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UWAGI WSTEPNE

Bogactwa informacji §wiadczacych o roznicach w postawach i zachowaniu
si¢ wobec 0sob niepetnosprawnych dostarcza nam literatura zardéwno z zakresu
nauk spotecznych, jak i historycznych. Przegladajac wymienione zrodta, mozemy
zauwazy¢, ze wraz z rozwojem cywilizacji postawy spoteczenstwa wobec ludzi
niepelnosprawnych ulegaja poprawie.

W starozytnej Grecji praktykowane byty przypadki dzieciobdjstwa niepetno-
sprawnych. Selekcja podyktowana wzglgdami biologiczno-medycznymi byta nie
tylko dopuszczalna, lecz nalezata do obowiazkow obywatelskich. Sparta, a takze
inne miasta—panstwa, gdzie pozbawiano zycia dzieci stabe i uposledzone, swoje
normy opieraly na zatozeniu, iz dobrem najwyzszym jest stworzenie panstwa sil-
nego i zdrowego. Jednostki chore i watte nie tylko nie moga si¢ przyczyni¢ do
rozwoju spoteczenstwa, lecz w przysztosci stanowi¢ beda niepotrzebne obciaze-
nie i moga je tylko ostabi¢'. Podobne normy obowiazywaty w Rzymie, gdzie
w ogloszonym w 499 r. p.n.e. prawie (lex duodecim tabularum) nakazywano
usmiercanie dzieci stabych i kalekich?. Takze we wczesnym $redniowieczu po-
dobne przypadki zdarzaly sig, ale nie znajduja one potwierdzenia w dokumentach
jako przyktad oficjalnej praktyki.

' L. Winniczuk, Ludzie, zwyczaje, obyczaje starozytnej Grecji i Rzymu, Warszawa 1983, s. 223.
2 M. Jaczynowska, Historia starozytnego Rzymu, Warszawa 1983, s. 52.
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Dopiero wptywy chrzescijanstwa ztagodzily postawy spoteczne wobec 0s6b
niepelnosprawnych. Rozpowszechniona, szczeg6lnie w okresie sredniowiecza, idea
niesienia pomocy chorym znalazta swoj wyraz w dziatalno$ci charytatywnej ko-
sciotdw 1rdznych instytucji powotanych do tego celu. Postacia, ktora zmienita
sposob patrzenia na jednostki stabsze, jest §wigty Franciszek z Asyzu (1182—-1266).
Jego koncepcja opierata si¢ na idei braterstwa migdzyludzkiego, ktore w rozumie-
niu $wigtego powinno by¢ stuzba, tj. opiera¢ si¢ na oddaniu potaczonym z mito-
$cia, jest to ,,tajemnica Boga Wcielonego, ktory zszedt do najnizszych i zrownat
si¢ z nimi. Nikt nie ma prawa wywyzszac si¢ ponad Niego, a by¢ bratem oznacza
zrownac si¢ ze wszystkimi, przede wszystkim z najstabszymi i najbiedniejszymi™.

Kolejne stulecia nie przyniosty znaczacych zmian w sytuacji ludzi niepetno-
sprawnych, istniejace réznice w ich traktowaniu w poszczegolnych spoteczen-
stwach podyktowane byly zarowno determinantami religijno-kulturowymi, jak
i obowiazujaca na danym terenie obyczajowoscia, ktore z kolei warunkowane byty
czynnikami ekonomicznymi®. Takze odsetek 0sob z ograniczona sprawnoscia byt
znacznie mniejszy w pordwnaniu z sytuacja obecna. Jednostki stabsze najczgsciej
umieraty, poniewaz wspodtczesna im medycyna nie posiadata wystarczajacej wie-
dzy 1 zaplecza technicznego, ktore umozliwityby skuteczne leczenie.

Przetom XIX 1 XX wieku i zwiazane z nim wydarzenia, jak: pierwsza i druga
wojna §wiatowa, rozwoj medycyny umozliwiajacy bardziej skuteczne ratowanie
zycia postawil spoteczenstwa przed koniecznoscia opieki nad inwalidami wojen-
nymi. Nalezato zapewni¢ im miejsce w spoteczenstwie, tj. przyzna¢ srodki finan-
sowe w postaci rent i stworzy¢ odpowiednie instytucje niosace im pomoc®.

Wzrost liczby inwalidow ukazat jeszcze inne problemy, nie mniej wazne,
byty nimi trudnos$ci zwigzane z przystosowaniem si¢ do zycia spotecznego inwa-
lidy, a takze przystosowanie si¢ spoleczenstwa do wspotistnienia z osobami nie-
petnosprawnymi.

Uswiadomienie spoteczenstwu wielorakich potrzeb jednostek z ograniczona
sprawnoscia byto bodZzcem do rozwoju takich dyscyplin, jak: pedagogika specjal-
na, psychologia i socjologia®. Okres, w ktorym socjologowie zainteresowali si¢

3 J. Radwan-Praglowski, K. Frysztacki, Spoleczne dzieje pomocy cztowiekowi: Od filantropii grec-
kiej do pracy socjalnej, ,,Biblioteka Pracownika Socjalnego”, Warszawa 1996, s. 75.

4 M. Chodkowska, Kulturowe uwarunkowania postaw wobec inwalidztwa oraz osob niepetno-
sprawnych. Ciqglos¢ i mozliwosci zmiany [w:] M. Chodkowska [red.], Czlowiek niepetnosprawny.
Problemy autorealizacji i spolecznego funkcjonowania, Lublin 1994, s. 111-126.

> W roku 1864 szwajcarski filantrop Henri Dunant zainicjowal powstanie organizacji Czerwone-
go Krzyza, ktora objeta swa dziatalno$cia obok rannych zotnierzy takze ludno$é¢ cywilna. Zob. E. Gor-
czycka, Przystosowanie mlodziezy ze schorzeniami narzqdu ruchu do zycia spotecznego, Warszawa
1981,s.9.

¢ Pierwsze prace z zakresu pedagogiki specjalnej opublikowano w drugiej potowie XIX wieku
iw tym czasie (1861 r.) pojawia si¢ termin ,,pedagogika lecznicza”, jako pierwsze okreslenie obej-
mujace ogdlna problematyke wychowania jednostek z roznymi kategoriami uposledzenia. Zob.
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problemami niepetnej sprawnosci, przypada na lata szeSédziesiate i zwiazany jest
z powstaniem nowej subdyscypliny, jaka jest socjologia medycyny.

Zwigkszenie zainteresowania problemami osob niepelnosprawnych wyraza
si¢ zarbwno rozwojem prac badawczych, jak i wprowadzaniem do realizacji efek-
tow tych badan. W Polsce analizy postaw spotecznych w stosunku do niepetno-
sprawno$ci prowadzone sg wlasciwie od chwili powstania nowej dyscypliny, a ko-
lejne dziesigciolecia przyniosty ich uzupetnienie i aktualizacjg’. Szczegolnie ostat-
nie dziesigciolecie jest waznym okresem w dalszej realizacji badan nad postawa-
mi. Okres transformacji i zwiazane z nim przemiany spoteczne pomogly w nagto-
$nieniu omawianej problematyki, aktywizujac zardéwno spotecznos¢ ludzi niepet-
nosprawnych, jak i zdrowa czgs$¢ spoteczenstwa. Jest to jednak dopiero poczatek
drogi majacej na celu zmiang obecnej sytuacji 0s6b z ograniczong sprawnoscia
w spoleczenstwie polskim. Zrealizowane na przestrzeni lat badania pokazuja ewo-
lucje interesujacych nas postaw. Kierunek zmian wskazuje na wigksza tolerancje,
lepsza znajomo$¢ problemow inwalidow i ich sytuacji zyciowej, a takze wigksza
akceptacje integracyjnego modelu stosunkow spotecznych®.

Zagadnienia dotyczace relacji pomigdzy ludzmi z ograniczona sprawnoscia
i zdrowa czg$cia spoleczenstwa od wielu lat sa przedmiotem rozwazan socjolo-
gdéw. M. Sokotowska wyroznita trzy gtdwne typy wspotzycia osob niepelnospraw-
nych z ludzmi zdrowymi’. Podstawa tego podziatu opiera si¢ na ocenie poziomu
zadbania o interesy tych osob i mozliwos$ci ich uczestnictwa w zyciu spotecznym,
a takze na ocenie stopnia ,,widzialno$ci” ludzi niepetnosprawnych w spoteczen-
stwie.

Typ pierwszy wystepuje w krajach trzeciego §wiata, gdzie niski poziom go-
spodarki i urbanizacji nie stwarza barier architektonicznych i komunikacyjnych.
Osoby uposledzone sa obecne i widoczne w zyciu spotecznym, jednak formy pomo-

O. Lipkowski, Podstawy pedagogiki specjalnej [w:] A. Hulek [red.], Pedagogika rewalidacyjna,
Warszawa 1980, s. 33. Prace z zakresu psychologii i socjologii pojawiaja si¢ dopiero w latach
piecdziesiatych i szes¢dziesiatych XX wieku. Przyktadem jest praca B. A. Wright, Psychologicz-
ne aspekty fizycznego inwalidztwa, Warszawa 1965. Obszerna bibliografia znajduje si¢ w pracy
A. Ostrowskiej iJ. Sikorskiej, Syndrom niepetnosprawnosci w Polsce. Bariery integracji, War-
szawa 1996, s. 10-17.

" Ukazaly sig prace: H. Larkowa, Postawy otoczenia wobec inwalidéw, Warszawa 1970; A. Ostrow-
ska, Postawy spoteczenstwa polskiego wobec niepetnej sprawnosci, Warszawa 1981; E. Gorczycka,
Dystans czy tolerancja. Studium nad postawami 0sob niepetnosprawnych, Czgstochowa 1988;
A. Ostrowska, Niepelnosprawni w spoteczenstwie, Warszawa 1994; zob. takze: A. Ostrowska, J. Si-
korska, Syndrom..., s. 10-17.

8 A. Ostrowska, Niepelnosprawni w spoleczenstwie, s. 110.

 Zob. M. Sokotowska, Polityka spoleczna a zdrowie, Warszawa 1978, s. 435 in.; zob. takze
A. Ostrowska, Bariery spoleczne w stosunku do 0sob niepetnosprawnych [w:] M. Sokotowska [red.],
Studia z socjologii niepelnej sprawnosci, Wroctaw 1983. Problematyke dotyczaca miejsca czlowie-
ka niepelnosprawnego w Srodowisku spotecznym podjeta takze Z. Kawczynska-Butrym w publika-
cji: Niepelnosprawnosé — specyfika pomocy spolecznej, Warszawa 1996, s. 140—144.
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cy i poziom $wiadczen socjalnych na ich rzecz sa bardzo ograniczone. Drugi typ
wspotzycia taczy si¢ z zaawansowanym procesem urbanizacji i gospodarki. Do-
konujace si¢ przemiany stwarzaja nowe mozliwosci dla zdrowej czgsci spoteczen-
stwa (np. poprzez ofert¢ nowych miejsc pracy), jednak nie uwzgledniaja ograni-
czen i zwiazanych z nimi potrzeb 0sob niepelnosprawnych. Pozostaja oni w izo-
lacji z powodu niewystarczajacej pomocy w przezwyci¢zaniu réznego rodzaju
barier, np. architektonicznych, urbanistycznych. Dlatego tez sa ,,niewidzialni” dla
zdrowej czeSci spoteczenstwa. Ten typ wspolzycia wystepuje w krajach srednio
rozwinigtych.

Optymalne rozwigzanie proponuje trzeci typ wspotzycia realizowany w kra-
jach wysoko rozwinigtych. Pomoc i opieke dla 0sdb z ograniczona sprawno$cia
zapewniaja zarowno profesjonalne instytucje, jak i nieformalne ruchy i inicjaty-
wy. Dziatania te obejmuja edukacje, zatrudnienie, usprawnienie lecznicze i zabez-
pieczenie spoteczne'®, W efekcie osoby niepelnosprawne moga wiaczy¢ sie w zy-
cie spoteczne i stac si¢ jego pelnoprawnymi cztonkami.

Sytuacja 0sob z ograniczona sprawnoscia w Polsce wydaje si¢ zblizona do
stanu, kiedy ludzie niepelnosprawni musza przebywac¢ w mieszkaniach lub zakta-
dach specjalnych. Ich izolacja wynika zarowno z przyjetych form opieki (np. po-
przez tworzenie placowek specjalnych), jak i z powodu niezabezpieczenia im
wystarczajacego poziomu pomocy w pokonaniu istniejacych barier. Podobne utrud-
nienia dotycza takze rodzin z dzieckiem niepetnosprawnym, co prowadzi w efek-
cie do izolacji spotecznej tak rodzicow, jak i dzieci, uniemozliwiajac im realizo-
wanie procesu rewalidacji w sposob wlasciwy.

UCZESTNICTWO NIEPELNOSPRAWNYCH W ZYCIU SPOLECZNYM

Zespot Badan Spotecznych Aspektow Niepetnosprawnosci przedstawit dane
na temat uczestnictwa w zyciu spolecznym ludzi z ograniczona sprawnoscia, od-
wotujac si¢ do dwoch jego wymiardw: relacji z innymi osobami i udzialu w zyciu
publicznym'!. Badania wykazaty, iz odczuwany przez niepetnosprawnych niedo-
syt kontaktow z innymi ludzmi dotyczyt szczegdlnie sfery codziennych relacji
podczas wspdlnego spedzania czasu. Takze uczestnictwo 0sob z ograniczong spraw-
noscig w zyciu publicznym, tj. ich przynalezno$¢ do organizacji spotecznych byta
wyraznie ograniczona, a tylko w odniesieniu do kontaktow z Kosciotem respon-
denci deklarowali bardziej ozywiony udziat'2,

1 Przytaczam za Z. Kawczynska-Butrym, Niepetnosprawnosé..., s. 143.

" A. Ostrowska, J. Sikorska, Z. Sufin, Sytuacja ludzi niepelnosprawnych w Polsce, Warszawa
1994, s. 113-116.

12 Tamze, s. 114-116.
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W ponizszych rozwazaniach ograniczg si¢ do proby wskazania, w jakim za-
kresie niepetnosprawne dzieci i ich rodziny uczestniczg zardbwno w kontaktach
z otoczeniem, jak i w zyciu publicznym, a takze podejmg probe okreslenia czyn-
nikéw determinujacych jakos$¢ tych kontaktow. W literaturze przedmiotu moze-
my odnalez¢ informacje dotyczace problemoéw zwiazanych z negatywnym sto-
sunkiem wspotczesnego spoleczenstwa polskiego wobec niepetnosprawnosci dziec-
ka'’. Wyraza sie on brakiem akceptacji ze strony otoczenia i niechecia do nawia-
zania bezposredniego kontaktu z dzieckiem uposledzonym. W odczuciu badanych,
tego rodzaju postawy przyczyniaja si¢ do powstania dystansu pomigdzy nimi a §ro-
dowiskiem spotecznym i w efekcie do izolacji zarowno rodzicow, jak i dziecka
niepelnosprawnego'*. Zdaniem respondentow, czynnikiem, ktory determinuje po-
wstanie tych sytuacji, jest stopien i widocznos$¢ defektu, co przy schorzeniach na-
rzadu ruchu i glgbokim uposledzeniu umystowym rzadko pozostaje niezauwazal-
ne, a te wlasnie wymieniane rodzaje niepetnosprawnosci dotycza najczesciej dzieci.
Doswiadczenia z kontaktow z otoczeniem opisuje kobieta, kuzynka dziewczynki
z glebokim uposledzeniem umystowym:

,0Ojciec w kazdej wolnej chwili ubieral dziecko bardzo starannie i prowadzil na spacer.
Wyjezdzat tez do rodziny na wies, starajac si¢ nie zwracac¢ uwagi na otoczenie. Otoczenie odsu-
wato si¢ w autobusie od bardzo tggiej i oslinionej dziewczynki i czgsto padaty uwagi— Po co to
takie wozi¢ ze soba?” (P.5).

Takze matka dziewczynki z dziecigcym porazeniem mozgowym wspomina:

»Wyprowadzenie dziecka na spacer i juz glo$ne uwagi na temat kalectwa, ogladanie sig za
dzieckiem, a nawet zatrzymywanie si¢ nad nim. Wszystko to wymagato wielkiego opanowania
1 odpornosci psychicznej. Wystuchiwanie uwag rodzicow dzieci zdrowych, Ze z nig sig nie baw,
bo ona jest chora, sa to przykre sprawy, przez ktdre musiatam razem z corka przej$é. Obecnie
moze jest mniej ogladaczy, a moze juz si¢ przyzwyczaitam. Jednak dziecko niepetnosprawne
pozostawione przed blokiem nie moze liczy¢ na zrozumienie i przyjazn innych zdrowych dzie-
ci. Zdarzalo sig, ze gdy zostawilam corke na balkonie, to dzieci sasiadow wySsmiewaly sig z niej”
(P.39).

3 W przedstawionej analizie wykorzystano wyniki badan zrealizowanych w roku 1993 przez
Instytut Filozofii i Socjologii PAN, na zlecenie Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osob Niepet-
nosprawnych. Zob. A. Ostrowska, J. Mikulski, B. Szczepankowska, T. Czajkowski, Badania nad
niepelnosprawnosciq w Polsce 1993, Warszawa 1994. Ilustracja prezentowanych wynikow sa frag-
menty prac pamigtnikarskich rodzicow dzieci niepelnosprawnych, nadestanych na konkurs ogloszo-
ny przez Zaktad Socjologii Medycyny i Rodziny UMCS.

14 Na temat izolacji cztowieka spowodowanej konsekwencjami choroby pisze m.in. Mirona Ogryz-
ko-Wiewiérowska: ,,Moze ona by¢ zamierzona lub nieswiadoma, moze wynikaé¢ z czynnikow psy-
chospotecznych lub mechanicznych (fizycznych). Bezposrednia przyczyna izolacji moze by¢ nie-
kiedy banalnie prosta i fatwa do usunigcia, ale dla cztowieka niesprawnego staje si¢ przeszkoda nie
do pokonania”; zob. M. Ogryzko-Wiewiorowska, Socjologia medycyny. Wybrane zagadnienia, Lu-
blin 1989, s. 106.
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W sytuacji, gdy rodzice i ich dzieci do§wiadczaja wielokrotnie braku akcep-
tacji ze strony otoczenia, najczgsciej decyduja si¢ na zaprzestanie prob nawiaza-
nia bezposredniego kontaktu. Poprzez izolacjg zarowno siebie, jako srodowiska
rodzinnego, jak i dziecka, rodzice pragng unikna¢ przezy¢ zwiazanych z przykry-
mi uwagami, na jakie moga by¢ narazeni. Przedluzajaca si¢ w czasie izolacja, tj.
ograniczenie kontaktow towarzyskich do zamknigtego kregu osob, moze prowa-
dzi¢ do powstania tzw. zjawiska ,,samoizolacji”"® i wptynaé na poglebienie trud-
nosci, z jakimi spotyka si¢ niepelnosprawne dziecko. Sytuacje, w ktorych osoby
uposledzone wycofuja si¢ z zycia spotecznego i jednoczesnie akceptuja swoja izo-
lacje, Antonina Ostrowska okre$la terminem automarginalizacji'®. Autorka pisze:

,,Osoby podlegajace automarginalizacji staja si¢ bierne i pozbawione motywacji do zmiany
swojej sytuacji. Poglebiaja sig¢ coraz bardziej w poczuciu niemoznosci, trudnosci nie do poko-
nania i braku kontroli nad otaczajacymi je wydarzeniami. Rezygnuja z aspiracji i celow zycio-
wych, a ich zycie w coraz wigkszym stopniu koncentruje si¢ na codziennej wegetacji. Towa-
rzyszy temu znaczna izolacja spoleczna, poczucie osamotnienia i opuszczenia. W takiej sytu-

acji postawa cztowieka niepelnosprawnego wobec zycia staje si¢ dodatkowym zrodtem barier

do uczestnictwa w zyciu spotecznym”'’.

Zjawisko automarginalizacji moze odnosi¢ si¢ takze do rodzin wychowuja-
cych dziecko niepelnosprawne. Wielokrotnie powtarzajace si¢ przykre przezycia
zwigzane z negatywna postawa otoczenia moga by¢ przyczyna ograniczenia udziatu
rodzicow w zyciu spotecznym, a w sytuacji, gdy nie uda im si¢ przelamac nie-
przychylnego stosunku $rodowiska, moga zamkna¢ si¢ w kregu rodzin odpowia-
dajacych ich sytuacji zdrowotnej i pozycji spoteczno-ekonomicznej. Wigkszos¢
rodzin posiadajacych dziecko z ograniczona sprawnoscia doswiadcza sytuacii,
w ktorych odczuwa przejawy izolacji spotecznej, brakuje natomiast informacji
swiadczacych o ich calkowitym wycofaniu si¢ z uczestnictwa w zyciu spotecz-
nym lub rezygnacji z pracy nad usprawnieniem dziecka. Trudno jest zatem okre-
sli¢, w jakim zakresie zjawisko automarginalizacji dotyczy rodzin wychowuja-
cych niepetnosprawne dziecko, nie mozemy jednak przyjac, iz zjawisko to w 0go-
le nie wystepuje wsrod interesujacej nas zbiorowosci. Problem automarginalizacji
stanowi obszar, ktéry wymaga dalszych eksploracji, koniecznych do lepszego
poznania i zrozumienia sytuacji 0sob niepetnosprawnych i ich rodzin.

15 Zob. H. Borzyszkowska, Izolacja spoteczna rodzin dzieci uposledzonych umystowo w stopniu
lekkim [w:] M. Chodkowska [red.], Dziecko niepetnosprawne w rodzinie. Socjalizacja i rehabilita-
¢ja, Lublin 1995, s. 182.

16 Zob. A. Ostrowska, J. Sikorska, Syndrom... s. 169—-178.

7 Tamze, s. 169.
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PROBLEMY REHABILITACJI I REWALIDACII

W analizowanej literaturze odnalezé mozemy takze grupy probleméw doty-
czacych dostgpnosci §wiadczen i ustug w zakresie zaopatrzenia w sprzet rehabilita-
cyjny'8. Uczestnictwo w roznych formach zycia spotecznego dzieci niepelnospraw-
nych uzaleznione jest bowiem od jego mozliwo$ci w pokonaniu trudno$ci zwiaza-
nych z przemieszczaniem si¢. Matka chlopca z dystrofia mi¢$ni wspomina:

»W 1990 roku udato nam si¢ kupi¢ samochod, bardzo zalujg, iz wezesniej tego nie zrobili-
$my. Odwozenie Marcina do szkoty przestato by¢ wyprawa z przygodami, a w wolne dni moz-
na byto dziecko zabra¢ do lasu lub nad wodg. Nasze wycieczki, szczegdlnie w gorace letnie dni
pozwalaly zapomnie¢ nam o klopotach, a Marcin mogt poznawac¢ inny $wiat i innych ludzi.
[...] Poniewaz syn szybko roénie, stad konieczno$¢ czgstego, bo dwukrotnego w przeciagu roku,
zmieniania na nowe aparatow — »braces«. SzukaliSmy w kraju tych niezbednych do chodzenia
szyn, ale bez skutku. Na szczg$cie moja znajoma ma rodzing w Niemczech i udalo nam sig je
sprowadzi¢. Kosztuje nas to za kazdym razem bardzo duzo, ale Marcin moze chodzi¢ do szkoty,
na spacery i bawic¢ si¢ z kolegami. Jestem zadowolona, ze lubi towarzystwo zdrowych dzieci,
cho¢ im nie doréwnuje sprawnoscia fizyczna, ale moze udaje mu si¢ o tym zapomnie¢, albo
przebywajac razem z nimi czuje si¢ bardziej zdrowy””.

Wigkszos$¢ rodzin wychowujacych niepetnosprawne dziecko odczuwa dotkli-
wie problem zwigzany z zaopatrzeniem w sprzet niezbedny do rehabilitacji. Jego
brak w znacznym stopniu ogranicza mozliwosci wiaczenia chorego do uczestnic-
twa w zyciu spotecznym. Skomplikowany i sformalizowany system zaopatrzenia
w przedmioty ortopedyczne i sprzgt pomocniczy decyduje o dlugim okresie oczeki-
wania na realizacj¢ zlecenia, co powoduje opdznienie lub zahamowanie rehabilita-
cji, a nawet moze spowodowaé cofnigcie juz osiagnigtych efektow!®. Dodatkowe
utrudnienie stanowi fakt, iz produkcja sprzgtu rehabilitacyjnego dla dzieci nie moze
by¢ prowadzona w systemie seryjnym, wigkszo$¢ wyrobow powinna by¢ dostoso-
wana do indywidualnych potrzeb dziecka i jego kolejnych faz rozwoju. W rezulta-
cie, tego rodzaju sprzet jest trudno dostgpny, kosztowny i czgsto jego jakos$¢ nie
odpowiada swiatowym standardom. Matka chtopca z uszkodzonym stuchem pisze:

,~Pierwszy aparat syn otrzymat w 1991 roku, po badaniu stuchu w Warszawie w Zwiazku
Ghuchych. Byt to aparat pudetkowy, zasilany na paluszka, po kilkakrotnym uzytkowaniu aparat
ten nie zdal egzaminu. Na szyi wisial woreczek, z ktorego wystawaty dwa przewody do uszu.
Stycha¢ w nim byto trzaski i szumy. Syn bardzo czg¢sto go zdejmowat. Nie byt praktyczny w co-
dziennym uzytkowaniu, np. w zabawach. Obiecano mi, ze syn bgdzie ten aparat uzytkowat dwa
miesiace. Po trzech miesiacach otrzymatam odpowiedz ze Zwiazku Gluchych, ze aparat zausz-
ny otrzymam za trzy lata. Byt to dla mnie szok, nie mogtam pozwoli¢ czekaé tak dtugo. Posta-

'8 Poprzez sprz¢t rehabilitacyjny rozumiem: sprzet ortopedyczny i lokomocyjny, sprzet rehabilita-
cyjny do obstugi osobistej, sprz¢t pomocniczy dla inwalidow wzroku i stuchu. Zob. R. Serafin, Pomo-
ce techniczne stosowane w rehabilitacji 0sob niepetnosprawnych [w:] S. Jakubowski, R. Serafin,
B. Szczepankowski, Pomoce techniczne dla 0sob niepetnosprawnych, Warszawa 1994, s. 51-52.

19 Tamze, s. 53.
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nowitam zdoby¢ go sama, [...] Przeczytalam w gazecie, ze redakcja posiada wysokiej klasy
aparat stuchowy dziecinny i moze go przydzieli¢ dziecku z duzym ubytkiem stuchu i dla rodzi-
ny w trudnej sytuacji finansowej. Wystalam potrzebne dokumenty. Po miesiacu otrzymatam
odpowiedz o przyznaniu aparatu. [...] Aparat ten do tej pory bardzo dobrze dziata, styszalnosé¢
dla syna bardzo si¢ poprawita i mozemy si¢ z nim porozumie¢. Uwazam, ze w Polsce za dtugo
si¢ czeka na badanie stuchu i za dlugo na aparat stuchowy. W moim przypadku to strata przy-
najmniej trzech lat, syn ma olbrzymie braki w mowie i wymaga olbrzymiej pracy ze strony
rodziny i szkoty. Ale od czasu, kiedy zdobyliSmy aparat wida¢ efekty, lepiej mowi, jest mniej
nieufny w stosunku do ludzi, czyje si¢ jakby mniej zagubiony wsrdéd normalnych ludzi” (P.12).

Rewalidacja spoteczna dzieci niepetnosprawnych moze by¢ takze realizowa-
na przez wlaczanie ich do zorganizowanych form zajec¢ i wypoczynku, np. kolo-
nie, obozy, wycieczki, imprezy i uroczystosci okazjonalne. Wymienione formy
pozwalaja na wzbogacenie doswiadczen i przezy¢ dzieci, a takze ksztaltuja ich
umiejgtnosci zachowania si¢ w roznych sytuacjach spotecznych, radzenia sobie
z problemami zycia codziennego oraz petnienia réznych rol w grupie rowiesni-
czej. Mozliwos¢ wyjscia poza srodowisko rodzinne i udziat w wymienionych for-
mach wypoczynku w integracji ze Srodowiskiem spotecznym umozliwia im takze
poznanie réznych instytucji, urzadzen technicznych oraz kontakt z przyroda®.
Zastosowanie tej formy i usamodzielnienia spotecznego najczesciej zwiazane jest
z przynaleznoscia rodzicéw dzieci niepetnosprawnych do wszelkiego rodzaju sto-
warzyszen, fundacji, grup samopomocowych i innych organizacji dziatajacych na
rzecz niepetnosprawnych. Jednak uczestnictwo rodzicow w tych organizacjach
jest dos¢ ograniczone, deklaruja oni bowiem swoj udziat w nich, lecz decyzja naj-
czesciej podyktowana jest m.in. pragnieniem zapewnienia dziecku miejsca na
koloniach, potrzeba otrzymania pomocy przy zakupie niezbgdnego sprze¢tu reha-
bilitacyjnego lub uzyskaniem potrzebnych informacji. Mozemy wigc przyjaé, iz
przynalezno$¢ rodzicéw do organizacji spolecznych wynika gtoéwnie z koniecz-
nosci zaspokojenia istniejacych potrzeb. Brakuje natomiast informacji $wiadcza-
cych o aktywnym i masowym udziale rodzicow w organizacjach spotecznych.

Zasob informacji o istnieniu w Polsce organizacji dziatajacych na rzecz osob
niepetnosprawnych jest rowniez bardzo ograniczony. W ocenie rodzicow ofero-
wana pomoc nie zaspokaja istniejacych potrzeb w wystarczajacym stopniu, dlate-
go tez najczesciej rezygnuja oni z dalszej wspotpracy, dodatkowa przyczyna jest
takze odczuwany przez rodzicéw ,,batagan organizacyjny”. Matka dziewczynki
z Zespotem Downa wspomina:

,,P0 okoto dwoch latach dzialalno$ci cztonkowie Kota Dzieci Specjalnej Troski doszli do
wniosku, ze nazwa, jaka przyjeli, zostala im skradziona. Na zebraniu sprawozdawczym prze-
wodniczaca TPD podata informacjg, ze organizowata rézne imprezy dla dzieci specjalnej tro-
ski. Na zadnej z tych imprez nie bylo jednak dzieci z Kota. Przewodniczaca wyjasnita, ze dzieci
specjalnej troski to dzieci alkoholikdéw i rodzin spotecznie zaniedbanych” (P.30).

20 Zob. A. Maciarz, Rewalidacja spoleczna dzieci, Zielona Gora 1981, s. 142-143.
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Takze matka chlopca z uszkodzonym rdzeniem kregowym pisze:

»Nalezatam do Towarzystwa Przyjaciol Dzieci i na comiesigcznych zebraniach dzielilismy
si¢ swoimi problemami, ale tez i nowinkami starajac si¢ sobie wzajemnie trochg pomoc. Nasze
dzieci spotykaly sig, nie tylko z okazji §wiat, lecz takze by poby¢ ze soba i wspdlnie si¢ bawic.
Po pewnym czasie zauwazyltam, ze stoimy w miejscu, nic si¢ nie zmienia, Wojtek nie chciat si¢
bawi¢ z chorymi dzieé¢mi, chciat pdj$¢ do zdrowych. W naszej sytuacji przychodzenie na ze-
brania nie miato juz sensu, musialam znalez¢ inny sposob na szukanie pomocy dla syna” (P. 59).

Zakres partycypacji badanych rodzin w organizacjach dziatajacych pod egida
Kosciota katolickiego jest znacznie szerszy?!. Organizacje koScielne najczesciej
udzielaja pomocy w uzyskaniu lekow i sprz¢tu rehabilitacyjnego lub organizuja
wypoczynek i wycieczki. Bez wzgledu jednak na zasigg oferowanej pomocy ro-
dziny pozytywnie oceniajq dzialalno$¢ organizacji koscielnych, jednoczesnie pod-
kreslajac znaczenie irolg wiary w ich zyciu. Fragment pamigtnika kobiety wy-
chowujacej dziewczynke z Zespotem Downa:

,» W roku 1989 ksiadz proboszcz zorganizowat dla tych »innych« dzieci zajgcia w koéciele.
Sam si¢ nimi serdecznie opiekowat i stworzyt grup¢ Muminkow. [...] Po roku przygotowan
dzieci te przystapily do Pierwszej Komunii Swigtej. Byto to ogromne §wieto w rodzinie. Krysia
jest spokojniejsza i bardzo che¢tnie tam uczgszeza. Ten sam ksiadz, a potem jego nastgpca zor-
ganizowali dla tych dzieci wiele wycieczek do miejsc kultu Maryjnego. Miaty$my okazjg zwie-
dzi¢ trochg Polske i nieco wyjecha¢ z domu i pozna¢ innych ludzi, co bardzo pomogto nam we
wlasnym zyciu (P. 79).

Matka dziewczynki z mézgowym porazeniem dziecigcym:

,,Gdy Ania si¢ urodzila nie bylo czasu na przygotowania do Sakramentu Chrztu, ksiadz
ochrzcit corke w szpitalu, nie byto radosci tylko same ktopoty. [...] Do Pierwszej Komunii
Ania miata juz wszystko, jak inne dzieci, sukienka, wianek, rodzina w kosciele. Bylam taka
szczgsliwa, gdy moja corka razem z cala gromada dzieci przyjeta Sakrament i razem z nimi
dzigkowata Bogu i Matce Przenajswigtszej (P. 4).

Zapewnienie sprzyjajacych warunkow do integracji ze spoteczenstwem jest
istotnym elementem warunkujacym prawidtowe funkcjonowanie srodowiska ro-
dzinnego dziecka niepetnosprawnego oraz efekty jego rewalidacji. Powyzsze roz-
wazania wskazuja, iz powinny to by¢ dziatania wieloaspektowe, ktore dotyczy¢
beda wdrazania koniecznych usprawnien technicznych, ulatwiajacych zycie co-
dzienne niepetnosprawnego dziecka oraz zapewnienie niezbgdnego sprze¢tu do jego
rehabilitacji. Tego rodzaju dziatania otworza przed rodzicami iich dzieckiem
mozliwos$¢ wejscia do otaczajacego ich srodowiska i nawiazania kontaktow spo-
tecznych. Poniewaz izolacja spoteczna w duzej mierze uwarunkowana jest niska
swiadomoscia spoteczenstwa i brakiem dostatecznych informacji o sytuacji 0sob

I Na znaczny udziat 0sob niepetnosprawnych w zyciu Kosciota wskazuje takze analiza Zespotu
Badania Spotecznych Aspektow Niepelnosprawnosci, zob. A. Ostrowska, J. Sikorska, Z. Sufin, Sy-
tuacja..., s. 116.
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niepetnosprawnych, nalezy prowadzi¢ dziatania edukacyjne, ktore przyczynia si¢
do likwidacji wystepujacej w srodowisku spolecznym nietolerancji wobec 0sob
niepetnosprawnych. Przeciwdziata¢ izolacji spotecznej powinni takze sami rodzi-
ce chorego dziecka. Poprzez analiz¢ swojej sytuacji musza dostrzec obiektywne
czynniki, ktore sa przyczyna tego zjawiska, i musza probowac je usunac.

Znaczaca rolg w przeciwdziataniu izolacji spotecznej powinny takze petni¢
roznego rodzaju organizacje spoteczne®. Do zadan, jakie powinny realizowac,
nalezy: udzielanie pomocy bezposredniej i posredniej (np. poprzez wsparcie, in-
formacje), tworzenie grup nacisku umozliwiajacych wprowadzenie reform i po-
zadanych zmian dla 0s6b niepetnosprawnych, wptywanie na opini¢ publiczng oraz
reprezentowanie interesow grupy. Wprowadzenie do praktyki zycia codziennego
wymienionych dziatan utatwi dzieciom niepetlnosprawnym i ich rodzinom wia-
czenie si¢ do srodowiska spotecznego, aby mogli na rowni z innymi korzystaé
z przystugujacego im prawa do petnego zycia i zaspokojenia swoich potrzeb.

SUMMARY

The problems of handicapped children and the problems with which their families
have to wrestle are the issues that are still only partly solved or not at all. The socio-eco-
nomic transformation and a crisis in the wake of it caused them to be more severe and
conspicuous. Cuts in the state budget with the simultaneously rising cost of living have
consequently worsened the living conditions of many families that are raising handicapped
children, which resulted in driving a large part of this social group into the peripheries of
social life.

The provision of favourable conditions for integration with society is an essential
element that determines the normal functioning of the family environment of a handicapped
child and the effects of his/her revalidation. Multiple actions should be taken, which will
involve both implementing necessary technical improvements facilitating the handicapped
child’s everyday life, providing indispensable equipment for his/her rehabilitation, and ed-
ucational steps in order to eliminate intolerance towards the handicapped persons, which is
encountered in the social environment.

The introduction of the above activities into the practice of everyday life will make it
easier for handicapped children and their families to enter their environment, establish so-
cial contacts and this will make possible the enjoyment of their right to full life and to have
their needs satisfied.

2 Problemy dotyczace instytucji dzialajacych na rzecz osob niepetnosprawnych i informacje o dzia-
taniach zmierzajacych do zmian w ich organizacji znajduja si¢ w publikacji: M. Fedorowicz [red.],
Droga przez instytucje. Instytucje dziatajqce na rzecz 0sob niepetnosprawnych, Warszawa 1994,



