiorcow. Aby przytaczane wskazniki nabraty realnego wymiaru dobrze bytoby odnies¢ sig¢
do ich skali materialnej, bo nie zawsze mamy $wiadomos$¢ ich wielkosci. Kwoty, ktore zostaty
przytoczone w tabeli nr 2 nie tylko pokazuja wielkos¢ poszczegdlnych kwot okreslajacych lini¢
ubostwa, ale przede wszystkim pokazuja niewielka roznice istniejacg migdzy bieda skrajna
(zaspokajanie potrzeb niezbednych do przezycia), a bieda ustawowa (od poziomu ktorej
mozemy ubiegaé si¢ o wsparcie 1 pomoc w osrodkach pomocy spolecznej). Troche wyzsze
sg wskazniki tzw. biedy relatywnej. Jednak nalezy sobie postawi¢ pytanie, czy mozna zy¢
godziwie za niecate 500 zt miesi¢cznie w przypadku rodziny z dwdjka dzieci (kwote okreslong
jako granica biedy relatywnej dla rodziny z dwojgiem matych badz dorastajacych dzieci) i mie¢
jeszcze $rodki na rehabilitacje dziecka, jak w przypadku naszych respondentow .
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W Polsce prawie 1,5 mln rodzin (1 427 100) korzysta ze wsparcia pomocy spotecznej — czyli
posiada dochdéd w granicach 450 zl na osobe miesigcznie. W tej grupie jest 158 300 rodzin
z dzieémi niepelnosprawnymi, co stanowi 11% wszystkich rodzin $wiadczeniobiorcéw
(Beneficjenci... 2014, s. 114)

Zalozenia metodologiczne

Przytoczone powyzej wskazniki, zwlaszcza biedy ustawowej i minimum egzystencji,
obejmujace znaczne odsetki rodzin z niepelnosprawnymi dzie¢mi. Méwig one o bardzo niskich
mozliwo$ciach zaspakajania potrzeb - w przypadku minimum egzystencji na pograniczu
przezycia.

Jak zatem rozpatrywaé paradygmat wspotczesnej pedagogiki specjalnej, ktoéra proponuje
odejscie od klinicznego przedstawienia niepelnosprawnos$ci, na rzecz umiejscowienia osoby
niepelnosprawnej w spoteczenstwie (Wt. Dykcik, 2005; s. 41 —53; J. J. Bleszynski 2010 ). Jak
odnies¢ si¢ do priorytetoéw Unii Europejskiej, ktdra optuje za realizacjg idei inkluzji rodziny
z osobg niepelnosprawng? Czy wreszcie jak rozumie¢ Powszechng Deklaracje Praw Dziecka,
ktora naklada na panstwa strony dbatos$¢ o jakos$¢ zycia, a wiec zaspokojenie potrzeb bytu
i rozwoju, kazdego dziecka.

Maria Grzegorzewska — tworczyni polskiej mysli pedagogiki specjalnej, juz w latach 60. XX
wieku w procesie rehabilitacji widziata poczesne miejsce dla pracownika socjalnego — a wigc
osoby dbajacej miedzy innymi o jako$¢ zycia spostrzeganego rowniez jako fundament inkluzji
1 mechanizmo6w procesow spotecznych (szerzej M. Ortowska, 2000).

Celem szczegdtowym niniejszych rozwazan bylo ukazanie wybranych elementéw jakos$ci
zycia rodzin z dzie¢mi niepelnosprawnymi z gltebokimi deficytami w rozwoju — autyzmem
1 odniesienie ich do standardow zycia ogoétu polskich dzieci i ich rodzin. Badaniami objgto
43 dzieci' z wojewodztwa kujawsko pomorskiego w wieku przedszkolnym (5 i 6 letnich)
uczeszezajacych na zajecia przedszkolne.

Jako narzedzie do badan przyjeto wskazniki EU-SILIC stosowany w polskiej 1 europejskiej
statystyce. Jest to wskaznik wielo elementowy odnoszacy si¢ do poziomu zaspokojenia potrzeb
roznej kategorii. Co istotne, w tym badaniu na rowni ceni si¢ potrzeby bytu i elementarnej
egzystencji z potrzebami rozwoju i socjalizacji. Wedlug standardéw Eurostatu wystarczy
niezaspokojenie co najmniej dwu potrzeb, by badani zostali zaliczeni do grupy wykluczonych
ze wzgledu na niedostatek.

Badana grupa dzieci (N=43) sktadata si¢ z 30 chlopcow i 13 dziewczynek. W wigkszos$ci byty
to dzieci piecioletnie (25), szesciolatkow byto osiemnascioro.

W wigkszo$ci pochodzity one z rodzin pelnych (zob. tab. 3). Statystycznie co drugie dziecko
posiadato rodzenstwo, z ktorym wspolnie zamieszkiwato.

1 Badania zostaty przeprowadzone przez autorow w oparciu o porozumienie, jakie zostalo zawarte w roku
2013 pomigdzy Wydziatem Pedagogicznym i Artystycznym Uniwersytetu Jana Kochanowskiego w Kielcach
a Wydziatlem Nauk Pedagogicznych Uniwersytetu Mikotaja Kopernika w Toruniu.
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Tab. 3. Respondenci wg struktura rodziny, wieku i plci

Struktura rodziny 20% 'pr.zedzml chlopcy | dziewczynki 5lat | 6lat
ufnosci

N-43 30 13 25 |18
Ojciec 37 86% | (77%;95%) 87% 85% 92% | 78%
Matka 40 93% | (87%;99%) 93% 92% 92% | 94%
Konkubent / konkubina 1 2% | (0%:6%) 3% 0% 0% 6%
Inni 3 5% | (0%;10%) 3% 8% 8% 0%
Rodzenstwo 24 56% | (43%;68%) 57% 54% 52% | 61%

Zrodto: badania whasne

Z badan GUS — wg Spisu Powszechnego z 2011 roku — w Polsce byto 3 789 441 rodzin
z osobami niepetnosprawnymi, w tym gospodarstwa jednoosobowe stanowity 804 843, kolejno
dwu osobowe — 1130 385, trzyosobowe - 705 255 i czteroosobowe — 114 8958 rodzin. Mozna
zatem domniemywacé, ze te wiecej niz dwuosobowe to byly rodziny z dzie¢mi (dla woj.
kujawsko pomorskiego — miejsca realizacji badan — wynosity odpowiednio: 211 706; 39 369;
63 071; 42 050; 67 216) (Ludnosc... s.142). Struktura rodzin byta r6zna. W gospodarstwach
domowych: matzenskich - 1 117 964, partnerskich - 33 005, samotnych matek 496 889 i ojcéw
- 78 304 (Ludnosé... ,s. 151).

Potowa z nich pochodzita ze wsi 1 matych miasteczek (tab. 4). Fakt ten moze mie¢ zwigzek
z dostepnoscig do roznych dobr 1 ustug uwarunkowanymi potozeniem przestrzennym, jak tez
moze by¢ zwigzany z mozliwosciami pracy zarobkowej rodzicoéw badanych dzieci.

Tab. 4. Respondenci wg klasy miejscowosci zamieszkania.

. . N= 90% przedziat ufnosci | chlopcy dziewczynki Slat | 6lat
Rodzaj aglomeracji
37 26 11 22 15
Wie$ 43% (30%;57%) 38% 55% | 36% | 53%
miasto 20 — 50 tys. 8% (1%;15%) 8% 9% 9% 7%
miasto 50 — 100 tys. | 11% (2%;19%) 12% 9% 18% | 0%
miasto pow. 100 tys. | 38% (25%;51%) 42% 27% | 36% | 40%

Zrodto: badania whasne

Wedtug Spisu Powszechnego z 2011 roku rodziny z osobami niepetnosprawnymi stanowity
wiekszy odsetek na wsi niz w miescie (odpowiednio: 29,5; 27,2) (Ludno$¢.... 2014, s. 54).
Oczywiscie dane ogdlnopolskie dotycza wszystkich rodzin, bez uwzgledniania wieku i rodzaju
niepetnosprawnosci). Zmienna ta jest o tyle istotna, ze klasa miejscowos$ci zamieszkania
warunkuje poziom ubdstwa. Na wsi jest on prawie trzykrotnie wigkszy niz w miastach (ogotem)
(odpowiednio: 11,6 14,6) (Ubostwo ekonomiczne ... 2014, s. 6)

Opisujac badane rodziny staraliSmy si¢ uzywaé¢ miar 1 wskaznikow dajacych mozliwos¢
poréwnania badanej grupki dzieci do szerszych populacji. Nie jest to zadaniem fatwym,
gdyz ogolnopolskie wskazniki tylko po czgsci odnosza si¢ do 0sob niepelnosprawnych. Stad
dla opisania kondycji rodzin pochodzenia respondentéw wybralismy kilka wskaznikéw do
poréwnan. Interesowata nas kondycja ekonomiczna badanych rodzin. Jako wskazniki opisujace
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ten stan przyjeliSmy: deklarowany przez respondentow dochod; aktywno$é zarobkowa oraz
rezygnacje z potrzeb wymuszong przez warunki ekonomiczne rodziny.

Wsréd rodzin badanych dzieci prawie potowa (44%) osiagata dochdéd powyzej 800 zt na
osobe. Rodziny pozostalych respondentéw znajdowali si¢ w gorszej sytuacji materialne;j.
Okoto 1/4 (29%) osiagata dochdd do 400 zt na osobe, a kolejne 1/4 z nich (27%) od 400 do
800 zt. Mozna powiedzie¢, ze badane dzieci zyly w do$¢ trudnych warunkach materialnych.
Przypomnijmy, ze dla rodziny z dwojka dzieci wskazniki biedy (patrz tab. nr 1. ) wznosily
(rok 2013 — w przyblizeniu) na poziomie - minimum biologicznego — 370, zl; biedy ustawowe;j
— 460, zl; biedy relatywnej — 480, zt. Co najmniej 1/3 z badanych rodzin egzystowata na
poziomie i ponizej biedy ustawowej. Poréwnujgc dochdd badanych rodzin z jakos$cig zycia
og6hu polskich rodzin (patrz tabela nr 1) na poziomie biedy ustawowej zyto troche wigcej
niz 7% z nich, a wsrdd rodzi z dzieckiem niepetnosprawnym odsetek ten wynosil niespetna
18%. Oczywiscie caly czas trzeba pamigtac, ze badane dzieci stanowily niewielkg grupg osob
1 na dodatek byta to specyficzna niepetnosprawnos¢. Wsrod ogdtu oséb niepetnosprawnych
niepelnosprawni z autyzmem stanowig niewielki odsetek. Dodatkowa specyfika badanej grupy
byt wiek respondentow — byty to mate dzieci.

Tab. 5 . Respondenci wg aktywnosci zarobkowej w rodzinach pochodzenia

Aktywnos¢ zawodowa cztonkéw rodziny pochodzenia b o
N-—43

ojciec pracuje 37 86%
matka pracuje 18 42%
rodzenstwo pracuje 4 9%

nikt nie pracuje 4 9%

Zrodto: badania wlasne

By¢ moze ta trudna sytuacja materialna rodzin pochodzenia respondentéw, duzo trudniejsza
nawet niz los przeci¢tnej rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym, byla spowodowana praca
tylko jednej osoby w rodzinie. Sytuacja ta dotyczyta wiecej niz potowy badanych rodzin (zob.
tab. nr 6).

Czesto poziom biedy mierzy si¢ tez poziomem dostepu (rezygnacja) do roznych dobr 1 ustug.

Poziom deprywacji potrzeb bytu rodzin respondentdw jest nizszy niz innych polskich rodzin
z osoba niepetnosprawng. Jednak w tym miejscu nalezy z cala mocg zastrzec ponownie
nierowno wazno$¢ poréwnywanych populacji. Zatem poroéwnania nalezy prowadzi¢ z wielka
ostroznos$cig 1 $wiadomoscig powyzszego faktu. Jak si¢ okazalo najbardziej egalitarny okazat
si¢ dostgp do samochodu. W sytuacji rodzin z osobami niepetnosprawnymi jest to jedna
z istotniejszych potrzeb utatwiajaca nie tylko zycie codzienne, ale tez dostgp do rehabilitacji
czy wykonywanie pracy samym zainteresowanym czy ich rodzicom jak w przypadku badanych
dzieci.

Natomiast niepokojaca jest sytuacja braku réwnowagi budzetowej i mozliwosci pokrycia
niespodziewanego wydatku. Oznacza to, ze te rodziny zyja w chwiejnej rownowadze finansowe;j
1 w sytuacji kryzysu ekonomicznego.

Inng istotna potrzeba, ktérej poziom zaspokojenia jest powszechnie niski (wsrdod ogoétu
Polakow) jest mozliwo$¢ mieszkania w dobrze ogrzanym mieszkaniu. Okazato si¢, ze dla
ludzi niepelnosprawnych deprywacja tej potrzeby nie przebiega na tak wysokim poziomie.
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Zaobserwowane roznice i podobienstwa migdzy trzema wyrdznionymi grupami nie sg
jednoznaczne i na ich podstawie (réwniez biorac pod uwage przestanki metodologiczne) nie
mozna sformutowa¢ zadnych preferencji ani trendéw. Moze za wyjatkiem lepszej sytuacji
warunkow bytu w mieszkaniach.

Deprywacja potrzeb dziecka

W niniejszej analizie dla okreslenia poziomu partycypacji dziecka niepelnosprawnego
przyjeto dwie fundamentalne kategorie potrzeb: bytu i rozwoju, w tym potrzeby
socjalizacji. Do analizy zebranego materialu empirycznego jako wskazniki dla tych
pierwszych przyjeto poziom odzywiania si¢ i jako$¢ ubrania, za$ dla potrzeb rozwoju
uczestnictwo w dodatkowych zajeciach edukacyjnych. Wskaznikami dla okreslenia potrzeb
o charakterze socjalizacji byty: wyjazd na wakacje (co najmniej tygodniowe) oraz mozliwo$¢
prowadzenia zycia towarzyskiego z kolegami.

Jedzenie. W spotecznym dyskursie podnosi si¢ czesto fakt niedozywienia dzieci (zob. raport
Fundacji ,,Maciu$” — Gtod ... 2013), a w najlepszym razie ich ztej diety. Wér6d badanych
dzieci z niepetlnosprawnoscia intelektualng zdecydowana wiekszo$¢ (88%) jadata trzy positki
dziennie. Wskazniki opisujace ogot dzie¢mi w Polsce mowig o 0,8% z nich, ktore niedojadaja
(Szukietoj¢-Bienkunska 2011, s. 7). Inne stanowisko reprezentuje wymieniona powyzej
fundacja (poréwnaj badania wlasne oraz Szukietojé-Bienkunska A. (red) 2011) Jakos¢ Zycia
i spojnos¢ spoteczna 2011 (wstgpna analiza wynikow badania ankietowego, Warszawa).

Przeprowadzone poréwnanie miedzy badang grupa dzieci a ogétem dzieci w Polsce ujawniaja
— na szczgscie — ze w zasadzie nie ma roznic miedzy badang grupa dzieci niepetnosprawnych
a innymi dzie¢mi w Polsce. Ponadto poziom niezaspokojenia tej potrzeby jest do$¢ niski.
Oczywiscie 2 czy 7 procent dzieci, ktore nie maja wlasciwego ubrania jest w wymiarze,
zwlaszcza poszczegllnych jednostek, tragiczne. Tym nie mniej nie jest to zjawisko masowe.
Przynajmniej w przytaczanych sytuacjach.

Potrzeby rozwoju. Sa rownie wazne jak potrzeby bytu. W badaniach Eurostatu ich deprywacja
traktowana jest na roéwni z innymi.

Respondentéw pytano, czy ich dziecko moze uczestniczy¢ w dodatkowych — ptatnych —
zajeciach rozwojowych takich jak ptywanie, gra na instrumencie, cztonkostwo w organizacjach
mtodziezowych, itp. W tak korzystnej sytuacji znajdowala si¢ tylko 1/3 z nich (35%).
Poréwnujac sytuacje badanych dzieci do ogotu dzieci w Polsce to jedynie 15% z nich nie moglo
uczestniczy¢ w tego typu zajeciach z powoddéw finansowych. 85% proby ogoélnopolskiej miato
dostep do tego typu zajec (A. Szukietoj¢ - Bienkunska 2011, s. 7).

Roéznica jest wiec drastyczna. Taka sytuacja mogta wynika¢ ze specyfiki niepetnosprawnosci
jak tez, co trzeba jeszcze raz podkresli¢, z rdéznic w wielkoSciach porownywanych
grup. Prawdopodobnie te zmienne moga by¢ przyczyna tez i innych réznic zwigzanych
z zaspakajaniem potrzeb rozwoju. 79% badanych dzieci autystycznych miato dostep do sprzetu
do zabaw na powietrzu typu rower, deskorolka, a wérdd ogotu polskich dzieci 94% (Szukieloj¢ -
Bienkunska 2011, s. 7). Identyczna sytuacja dotyczyta dostepu do zabawek i gier edukacyjnych
adekwatnych do wieku 1 popularnych wsrdd réwiesnikow (86% respondenci 1 94% ogoét dzieci)
(M. Ortowska 1 A. Szukietoj¢ - Bienkunska 2011, s. 7).

Potrzeby socjalizacji. Na zaspakajanie potrzeb zwigzanych z socjalizacja czg¢sto nie zwracamy
uwagi. Jednak coraz cze$ciej pytania o nie znajdujg si¢ wsrod innych badajacych poziom
partycypacji spotecznej i obszary wykluczenia. Jako jej wskazniki zostaty przyjete takie
sytuacje jak: mozliwo$¢ zapraszania rowiesnikow do domu, mozliwo$¢ swietowania réznych
uroczystosci oraz wyjazd na wakacje.
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W naszym przypadku 14% respondentéw nie miata Srodkéw na sfinansowanie uczestnictwa
w wycieczkach szkolnych i innych wydarzeniach organizowanych przez szkole, zas w takiej
sytuacji znalazl si¢ 6,4% ogoétu polskich dzieci — czyli dwa razy mniej. Natomiast podobnie
ksztaltowat si¢ wskaznik mozliwosci §wigtowania specjalnych z okazji, takich jak: urodziny,
imieniny czy $wigta religijne. W obydwu grupach byl wysoki — ponad 90% (93% dzieci
autystyczne 1 94% cata polskich populacja dzieci - Szukieloj¢-Bienkunska 2011, s. 7).

Jednak kluczowe dla socjalizacji 1 rozwoju — w tym biologicznego — jest mozliwos¢
odpoczynku i wyjazdu na urlop. Co trzecie polskie dziecko (33% - Szukietoj¢-Bienkunska
2011, s. 7), a co drugie (44%) dziecko z grupy badanej nie moze skorzysta¢ co najmniej raz
w roku z tygodniowego wyjazdu. Fakt istnienia tak powaznej deprywacji jednej z istotnych
potrzeb u tak duzego odsetka polskich dzieci, w tym niepetnosprawnych, jest sytuacja
niepokojaca. Przypomnijmy, ze prawo do odpoczynku jest jedng z niezbywalnych potrzeb
dziecka (dorostych réwniez) zagwarantowang w Konwencji o Prawach Dziecka w art. 31 par.
1. ,,Pafstwa-Strony uznaja prawo dziecka do wypoczynku i czasu wolnego, do uczestniczenia
w zabawach i zaj¢ciach rekreacyjnych, stosownych do wieku dziecka oraz do nieskrepowanego
uczestniczenia w zyciu kulturalnym 1 artystycznym.

par. 2. Panstwa-Strony beda przestrzegaty oraz popieraly prawo dziecka do wszechstronnego
uczestnictwa w zyciu kulturalnym 1 artystycznym oraz begda sprzyjaty tworzeniu wlasciwych
i rownych sposobnosci dla dziatalnosci kulturalnej, artystycznej, rekreacyjnej oraz w zakresie
wykorzystania czasu wolnego” (Dz.U.2000.2.11).

Zatem konwencja méwi wprost o czasie wolnym i potrzebach rozwoju - w tym artystycznego.
Opis zawarty w poprzedniej czg$ci pracy (zaspokojenie potrzeb rozwoju) zwraca uwage na
udzial w dodatkowych zajeciach czasu wolnego. W przypadku dzieci autystycznych te kategorie
potrzeb miato zaspokojone co trzecie dziecko niepelnosprawne z badanej grupy. Zastanawiajgca
jest tutaj pewna synergia zwigzana z ograniczeniem dostgpu do kategorii zaje¢ zwigzanych
z czasem wolnym i z rozwojem (szerzej M. Orlowska i A. Szukietoj¢ - Bienkunska 2011, s. 7).

Whioski

Jakos¢ zycia malych niepetnosprawnych dzieci w aspekcie spoteczno ekonomicznym nie jest
czesto podejmowana. Tymczasem od jako$ci Zycia na tym etapie rozwoju zalezy realizowanie
paradygmatu wspotczesnej pedagogiki specjalnej — wlaczenia w zycie spoleczne. Trzeba tez
sobie uzmystowi¢, ze aby badane dzieci osiggnety optymalng jakos$¢ zycia ich rodziny ponosza
dodatkowy cigzar zwigzany z ponadnormatywnymi obcigzeniami - rehabilitacjg i opieka.
Czesto powoduje to koniecznos$¢ rezygnacji z pracy jednego z rodzicéw - najczesciej matek. W
tej sytuacji pogtebia sie¢ dodatkowo niedostatek rodziny 1 samego dziecka niepetnosprawnego.
Stad miedzy innymi ujawnione obszary deprywacji potrzeb. Zwtaszcza rozwoju.

Autorzy niniejszych badan chcieli zwroci¢ uwage rowniez na dystans, ktory dzieli rodziny
z dzieckiem niepetnosprawnym od innych rodzin bez dzieci niepelnosprawnych. Z drugiej
strony przeprowadzone badania ujawnily tez pewne zbiezno$ci — np. deprywacje potrzeb
odpoczynku. Moze to swiadczy¢, ze nie jest to cech a charakterystyczna rodzin z dzieckiem
niepetnosprawnym, a ogolna ,,specyfika” — cecha charakterystyczna wszystkich polskich
rodzin. Nie usprawiedliwia to bynajmniej istniejacego stanu rzeczy.

Niniejsze badania, cho¢ o bardzo ograniczonym zakresie, sa jednym z pierwszych krokéw do
diagnozy sytuacji tak trudnych problemow jakimi sg wykluczenie dzieci niepelnosprawnych
intelektualnie oraz okreslenia obszaréw deprywacji. Znajac stan rzeczy mozemy podjac
przeciwdziatania.

Nie ulega watpliwo$ci, ze rodziny dzieci niepetnosprawnych znajduja si¢ w trudnej
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sytuacji materialnej. Jest ona zazwyczaj gorsza niz rodzin bez dziecka czy osob dorostych
niepetnosprawnych. Pordwnanie sytuacji materialnej zawarte w tabeli nr 1 nie pozostawia
watpliwosci. We wspotczesnych spoteczenstwach sa wypracowane mechanizmy wsparcia
i kompensacji rodzin znajdujacych si¢ w trudnych sytuacjach. Do takich niewatpliwie zalicza si¢
niepelnosprawnos¢. Jednym z instrumentéw wsparcia w sytuacjach trudnych, kedy jednostka
nie moze sama zaradzi¢ sytuacji, jest pomoc spoleczna.

Tab. 9. Respondenci wg rodzaju Zrodel pomocy z ktéorych korzystala rodzina N -43

Rodzaj zrodta otrzymywanej pomocy Lb %
osrodek pomocy spotecznej 18 42%
Przedszkole 4 9%
inne instytucje i osoby 10 23%
nie korzysta z pomocy 18 42%

Zrodto: badania whasne

Zebrany material ujawnia, ze respondenci potrzebujacy wsparcia otrzymuja je gtdbwnie ze strony
instytucji do tego powotanych — prawie potowa z nich. Jest tez rzecza znamienng, ze takiego
wsparcia udziela swoim wychowankom przedszkole, do ktorego uczeszczaja. Jednoczesnie
materiat zawarty w tabeli nr 9, ujawnia Ze istnieje taka grupa rodzin, ktore dodatkowo byty
wspierane przez inne instytucje. Inne badania zazwyczaj wskazujg, ze takimi instytucjami sg
kosciot 1 organizacje pozarzagdowe lub rodzina. Fakt ten znajduje po czesci potwierdzenie
w materiale zaprezentowanym w kolejnej tabeli. Jednak dalej, gtéwnym podmiotem zycia
spolecznego wspierajacego od ktorego obywatele oczekujg wsparcia w sytuacjach trudnych
jest panstwo ze swoimi instytucjami.

Tab. 10. Respondenci wg oczekiwanych zrodel wsparcia (N=43).

Od kogo rodzina oczekuje pomocy? 1b %
od nikogo 19 44%
od rodziny 3 7%
od panstwa 22 51%
od kosciota 2 5%

Zrodto: badania whasne

Znamienny jest tez fakt, ze prawie polowa z respondentéw nie oczekuje pomocy od nikogo.
Na obecnym etapie badan nie umiemy stwierdzi¢ czy przyczyng jest dostatek czy rezygnacja
1 apatia. Jes$li ta ostatnia to byto by to swoiste wotum braku zaufania do wspdlnoty. Po czesci
odpowiedzi moze udzieli¢ przeprowadzone przed laty badanie OBOP na temat spotecznej
percepcji niepelnosprawnosci 1 niepelnosprawnych w Polsce (Spoteczna... 2002) czy materiat
na temat kapitatu spotecznego zawarty w kolejnych tomach Diagnozy spotecznej zespotu
badaczy kierowanego przez profesoréw Janusza Czapinskiego i Tomasza Panka.
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