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W literaturze przedmiotu przyjmuje sie, ze niepetnosprawnos¢ jest jed-
nym z czynnikéw ryzyka spotecznego, ktéry w istotny sposéb wptywa
na jakosc¢ zycia samego zainteresowanego, jak i jego rodziny. Dane staty-
styczne tylko potwierdzaja ten fakt. Material zawarty w tabeli nr 1 nie
pozostawia ztudzen. Rodziny oséb z niepelnosprawnoscia znajduja sie
w gorszej sytuacji materialnej niz reszta spoteczenstwa. Kazdy z przyto-
czonych wskaznikow jest istotnie gorszy niz w przypadku pozostatych
rodzin. Jesli w rodzinie znajduje sie osoba niepetnosprawna, to

Tabela 1. Wskazniki zagrozenia ubéstwem w gospodarstwach
domowych z osobami niepelnosprawnymi prawnie w latach 2011-2013

Wyszczeg6l- | % oséb w gospodarstwach domowych o wydatkach ponizej
nienie granicy ubéstwa relatywnej granicy |ustawowej granicy
skrajnego ubdstwa ubdstwa

2011 [2012|2013 |2011 |2012 |2013|2011 |2012 |2013
Ogotem 6,8 6,8 |74 16,9 [16,3 |16,2 |6,6 7,2 12,8
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Gospodarstwa |9,3 96 (10,8 22,6 (21,9 (21,9 |8,8 9,6 |16,6
domowe

z co najmniej 1
osoba
Niepetno-
sprawna

w tym:
z niepetno- 91 10,1 {10,9 (21,7 |22,0 (21,9 |8,2 8,9 147
sprawna gtowa
gospodarstwa
domowego
przynajmniej 10,2 (12,4 11,5 (28,0 [28,8 (25,8 (13,1 (17,7 [24,9
z 1 dzieckiem
dolat 16
posiadajacym
orzeczenie
o niepelno-
sprawnosci
Gospodarstwa |6,1 6,0 |64 15,2 [14,6 |14,6 |6,0 6,4 11,6
domowe bez
0s6b
niepetno-
sprawnych

Zrédto: Ubéstwo ekonomiczne w Polsce w 2013 . (na podstawie badania budzetow
gospodarstw domowych), GUS, Warszawa 2014, s. 13.

poziom zycia istotnie spada. Dotyczy to wszystkich linii ubdstwa.
Poczynajac od minimum egzystencji poprzez biede ustawowa, a na re-
latywnej koniczac. Wskazniki ubéstwa zwiekszaja sie o okoto 1/3 w po-
réownaniu do catej populagji.

Najgorsza jest sytuacja rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym.
W tym przypadku wskazniki ubéstwa sa dwa (minimum egzysten-
cji i bieda relatywna), a nawet trzy razy wieksze (bieda ustawowa)
niz w rodzinach bez oséb niepetnosprawnych. Rodzina z dzieckiem
niepelnosprawnym znajduje sie w szczegdlnie ciezkiej sytuacji, duzo
gorszej niz niepetlnosprawne osoby doroste, a nawet te rodziny, gdzie
glowa jest osoba niepetnosprawna. Ma ona szanse popas¢ w niedosta-
tek kilkakrotnie czeSciej niz reszta wspdtobywateli. Przyczyn takiego
stanu jest wiele. Poczynajac od koniecznosci zajecia sie niepetnospraw-
nym dzieckiem przez jednego z rodzicéw, ktéry zazwyczaj rezygnuje
z pracy zarobkowej, poprzez konieczno$¢ tozenia na dodatkowe zajecia
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usprawniajace i sprzet rehabilitacyjny. Sa to dodatkowe, wcale niemate,
obcigzenia dla budzetéw rodzinnych.

Zacytowane wskazniki odnosza sie do réznych postaci ubdstwa
i réznych jego pomiaréw. Wyjasniajac samo pojecie biedy, mozna po-
wiedzie(, ze jest to brak (ograniczenie) mozliwosci partycypacji w zyciu
spotecznym przez cztowieka doswiadczajacego takiej sytuacji. W zalez-
nosci od przyjetej linii ubéstwa i sposobu jej wyznaczenia, jest to ogra-
niczenie na réznych poziomach i w réznej skali. Wskaznik minimum
egzystencji odnosi sie do poziomu zaspokojenia potrzeb okreslanych
jako te, ktérych zaspokojenia nie mozna odtozy¢ na jutro. Pojecie biedy
ustawowej odnosi sie do linii zaspokojenia potrzeb (okreslonej kwoto-
wo), arbitralnie wyznaczonej na potrzeby Ustawy o pomocy spotecznej,
ktéra upowaznia osoby o ubieganie sie o $wiadczenia. Bieda relatywna
to zazwyczaj wskaznik odnoszacy sie od 40 do 60% mediany dochodéw.

Pojecia biedy ustawowej, relatywnej czy minimum biologicznego sa
czesto abstrakcyjne dla odbiorcéw. Aby przytaczane wskazniki nabraty
realnego wymiaru, dobrze byloby odnie$¢ sie do ich skali materialnej,
bo nie zawsze mamy $wiadomos¢ ich wielkosci. Kwoty, ktére zostaty
przytoczone w tabeli nr 2, nie tylko pokazuja wielko$¢ poszczegdlnych
kwot okreslajacych linie ubdstwa, ale przede wszystkim pokazuja nie-
wielka réznice istniejaca miedzy bieda skrajna (zaspokajanie potrzeb
niezbednych do przezycia) a bieda ustawowa (od poziomu ktérej mo-
zemy ubiegal sie o wsparcie i pomoc w os§rodkach pomocy spoteczne;j).
Troche wyzsze sa wskazniki tzw. biedy relatywnej. Jednak nalezy sobie
postawié pytanie, czy mozna zy¢ godziwie za niecate 500 zt miesiecznie
w przypadku rodziny z dwdjka dzieci (kwote okreslona jako granica
biedy relatywnej dla rodziny z dwojgiem matych badz dorastajacych
dzieci) i mie¢ jeszcze $rodki na rehabilitacje dziecka, jak w przypadku
naszych respondentéw.

W Polsce prawie 1,5 mln rodzin (1 427 100) korzysta ze wsparcia
pomocy spotecznej — czyli posiada doch6d w granicach 450 zt na osobe
miesiecznie. W tej grupie jest 158 300 rodzin z dzie¢mi niepetnospraw-
nymi, co stanowi 11% wszystkich rodzin swiadczeniobiorcéw [Benefi-
¢jendi... 2014, s. 114].
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Tabela 2. Granice ubéstwa dla wybranych typow gospodarstw w latach
2010-2013

Granice Gospodarstwa 1- osobowe Gospodarstwa 4 - osobowe (2
ubéstwa osoby doroste + 2 dzieci do lat 14)

2010 [2011 [2012 [2013 [2010 [2011 [2012 [2013
w zlotych
Skrajnego  |466 (495 |519 |551 (1257 [1336 |1401 |1486
(minimum
egzystencji)
Ustawowego © 477 |477 542 | 542 1404 1404 (1824 1824
Relatywnego |665 690 |691 |706 |1795 |1863 [1866 |1906

Uwagi : a Poziom granic w IV kwartale.

b Od pazdziernika 2012 r. dla osoby samotnie gospodarujacej jest to kwota 542 zt, za$
dla osoby w gospodarstwie wieloosobowym — 456 zt. Wczesniej, przez 6 lat dla osoby
samotnie gospodarujacej kwota ta wynosita 477 ztotych, zas dla osoby w gospodarstwie
wieloosobowym - 351 zlotych.

Zrédlo: opracowanie wlasne za: Ubéstwo w Polsce w 2012 r., GUS, Warszawa 2013, s.
17; Ubdstwo ekonomiczne w Polsce w 2013 r. (na podstawie badania budzetéw gospodarstw
domowych) GUS, Warszawa 2014, s. 11.

Cele i metoda

Przytoczone powyzej wskazniki, zwlaszcza biedy ustawowej i mini-
mum egzystencji, mozna réwniez zastosowa¢ do znacznego odsetka ro-
dzin z niepelnosprawnymi dzie¢mi. Méwia one o bardzo niskich moz-
liwosciach zaspakajania potrzeb — w przypadku minimum egzystencji
na pograniczu przezycia.

Jak zatem rozpatrywac paradygmat wspodtczesnej pedagogiki spe-
cjalnej, ktéra proponuje odejscie od klinicznego przedstawienia nie-
pelnosprawnosci, na rzecz umiejscowienia osoby niepelnosprawnej
w spoteczenstwie [por. Dykcik 2005; ss. 41-53; Bteszynski 2010]. Jak
odnie$¢ sie do priorytetéw Unii Europejskiej, ktéra optuje za realizacja
idei inkluzji rodziny z osoba niepetnosprawna? Czy wreszcie jak rozu-
mie¢ Powszechng Deklaracje Praw Dziecka, ktéra naktada na panstwo
obowiazek dbatosci o jakos¢ zycia, a wiec zaspokojenie potrzeb bytu
i rozwoju, kazdego dziecka.
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Maria Grzegorzewska — twoérczyni polskiej mysli pedagogiki specjal-
nej, juz w latach 60. XX wieku w procesie rehabilitacji widziata poczes-
ne miejsce dla pracownika socjalnego — a wiec osoby dbajacej miedzy
innymi o jako$¢ zycia spostrzeganego réwniez jako fundament inkluzji
i mechanizméw proceséw spotecznych [szerzej Ortowska 2000].

Celem szczegétowym niniejszych rozwazan byto ukazanie wybra-
nych elementéw jakosci zycia rodzin z dzie¢mi niepelnosprawnymi
z glebokimi deficytami w rozwoju - autyzmem i odniesienie ich do
standardéw zycia ogétu polskich dzieci i ich rodzin. Badaniami objeto
43 dzieci'? z wojewddztwa kujawsko-pomorskiego w wieku przedszkol-
nym (5- i 6-letnich) uczeszczajacych na zajecia przedszkolne.

Jako narzedzie do badan przyjeto wskaznik EU-SILIC, stosowany
w polskiej i europejskiej statystyce. Jest to wskaznik wieloelementowy,
odnoszacy sie do poziomu zaspokojenia potrzeb réznej kategorii. Co
istotne, w tym badaniu na réwni ceni sie potrzeby bytu i elementarne;j
egzystencji z potrzebami rozwoju i socjalizacji. Wg standardéw Euro-
statu wystarczy niezaspokojenie co najmniej dwu potrzeb, by badani
zostali zaliczeni do grupy wykluczonych ze wzgledu na niedostatek.

Charakterystyka badanej grupy

Badana grupa dzieci (N=43) sktadata sie z 30 chtopcéw i 13 dziew-
czynek. W wiekszosci byty to dzieci 5-letnie (25), 6-latkéw byto osiem-
nascioro.

W wiekszosci pochodzity one z rodzin pelnych (zob. tab. 3). Staty-
stycznie co drugie dziecko posiadato rodzenistwo, z ktérym wspoélnie
zamieszkiwalo.

Tabela 3. Respondenci wg struktura rodziny, wieku i pkci

Struktura rodziny 90% prze- chlopcy | dziewczynki |5 lat |6 lat
dziat ufnosci

N-43 30 13 25 |18

Ojciec 37 186% |(77%;95%) |87% 85% 92% | 78%

Matka 40 |93% |[(87%;99%) |93% 92% 92% | 94%

12 Badania zostaly przeprowadzone przez autor6w w oparciu o porozumienie, jakie zostato

zawarte w roku 2013 pomiedzy Wydziatem Pedagogicznym i Artystycznym Uniwersytetu
Jana Kochanowskiego w Kielcach a Wydziatem Nauk Pedagogicznych Uniwersytetu Mikotaja
Kopernika w Toruniu.
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Konkubent / 1 2% | (0%;6%) 3% 0% 0% |6%
konkubina

Inni 3 5% (0%;10%) 3% 8% 8% 0%
Rodzenstwo 24 |56% |(43%;68%) |57% 54% 52% |61%

Zrédto: badania wlasne.

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 dwuosobowe — 1130 385,
trzyosobowe — 705 255 i czteroosobowe — 114 8958 rodzin. Mozna
zatem domniemywacd, ze te wiecej niz dwuosobowe to byty rodziny
z dzie¢mi (dla woj. kujawsko pomorskiego — miejsca realizacji badan
- wynosity odpowiednio: 211 706; 39 369; 63 071; 42 050; 67 216)
[Ludnos¢..., s. 142]. Struktura rodzin byta rézna, w gospodarstwach do-
mowych: matzenskich — 1 117 964, partnerskich — 33 005, samotnych
matek 496 889 i ojcéw — 78 304 [Ludnosé..., s. 151].

Potowa badanych pochodzita ze wsi i matych miasteczek (tab. 4).
Fakt ten moze mie¢ zwiazek z dostepnoscia do réznych débr i ustug,
uwarunkowang potozeniem przestrzennym, jak tez moze by¢ zwiaza-
ny z mozliwosciami pracy zarobkowej rodzicéw badanych dzieci.

Tab. 4. Respondenci wg klasy miejscowosci zamieszkania

Rodzaj aglomeracji |N= |90% przedziat |chtopcy |dziewczyn- |5lat |6 lat
ufnosci ki
37 26 11 22 |15
Wies 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%

Zrédto: badania wlasne.

Wg Spisu Powszechnego z 2011 roku rodziny z osobami niepelno-
sprawnymi stanowity wiekszy odsetek na wsi niz w miescie (odpowied-
nio: 29,5; 27,2) [Ludnos$¢.... 2014, s. 54]. Oczywiscie dane ogélnopolskie
dotycza wszystkich rodzin, bez uwzgledniania wieku i rodzaju nie-
pelnosprawnosci. Zmienna ta jest o tyle istotna, ze klasa miejscowo-
$ci zamieszkania warunkuje poziom ubdstwa. Na wsi jest on prawie
trzykrotnie wiekszy niz w miastach (ogétem) (odpowiednio: 11,6 i 4,6)
[Ubo6stwo ekonomiczne... 2014, s. 6].
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Rodziny pochodzenia respondentéw

Opisujac badane rodziny starali$my sie uzywac miar i wskaznikéw
dajacych mozliwo$¢ poréwnania badanej grupki dzieci do szerszych
populagji. Nie jest to zadaniem tatwym, gdyz ogélnopolskie wskazniki
tylko po czesci odnosza sie do 0séb niepelnosprawnych. Stad dla opi-
sania kondycji rodzin pochodzenia respondentéw wybralismy kilka
wskaznikéw do poréwnan. Interesowata nas kondycja ekonomiczna
badanych rodzin. Jako wskazniki opisujace ten stan przyjelismy: de-
klarowany przez respondentéw dochdd; aktywnos¢ zarobkowa oraz
rezygnacje z potrzeb wymuszona przez warunki ekonomiczne rodziny.

Wsréd rodzin badanych dzieci prawie potowa (44%) osiagata dochéd
powyzej 800 zt na osobe. Rodziny pozostatych respondentéw znajdo-
waly sie w gorszej sytuacji materialnej. Okoto 1/4 (29%) osiagata do-
chéd do 400 zt na osobe, a kolejne 1/4 z nich (27%) od 400 do 800 zt.
Mozna powiedzieé, ze badane dzieci zyty w do$¢ trudnych warunkach
materialnych. Przypomnijmy, ze dla rodziny z dwdjka dzieci wskazniki
biedy (patrz tab. nr 1. ) wynosity (rok 2013 - w przyblizeniu) na pozio-
mie minimum biologicznego — 370 z}; biedy ustawowej — 460 zl; biedy
relatywnej — 480 zt. Co najmniej 1/3 z badanych rodzin egzystowata
na poziomie i ponizej biedy ustawowej. Poréwnujac doch6d badanych
rodzin z jakoscia zycia ogdtu polskich rodzin (patrz tabela nr 1), na
poziomie biedy ustawowej zyto troche wiecej niz 7% z nich, a wéréd
rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym odsetek ten wynosit niespetna
18%. Oczywiscie caly czas trzeba pamietac, ze badane dzieci stanowity
niewielka grupe oséb i na dodatek byta to specyficzna niepetnospraw-
nos$¢. Wérdéd ogdtu oséb niepetnosprawnych niepetnosprawni z auty-
zmem stanowia niewielki odsetek. Dodatkowa specyfike badanej grupy
stanowit wiek respondentéw — mate dzieci.

Tab. 5 . Respondenci wg aktywnosci zarobkowej w rodzinach
pochodzenia

Aktywnos¢ zawodowa cztonkéw Ib %
rodziny pochodzenia

N -43

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

Zrédlo: badania wlasne.
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By¢ moze ta trudna sytuacja materialna rodzin pochodzenia respon-
dentéw, duzo trudniejsza nawet niz los przecietnej rodziny z dzieckiem
niepelnosprawnym, byta spowodowana praca tylko jednej osoby w ro-
dzinie. Sytuacja ta dotyczyta wiecej niz potowy badanych rodzin (zob.
tab. nr 6).

Czesto poziom biedy mierzy sie tez poziomem dostepu (rezygnacja)
do réznych débr i ustug.

Poziom deprywacji potrzeb bytu rodzin respondentéw jest nizszy
niz innych polskich rodzin z osoba niepelnosprawna. Jednak w tym
miejscu nalezy z cala moca zastrzec ponownie nieréwnowazno$¢ po-
réwnywanych populacji. Zatem poréwnania nalezy prowadzi¢ z wielka
ostroznoscia i $wiadomoscia powyzszego faktu. Najbardziej egalitarny
okazat sie dostep do samochodu. W sytuacji rodzin z osobami nie-
pelnosprawnymi jest to jedna z istotniejszych potrzeb, jej spelnienie
utatwi nie tylko zycie codzienne, ale tez dostep do rehabilitacji czy wy-
konywanie pracy przez samych zainteresowanym lub ich rodzicéw - 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 réwnowadze finansowej i w sytuacji kryzysu
ekonomicznego, nawet niewielkiego, moga nagle sie znalez¢ ,,za burtg” .

Tab. 6. Poziom deprywacji potrzeb bytu rodzin pochodzenia

respondentéw, ogotu polskich rodzin oraz ogoétu polskich rodzin z co
najmniej jedna osoba niepelnosprawna w %

Pytanie Badania Badania GUS
wlasne
N-43 Ogot Ogot
polskich |rodzin z co
rodzin najmniej
1 osoba
niepelno-
sprawng
Czy ma mozliwosci ze wzgledéw finanso- |91 86,9 81
wych jedzenia miesa, ryb (wegetarian-
skiego odpowiednika) co drugi dzien?
Czy ma mozliwosci - ze wzgledu na 88 50,8 81,2
trudnosci finansowe — ogrzewania
mieszkania odpowiednio do potrzeb?
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Czy ma mozliwosci pokrycia niespo- 49 50,8 40,1
dziewanego wydatku?
Czy ma zalegtosci w terminowych 12 12,22 14,9

optatach zwigzanych z mieszkaniem,
splatach rat i kredytow?

Czy brak w gospodarstwie domowym 14 11,0 14,9
samochodu ze wzgledéw finansowych?

Uwaga: pytanie dotyczyto zawezonej sytuacji ,co najmniej raz w ciggu 12 miesiecy”.

Opracowanie za: badania wlasne oraz Warunki zycia rodzin w Polsce (2014) GUS,
Warszawa, s. 153 in.

Inng istotng potrzeba, ktérej poziom zaspokojenia jest powszech-
nie niski (wéréd ogdtu Polakéw) jest mozliwos¢é mieszkania w dobrze
ogrzanym mieszkaniu. Okazalo sie, ze u badanych niepetnosprawnych
deprywacja tej potrzeby nie przebiega na tak wysokim poziomie.

Zaobserwowane réznice i podobieristwa miedzy trzema wyréznio-
nymi grupami nie sa jednoznaczne i na ich podstawie (réwniez biorac
pod uwage przestanki metodologiczne) nie mozna sformutowac zad-
nych preferencji ani trendéw. Moze za wyjatkiem lepszej sytuacji wa-
runkéw bytu w mieszkaniach.

Deprywacja potrzeb dziecka

Potrzeby bytu. Jako wskazniki do analizy przyjeto poziom odzy-
wiania sie i jakos$¢ ubrania.

Jedzenie. W spotecznym dyskursie podnosi sie czesto fakt niedozy-
wienia dzieci [zob. raport Fundacji ,Macius§” — Gt6d... 2013], a w najlep-
szym razie ich ztej diety. Wéréd badanych dzieci z niepelnosprawnoscia
intelektualng zdecydowana wiekszos¢ (88%) jadata trzy positki dzien-
nie. Wskazniki opisujace ogé6t dzieci w Polsce méwia o 0,8% z nich,
ktére niedojadajg [Szukietojé-Bienkuniska 2011, s. 7]. Inne stanowisko
reprezentuje wymieniona powyzej fundacja.

Dla badanych dzieci gtéwnymi miejscami jadania positkéw byt dom
rodzinny (73%), nastepnie przedszkole (33%), rzadziej inne miejsca
(18%)*. Positki przygotowywane we wlasnym zakresie nie we wszyst-
kich domach byly wtasciwie zbilansowane. 1/4 z nich (77%) nie jadla
codziennie miesa czy ryb, a 1/3 (35%) nie jadta warzyw i owocéw. Byto

3 Wypowiedzi nie sumuja sie do 100%, poniewaz niektére dzieci jadly positki nie tylko

w domu, ale tez w przedszkolu, u dziadkéw czy innych krewnych.



142 Matgorzata Ortowska, Jacek J. Bteszynski

to spowodowane niedostatkiem. W obiektywnych warunkach to sytua-
cja duzo gorsza niz w przypadku ogétu polskich rodzin z dzie¢mi, gdzie
poziom deprywacji dotyczyt okoto 3% populacji (odpowiednio 3,3%
i 3,1%) [Szukietoj¢-Bientkunska 2011, s. 7].

Ubranie w realiach naszego klimatu to rzecz niezbedna, istnieje ko-
nieczno$¢ posiadania odziezy adekwatnej do pory roku. Ubranie jest
tez istotnym elementem statusu spotecznego. Stad musi petni¢ nie tyl-
ko funkcje ochronne, ale i socjalizacyjne.

Tabela 7. Poziom deprywacji potrzeb bytu - ubrania wérod rodzin
pochodzenia respondentéw oraz ogotu polskich rodzin w %

Pytanie Badania wtasne | Ogét polskich
N-43 rodzin
Czy ma nowe ubrania — kilka sztuk (tj. nie 93 92,8

wszystkie ubrania pochodza ze sklepéw
z uzywana odzieza)?

Czy ma dwie pary nalezycie dobranego obuwia |98 95,6
(w tym przynajmniej jedna para tzw. obuwia na
kazda pogode)?

Opracowanie za: badania wlasne oraz A. Szukietojé-Bienkunska (red.), Jakosé zycia
i spdjnos¢ spoteczna 2011 (wstepna analiza wynikéw badania ankietowego), Warszawa 2011,
GUS Material na konferencje prasowa w dniu 23.09.2011, s. 7.

Przeprowadzone poréwnania miedzy badana grupa dzieci a ogdtem
dzieci w Polsce ujawniaja — na szczesécie — ze w zasadzie nie ma réz-
nic miedzy badana grupa dzieci niepetnosprawnych a innymi dzie¢mi
w Polsce. Ponadto poziom niezaspokojenia tej potrzeby jest dos¢ niski.
Oczywiscie sytuacja, w ktorej 2 czy 7 procent dzieci nie ma wtasciwe-
go ubrania, jest w wymiarze, zwlaszcza poszczegdlnych jednostek,
tragiczne. Tym niemniej nie jest to zjawisko masowe, przynajmniej
w przytaczanych sytuacjach.

Potrzeby rozwoju. Sa réwnie wazne jak potrzeby bytu. W bada-
niach Eurostatu ich deprywacja traktowana jest na réwni z innymi.

Respondentéw pytano, czy ich dziecko moze uczestniczyé w do-
datkowych - ptatnych - zajeciach rozwojowych, takich jak ptywanie,
gra na instrumencie, cztonkostwo w organizacjach mlodziezowych
itp. W tak korzystnej sytuacji znajdowata sie tylko 1/3 z nich (35%).
Jesli chodzi o badane dzieci w Polsce, jedynie 15% z nich nie mogto
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uczestniczy¢ w tego typu zajeciach z powodéw finansowych. 85% préby
ogdlnopolskiej miato dostep do tego typu zajec [Szukietojé-Bienkunska
2011, s. 7].

Réznica jest wiec drastyczna. Taka sytuacja mogta wynikac ze specy-
fiki niepelnosprawnosdci, jak tez, co trzeba jeszcze raz podkresli¢, z r6z-
nic w wielko$ciach poréwnywanych 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 wéréd ogétu
polskich dzieci — 94% [Szukielojé-Bienkurniska 2011, s. 7]. Identyczna
sytuacja dotyczyta dostepu do zabawek i gier edukacyjnych adekwat-
nych do wieku i popularnych wsréd réwiesnikéw (86% respondenci
i 94% ogdét dzieci) [Szukietojé-Bienkunska 2011, s. 7].

Potrzeby socjalizacji. Na zaspakajanie potrzeb zwigzanych z so-
cjalizacja czesto nie zwracamy uwagi. Jednak coraz czesciej pytania
o nie znajduja sie wérdd innych badajacych poziom partycypacji spo-
tecznej i obszary wykluczenia. Jako jej wskazniki zostaty przyjete takie
sytuacje, jak: mozliwo$¢ zapraszania réwiesnikéw do domu, mozliwosé
$wietowania réznych uroczystosci oraz wyjazd na wakacje.

W naszym przypadku 14% respondentéw nie miata $rodkéw na
sfinansowanie uczestnictwa w wycieczkach szkolnych i innych wyda-
rzeniach organizowanych przez szkote, zas w takiej sytuacji znalazt sie
6,4% ogdtu polskich dzieci - czyli dwa razy mniej. Natomiast podobnie
ksztattowat sie wskaznik mozliwosci $wietowania specjalnych z okazji,
takich jak: urodziny, imieniny czy $wieta religijne. W obydwu grupach
byt wysoki — ponad 90% (93% dzieci autystyczne i 94% w calej popula-
¢ji polskich dzieci [Szukietojé-Bienkunska 2011, s. 7].

Jednak kluczowe dla socjalizacji i rozwoju — w tym biologicznego
- jest mozliwo$¢ odpoczynku i wyjazdu na urlop. Co trzecie polskie
dziecko (33%) [Szukietojé-Bienkunska 2011, s. 7] i 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 nie-
pelnosprawnych, jest sytuacja niepokojaca. Przypomnijmy, ze prawo
do odpoczynku jest jedna z niezbywalnych potrzeb dziecka (dorostych
réwniez), zagwarantowana w Konwencji o Prawach Dziecka w art. 31
par. 1.
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,Panstwa — Strony uznaja prawo dziecka do wypoczynku i czasu
wolnego, do uczestniczenia w zabawach i zajeciach rekreacyjnych, sto-
sownych do wieku dziecka oraz do nieskrepowanego uczestniczenia
w zyciu kulturalnym i artystycznym.

Par. 2. Panistwa — Strony beda przestrzegaly oraz popieraty prawo
dziecka do wszechstronnego uczestnictwa w zyciu kulturalnym i ar-
tystycznym oraz beda sprzyjaty tworzeniu wtasciwych i réwnych spo-
sobnoséci 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 rozwo-
ju - w tym artystycznego. Opis zawarty w poprzedniej czesci pracy (za-
spokojenie potrzeb rozwoju) zwraca uwage na udzial w dodatkowych
zajeciach czasu wolnego. W przypadku dzieci autystycznych te kate-
gorie potrzeb miato zaspokojone co trzecie dziecko niepetnosprawne
z badanej grupy. Zastanawiajaca jest tutaj pewna synergia zwigzana
z ograniczeniem dostepu do kategorii zaje¢ zwigzanych z czasem wol-
nym i z rozwojem.

Tabela 8. Poziom deprywacji potrzeb rozwoju wsrod rodzin pochodzenia
respondentéw oraz ogoétu polskich rodzin w %

Pytanie Badania wlasne | Ogét polskich
N-43 rodzin
Czy ma mozliwo$¢, od czasu do czasu, zapra- | 86,0 93,6

szania przyjaciét do domu w celu zabawy
i wspélnego spozywania positkéw?

Czy ma mozliwo$é¢ swietowania specjalnych | 93,0 91,0
z okazji, takich jak: urodziny, imieniny czy
$wieta religijne?

Czy ma $rodki finansowe na optacenie tygo- 56,0 66,7
dniowego wyjazdu rodziny na wypoczynek
raz w roku?

Opracowanie za: badania wlasne oraz A. Szukieloj¢-Bienkunska (red.) Jakos¢ zycia
i spdjnosé spoteczna 2011(wstepna analiza wynikéw badania ankietowego, Warszawa 2011,
GUS Material na konferencje prasowa w dniu 23.09.2011, s. 7.



Jakos¢ zycia dzieci autystycznych 145

iré6dta pomocy i wsparcia

Nie ulega watpliwosci, ze rodziny dzieci niepelnosprawnych znajdu-
ja sie w trudnej sytuacji materialnej. Jest ona zazwyczaj gorsza niz ro-
dzin bez dziecka czy oséb dorostych niepetlnosprawnych. Poréwnanie
sytuacji materialnej zawarte w tabeli nr 1 nie pozostawia watpliwosci.
We wspoélczesnych spoteczenstwach sa wypracowane mechanizmy
wsparcia i kompensacji rodzin znajdujacych sie w trudnych sytuacjach.
Do takich niewatpliwie zalicza sie niepelnosprawnos¢. Jednym z in-
strumentéw wsparcia w sytuacjach trudnych, kiedy jednostka nie moze
sama zaradzi¢ sytuacji, jest pomoc spoteczna.

Tabela 9. Respondenci wg rodzaju zrédel pomocy z ktorych korzystata
rodzina N - 43

Rodzaj zrédla otrzymywanej pomocy Ib %
o$rodek pomocy spotecznej 18 42%
przedszkole 4 9%
inne instytucje i osoby 10 23%
nie korzysta z pomocy 18 42%

Zrédto: badania wlasne.

Zebrany material ujawnia, ze potrzebujacy wsparcia respondenci
otrzymuja je gléwnie ze strony instytucji do tego powotanych — pra-
wie potowa z nich. Jest tez rzecza znamienna, ze takiego wsparcia
udziela swoim wychowankom przedszkole, do ktérego uczeszczaja.
Jednoczesnie materiat zawarty w tabeli nr 9 ujawnia, ze istnieje taka
grupa rodzin, ktére dodatkowo byty wspierane przez inne instytucje.
Inne badania zazwyczaj wskazuja, ze takimi instytucjami sa kosci6t
i organizacje pozarzadowe lub rodzina. Fakt ten znajduje po czesci po-
twierdzenie w materiale zaprezentowanym w kolejnej tabeli. Jednak
dalej, gtéwnym podmiotem zycia spotecznego wspierajacego, od ktére-
go obywatele oczekuja wsparcia w sytuacjach trudnych, jest panistwo ze
swoimi instytucjami.

Tabela 10. Respondenci wg oczekiwanych zrédel wsparcia (N=43)

Od kogo rodzina oczekuje pomocy? Ib %

od nikogo 19 44%
od rodziny 3 7%
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od paniistwa 22 51%

od kosciola 2 5%

Zrédlo: badania wlasne.

Znamienny jest tez fakt, ze prawie potowa z respondentéw nie
oczekuje pomocy od nikogo. Na obecnym etapie badan nie umiemy
stwierdzi¢, czy przyczyna jest dostatek, czy rezygnacja i apatia. Jesli ta
ostatnia, to byloby to swoiste wotum braku zaufania do wspdlnoty. Po
cze$ci odpowiedzi moze udzieli¢ przeprowadzone przed laty badanie
OBOP na temat spotecznej percepcji niepelnosprawnosci i niepetno-
sprawnych w Polsce [Spoteczna... 2002], czy material na temat kapitatu
spotecznego zawarty w kolejnych tomach Diagnozy spotecznej zespotu
badaczy kierowanego przez profesoré6w Janusza Czapinskiego i Toma-
sza Panka.

Whioski. Jako$¢ zycia matych niepetnosprawnych dzieci w aspekcie
spoteczno-ekonomicznym nie jest czesto podejmowana. Tymczasem
od jakosci zycia na tym etapie rozwoju zalezy realizowanie paradygma-
tu wspolczesnej pedagogiki specjalnej — wlaczenia w zycie spoteczne.
Trzeba tez sobie uzmystowi¢, ze aby badane dzieci osiagnety optymalna
jako$¢ zycia, ich rodziny ponosza dodatkowy ciezar zwiazany z ponad-
normatywnymi obcigzeniami - rehabilitacja i opieka. Czesto powoduje
to konieczno$c¢ rezygnacji z pracy jednego z rodzicéw — najczesciej ma-
tek. W tej sytuacji poglebia sie dodatkowo niedostatek rodziny i same-
go dziecka niepelnosprawnego. Stad miedzy innymi ujawnione obszary
deprywacji potrzeb. Zwtaszcza rozwoju.

Autorzy niniejszych badan chcieli zwrdci¢ uwage réwniez na dy-
stans, ktdry dzieli rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym od innych
rodzin bez dzieci niepelnosprawnych. Z drugiej strony przeprowadzo-
ne badania ujawnily tez pewne zbieznosci - np. deprywacje potrzeb
odpoczynku. Moze to $wiadczy¢, ze nie jest to cecha charakterystyczna
rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym, a ogélna ,specyfika” — cecha
charakterystyczna wszystkich polskich rodzin. Nie usprawiedliwia to
bynajmniej istniejacego stanu rzeczy.

Niniejsze badania, cho¢ o bardzo ograniczonym zakresie, s jednym
z pierwszych krokéw do diagnozy sytuacji tak trudnych probleméw:
wykluczenia dzieci niepelnosprawnych intelektualnie oraz okreslenia
obszaréw deprywacji. Znajac stan rzeczy, mozemy podjac przeciwdzia-
tania.
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Streszczenie: Przedmiotem artykutu, w oparciu o badania wtasne i wtdrng analize badan GUS,
jest ujawnienie réznic w poziomie partycypacji spotecznej oséb z niepetnosprawnoscig w sto-
sunku do ogdtu obywateli. Analiza jest prowadzona z punktu widzenia fundamentalnego pa-
radygmatu pedagogiki specjalnej — wiaczania ludzi niepetnosprawnych w zycie spoteczne jako
niezbednego elementu terapii.

Stowa kluczowe: niepetnosprawnosé, jakos¢ zycia, dziecko autystyczne.

Summary: The aim of 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 disa-
bilities 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.

Key-words: disabilities, related quality of life, autistic child.
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