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Marginalizacja spoleczna rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym
w doswiadczeniach czlonkéw Stowarzyszenia ,,Iskra”

Niepelnosprawno$¢ jest tradycyjnie wymieniana /obok przestgpczosci, degradacji eko-
nomicznej i kulturowej/ jako jedna z przyczyn marginalizacji spotecznej. Niezaleznie od
rodzaju i1 stopnia powodowanych przez nig ograniczen, jest ona w tym ujgciu cechg jedno-
stek lub zbiorowoS$ci odpowiedzialna za ich niedostosowanie do wymogéw systemu spo-
fecznego i wytracanie ich z wymiaréw porzadku spotecznego. Problem ten bywa rozmaicie
nazywany; na ogél méwi sig o separacji i barierach oddzielajacych ludzi niepetnosprawnych
od reszty spoteczenstwa .

Pojecie ,,niepelnosprawno$¢” pojawia si¢ czgsto zardwno w jezyku potocznym, jak i w
dokumentach polityki spotecznej, aktach prawnych czy opracowaniach naukowych. Niejed-
nokrotnie jest ono uzywane zamiennie z takimi okres$leniami, jak: inwalidztwo, kalectwo,
uposledzenie, utomno$¢. Najprecyzyjniejsze rozréznienie dotyczy inwalidztwa, ktére jest
odnoszone do przypadkéw niepelnosprawnosci rozumianej jako ograniczona zdolno$¢ do
podjecia zatrudnienia, usankcjonowana odpowiednim orzeczeniem lekarskim.

Miejsce jakie osoby niepelnosprawne zajmuja - na marginesie spoleczenstwa - i wzrasta-
jaca $wiadomo$¢ konsekwencji tego faktu sprawia, ze problem niepelnosprawnosci trakto-
wany jest czgSciej jako powazny problem spoteczny niz zdrowotny. W centrum wielu prac
socjologicznych zwiazanych z problematyka niepetnosprawnosci znalazlo si¢ zagadnienie
rehabilitacji spotecznej. Stosunkowo wczesnie odkryty zostal fakt, ze medycznie okreslana
cigzko$¢ kalectwa nie zawsze koresponduje z jego cigzkoscia w sensie psychospotecznym i
nie przesadza ani efektéw rehabilitacji ani dalszego funkcjonowania spotecznego oséb nie-
petnosprawnych.

Przez rehabilitacje rozumie si¢ bowiem proces przywracania osobie niepelnosprawnej
maksimum mozliwej sprawnosci fizycznej, umystowej i jak najlepszego - w ramach limitéw
wyznaczanych przez chorobg czy kalectwo — funkcjonowania zawodowego, spotecznego,
ekonomicznego. Upowszechnienie si¢ idei integracji spotecznej w wychowaniu i rehabilita-
cji dzieci niepelnosprawnych przywraca rodzinie nalezne jej miejsce w rehabilitacji wymie-
nionych proceséw. Przez wiele lat w publikacjach i wystapieniach pedagogéw, psycholo-
gbéw i lekarzy gloszono potrzebg wspoéldziatania specjalnych o$rodkéw z rodzing i wiacza-
nie rodziny w rehabilitacj¢ dzieci. W praktyce jednak zbyt rzadko wykorzystywano mozli-
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wosci rodzicow w tym zakresie. Osobiste zasoby sil i Srodkéw rodziny niezbgdne dla wy-
petnienia podmiotowej roli w wychowaniu i rehabilitacji dzieci nie zawsze sa wystarczaja-
ce. Do osobistych zasobéw rodziny zaliczamy: warunki materialne, mieszkaniowe, poziom
wyksztalcenia rodzicéw, wiedz¢ i przekonania rodzicOw zwigzane z niepetnosprawnoscia
dziecka, jego wychowaniem i rehabilitacja, umiejg¢tnosci wychowawcze i terapeutyczne
rodzicéw ich stan zdrowia i wlasciwosci psychiczne, w tym szczegdlnie sfery emocji i
charakteru. Wymienione komponenty zasob6w osobistych rodziny sa zré6znicowane i wiele
rodzin wymaga wsparcia w réznych dziedzinach swego funkcjonowania . Czgsto rodzice
przezywaja stany niepewnosci a nawet depresji zwigzane z niepetnosprawnoscia dziecka, bo
czuja si¢ niekompetentni w jego wychowaniu i rehabilitacji. Brak odpowiedniego do$wiad-
czenia oraz nikta dostgpno$¢ odpowiednich informacji wywotuja u wielu rodzicéw lgk przed
niewlas§ciwym wypelnianiem obowiazkéw rodzicielskich. Rodza tez powazne obawy o
przysztos¢ dziecka i rodziny.

Aktualne zjawiska kryzysowe stwarzaja takze rézne zagrozenia dla zaspokojenia potrzeb
rodziny, w tym szczeg6lnie rodziny wychowujacej dziecko niepelnosprawne Stresy egzy-
stencjalne, zjawisko ,,wypalania si¢” jednego lub obojga rodzicéw, ktérego objawami sa:
wysokie wyczerpanie psychofizyczne, stany zniechgcenia, apatii, nerwowos$ci i agresji.
Tylko rodziny wystarczajaco zamozne, spdjne wewngtrznie, zdrowe i odpowiednio nasta-
wione psychoemocjonalnie potrafiag same, bez wsparcia spotecznego radzi¢ sobie ze zlozo-
nymi problemami opieki, wychowania i rehabilitacji dziecka, zwlaszcza glgbiej niepeino-
sprawnego. Wsparcie i pomoc $rodowiska spotecznego sa niezbgdne dla wigkszosci ro-
dzin wychowujacych dzieci niepelnosprawne. Wspomaganie czy wspieranie spoleczne ro-
dziny mozna najprosciej uja¢ jako pomoc, dostgpna dla niej w Srodowisku, §wiadczong
przez instytucje, stowarzyszenia spoleczne oraz inne rodziny, z ktérymi dana rodzina pozo-
staje w kontaktach i wigziach migdzyludzkich. Poziom zintegrowania rodziny ma wptyw na
mozliwo$ci uzyskania wsparcia spolecznego. Wspomaganie spoleczne rodziny dziecka
niepetnosprawnego moze dotyczy¢ réznych jej funkcji i dziedzin zycia, moze by¢ realizo-
wane w réznej formie i w rézny sposéb, moze mie¢ charakter dlugotrwaty, krétkotrwaly i
jednorazowy. Catoksztatt réznorodnych czynnosci i form pomocy wspomagajacych rodzing
mozna ujaé w czterech zakresach :

1. Wspomagania psychoemocjonalnego

2. Wspomagania opiekunczo -wychowawczego

3. Wspomagania socjalno-ustugowego

4. Wspomagania rehabilitacyjnego

Wspomaganie rodziny w wychowaniu i rehabilitacji dziecka niepetnosprawnego ma
by¢ dzialaniem wyzwalajacym wewngtrzne sity rodziny, wzmacniajacym w niej to co jest
dobre i funkcjonalne, a usuwajacym to, co ja dezorganizuje i ostabia wewngtrznie.

W dalszej czgSci wystapienia przedstawi¢ swoje doSwiadczenia wynikajace ze wspot-
pracy z organizacja pozarzadowa dzialajaca na rzecz dzieci niepetnosprawnych. W latach
1991-1999 petnitam funkcje kierownika Biura Promocji Zdrowia a takze cztonka Zarzadu
Fundacji Promocji Zdrowia. Obie te organizacje podejmowaly inicjatywy tworzenia i wspie-
rania grup samopomocy dla oséb chorych przewlekle, odpowiadajac na zapotrzebowania
pacjentéw i ich rodzin.

Rodzice dzieci niepelnosprawnych mieszkajacy w Warszawie w Dzielnicach Wola i
Bemowo byli pomystodawcami utworzenia grupy samopomocy i w 1996r. zgtosili si¢ do
Biura proszac o pomoc w rozwigzaniu probleméw. Podjgto wspdlne dziatania zmierzajace
do rozwigzania probleméw wynikajacych z opieki nad dzieckiem. Inspiracja podjgcia dzia-
fan fakt, Ze dzieci niepetnosprawne zamieszkate w dzielnicach Wola i Bemowo (zamieszki-
wanych przez 250 tys. os6b) w Warszawie, nie mialy zgodnego z mozliwos$ciami infrastruk-
turalnymi obu dzielnic i potrzebami indywidualnymi, dost¢pu do: osrodkéw rehabilitacji,
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przedszkoli integracyjnych, szkdt integracyjnych. Rodzice zmuszeni byli na ,,wltasng reke” i
w ramach skromnego domowego budzetu poszukiwaé miejsc rehabilitacji, nauczania i opie-
ki. Na Bemowie nie funkcjonowaty takze przedszkole ani szkota integracyjna.

Starania matek chorych dzieci mialy réwniez inna motywacjg; zapewnienie dziecku
opieki, rehabilitacji i nauczania poza domem umozliwi¢ ma matkom podjgcie pracy, co
poprawi funkcjonowanie materialne rodziny. Jezeli bowiem stan dziecka pozwala na inte-
gracje w $rodowisku a stopien uszkodzenia umozliwia udzial w zajeciach przedszkolnych,
rehabilitacji i nauczaniu integracyjnym, a jedynie warunki zewngtrzne to uniemozliwiaja,
narasta u rodzic6w rozgoryczenie, poczucie krzywdy i bezradnos$ci. Jedni si¢ zatamuja inni
prébuja walczy¢ o lepsze warunki zycia dla siebie i swojego dziecka. Ten proces powinien
by¢ oczywisty i zrozumialty dla wszystkich odpowiedzialnych na danym terenie za S$rodo-
wisko przyjazne czlowiekowi. Méwig tu o samorzadzie lokalnym, pracownikach pomocy
spotecznej, stuzbie zdrowia i wydziatach o§wiaty nalezacych teraz do Gmin.

Koto rodzicéw dzieci niepetnosprawnych dziatato bardzo pr¢znie, podjete zostaly dzia-
fania na rzecz utworzenia o$rodka rehabilitacji i przedszkola integracyjnego na Bemowie.
Rodzice i przedstawiciele fundacji brali udzial w wielu spotkaniach z Radnymi Gminy Be-
mowo, mialy miejsce wizyty we wzorcowych placéwkach w innych dzielnicach. Rozmowy
prowadzone przez przedstawicieli z Gming Bemowo dotyczace: utworzenia o§rodka rehabi-
litacji, i przedszkola integracyjnego.

Organizowano cykliczne imprezy integracyjne dla dzieci: choinkowe, wiosenne wyjazdy
plenerowe. Byly to ,,mate sukcesy”, ktére pomogly w zintegrowaniu rodzicom, dzieciom
daly rado$¢, a organizatorom i sponsorom satysfakcj¢. Rodzice podjgli decyzjg¢ o powotaniu
stowarzyszenia, ktére jako organizacja pozarzadowa mogloby gromadzi¢ §rodki finansowe
na realizacj¢ zamierzonych celow.

Stowarzyszenie Rodzicéw Dzieci Niepetnosprawnych ISKRA zarejestrowano w 1999r.
Stowarzyszenie liczy obecnie 120 czionkéw (dzieci z rodzicami). Rodzice dziatajacy w
Stowarzyszeniu organizujg dla dzieci: rehabilitacj¢ Srédroczna, wyjazdy na turnusy rehabi-
litacyjne letnie i zimowe, cykliczne imprezy integracyjne (spotkania $wiateczne, wyjazdy
plenerowe). Bardzo wazna rol¢ edukacyjna i wspierajaca spelniaja wyktady oraz zajgcia
psychoterapeutyczne dla rodzicéw. Cztonkowie Stowarzyszenia poprzez wieloletnia dzia-
falno$¢ uzyskali wiele do$wiadczen w zakresie umiejgtnosci radzenia sobie z problemami
pielegnacyjno — opiekunczymi dotyczacymi bezposrednio wlasnego dziecka. Za duzy suk-
ces nalezy uzna¢ wylonienie licznej grupy osob aktywnych, ktére biorg czynny udzial w
prowadzeniu biezacych spraw Stowarzyszenia ISKRA. Wspétpraca z innymi organizacjami
instytucjami oraz wiedza na temat funkcjonowania systemu wsparcia dla os6b niepetno-
sprawnych pozwolily na osiagnigcie niezaprzeczalnych sukceséw. Wspdlnym wysitkiem,
méwigc o tych samych problemach rodzice doprowadzili przy wspétudziale samorzadu
lokalnego do: utworzenia na Bemowie 2 szkoét integracyjnych i oSrodka integracji i rehabili-
tacji oraz tworzenia dobrej atmosfery dla dziatan na rzecz oséb niepetnosprawnych.

Doswiadczenie organizacyjne i wiedza rodzicéw znajduja odzwierciedlenie w $wiado-
mosci na temat niedoskonatosci funkcjonowania systemu pomocy kierowanego do os6b
niepetnosprawnych.

Przedstawig opinie rodzicéw ze Stowarzyszenia ,,JSKRA” a takze fakty na temat margi-
nalizacji spotecznej 0os6b niepetnosprawnych.

W 2003 r. Europejskim Roku Niepetnosprawnych ich sprawy pojawily si¢ na pierw-
szych stronach gazet, bylo o nich wigcej programéw telewizyjnych. Na billboardach mogli-
Smy przeczyta¢: "Tacy sami jak inni". To pigkne hasto, ale zbyt poprawne politycznie. Jesli
bedziemy twierdzi¢, ze niepetnosprawni sg tacy sami jak wszyscy, wielu ludzi moze dojs$é¢
do cynicznego wniosku: “ W takim razie dlaczego chcecie by¢ traktowani inaczej niz my,
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petnosprawni? Dlaczego chcecie mie¢ ulgi i dodatkowe §wiadczenia? Jesli jesteScie tacy
sami, radzcie sobie”.

Rodzice dzieci z Downem krytykowali serial ,,Klan”, poniewaz wystgpujacy tam chtop-
czyk z Downem jest dzieckiem bezproblemowym. Nie ma umegczonej matki, ktéra wozi
dziecko z jednych zaj¢¢ na inne, odrabia z nim lekcje, thumaczac po kilka razy polecenia.
Taka samodzielno$¢ matego Downa, jak pokazana w serialu, jest wymyslona. Dobrze jed-
nak, ze niepelnosprawni staja si¢ bohaterami seriali. Moze dzieci z Downem zaczng by¢
wreszcie zapraszane do zwyktych programéw razem z innymi dzie¢mi?

W 2001 r. zniesiono mozliwos$¢ przejscia na wezesniejsza emeryturg dla oséb opiekuja-
cych si¢ niepelnosprawnymi, odchodzi si¢ od szkolnictwa integracyjnego, odebrano albo
okrojono ulgi na przejazdy niepetnosprawnych i oséb im towarzyszacych, zasilek pielegna-
cyjny pozostawiono tylko najmniej zarabiajacym. W warsztatach terapii zajeciowej miesz-
kancy doméw pomocy spotecznej moga stanowi¢ tylko 30 proc., inaczej zmniejsza si¢ dota-
cje Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych. Mieszkaficom DPS
warsztaty powinny optaca¢ same domy, ktére nie maja na to funduszy.

Mimo Europejskiego Roku Niepetnosprawnych w Polsce nie powstat zaden projekt uta-
twiajacy im zycie. Klopoty budzetowe nie moga by¢ wyttumaczeniem dla takich oszczedno-
§ci. Zycie z dzieckiem uposledzonym jest trudniejsze, np. dzieci z mézgowym porazeniem
dziecigcym czy autystyczne potrzebuja intensywnej opieki i terapii. Dlatego §wiadczen na
ich rzecz nie mozna traktowa¢ jak przywilejéw, ale jako form¢ wyréwnania szans. Tak
podchodzi si¢ do nich w UE.

Zatwierdzono groszowe zasitki rodzinne (np. dodatek pielggnacyjny na dziecko niepel-
nosprawne wynosi 50-70 zt miesi¢cznie), odebrano niewidomym 50 proc. ulgg telekomuni-
kacyjna, cho¢ mozliwo$¢ korzystania z telefonu lub stalego tacza internetowego to dla nich
czgsto jedyna mozliwo$¢ kontaktowania si¢ ze §wiatem czy prowadzenia pracy zawodowe;j.

Z powodu oszczgdnosci budzetowych niewidomy nie otrzyma refundacji za kupno psa
przewodnika czy komputera, a jednoczes$nie wyptaca si¢ kolosalne sumy na zaklady pracy
chronionej, ktére maja dostosowaé miejsca pracy do potrzeb niepetnosprawnych i ich tam
zatrudni¢. Dostosowania sa najcz¢$ciej pozorne, a zamiast inwalidéw pracuja tam fikcyjni
rencisci.

Rodzicéw irytuje fakt, ze w roku niepetnosprawnych, gdy odebrano lub grozono odebra-
niem istotnych ulg, organizowato si¢ fety z gwiazdami estrady i aukcje charytatywne z
udzialem VIP-6w. Bohaterami sg oni i arty$ci, nie za§ niepetnosprawni, ktérych nazwisk z
reguly si¢ nie podaje. Gale przypominaja dawne imprezy dobroczynne z sierotka w roli
maskotki.

Marsz godnos$ci niepetnosprawnych z maja 2003 r. byt nieautentyczny, bo w takich oko-
liczno$ciach powinien by¢ protestem, a nie pochodem z balonikami, przy dzwigkach wypo-
zyczonej z URM-u orkiestry dgtej. Gdyby nie bylo regresu w opiece instytucjonalno-
prawnej nad niepelnosprawnymi, gale z ich udzialem bytyby czyms$ neutralnym. A tak od-
bieramy to jako odwracanie uwagi od problemdéw, np. braku dostosowania naszego prawo-
dawstwa tyczacego opieki nad niepetnosprawnymi do unijnychwymogéw.

Z powodu likwidacji ulg na przejazdy niektérzy rodzice nie dowoza dzieci na terapig;
innych nie odbierano na weekend ze specjalnych osrodkéw. Czy kto$ si¢ zastanawial nad
szkodami spotecznymi tych cigé? Przerazily nas doniesienia o samobdjstwie matki, ktéra
wczesniej zabita dwéjke niepetnosprawnych dzieci (matka przezyta), oraz zabdjstwo dwoj-
ga dzieci na wozkach, tez przez matkg. To skutek samotnosci i bezradno$ci, bo w domach
tych rodzin zabraklo terapeutéw, wolontariuszy, parafian. Dlaczego, znajac takie fakty,
panstwo nie wspiera organizacji pozarzadowych, dziatajacych na rzecz niepetnosprawnych,
ale wrecz paralizuje ich dziatania? Przeciez np. liczne o$rodki wczesnej interwencji prowa-
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dzone przez Polskie Stowarzyszenie na rzecz Oséb Uposledzonych Umystowo wyrgczaja
panstwo w jego obowiagzkach wobec niepetnosprawnych.

Spotecznikéw zniechgca tez borykanie si¢ z biurokracja i zta wola: organizacje nie do-
staja pienigdzy na czas, takze tych przyznanych. Nowa bariera jest konieczno$¢ zdobycia
certyfikatu instytucji pozytku publicznego, ktéry utatwia staranie si¢ o dotacje. Bez nich ile§
os6b nie wyjedzie na ob6z rehabilitacyjny, a przeciez zaje¢ usprawniajacych wielu niepet-
nosprawnych nie ma takze na co dzief.

Nowy zasilek na “rehabilitacje i ksztalcenie dziecka niepelnosprawnego” w wysokosci
90 zt rocznie wystarczy zaledwie na dwie godziny rehabilitacji. Nawet bogatym utrudniono
wspomaganie finansowe organizacji humanitarnych przez ograniczenie ulgi zwiazanej z
darowiznami.

W Polsce odchodzi si¢ od integracji. Robia to nawet uznane placéwki, np. szkota pod-
stawowa na Kole w Warszawie, ktdra zbierata za nig laury. Stworzenie szkoty integracyjnej
nie jest latwe, bo trzeba postara¢ si¢ o pedagoga specjalnego, reedukatora, logopedg i na-
uczycieli, ktérzy lubia dzieci, sg utalentowanymi dydaktykami i radza sobie z grupa, w
ktérej kazde dziecko wymaga odmiennej pracy.

Sa i takie szkoty, ktére przestawiaja si¢ na integracj¢ dla zyskania dotacji, ale nie staraja
si¢ stworzy¢ dzieciom odpowiednich warunkéw.

Wtasnie nam odebrano zasitek pielggnacyjny, okoto 200 zt miesigcznie, jak mozemy sig
wigc porownywac ze wsparciem, np. w Finlandii, gdzie osoba rezygnujaca z pracy na rzecz
opieki nad dzieckiem niepetnosprawnym, otrzymuje réwnowarto$¢ pensji, jaka dostataby
pracujac na danym stanowisku? W Izraelu czy kraju Baskéw, niepelnosprawny ma zagwa-
rantowane miejsce od przedszkola do domu opieki lub hostelu i najczgSciej sa to instytucje
Swietnie dziatajace.

W Polsce nie podtrzymuje si¢ zyciowej i zawodowej aktywnosci upo$ledzonych. Trudno
si¢ dziwi¢, ze mamy najnizszy w poréwnaniu z Unig wskaznik zatrudnienia niepetnospraw-
nych i najwyzszy rencistow. Poza tym, z powodu standardu doméw pomocy spolecznej,
rodzice boja si¢ perspektywy oddania tam kiedys$ dzieci.
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STRESZCZENIE

W wystapieniu oméwione zostaly zagadnienia zwiazane z niepetnosprawnos$cia dzieci i
probleméw wynikajacych z tego faktu dla funkcjonowania rodziny. Autorka odnosi si¢ do
dotychczasowych opracowan z zakresu pedagogiki i socjologii uwzgledniajacych zagadnie-
nia niepelnosprawnosci. Omoéwione zostaly problemy lokalne bgdace inspiracja do podjgcia
przez rodzicoéw dzieci niepetnosprawnych dziatan w dzielnicach Wola i Bemowo w War-
szawie.

Przedstawiono sukcesy wynikajace z wieloletnich dziatan rodzicéw, a takze opinie ro-
dzicow ze Stowarzyszenia ,,JSKRA” a takze fakty na temat marginalizacji spotecznej os6b
niepetnosprawnych.
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