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Podziekowanie

Zespot projektu kieruje stowa podzigkowania do dyrekcji szkot, dzigki ktérym mozliwe
bylo nawiazanie kontaktu z respondentami, do nauczycieli i psychologéw szkolnych,
a przede wszystkim do rodzicow niepetnosprawnych nastolatkow, ktérzy wzigli udziat
w badaniach oraz wyrazili zgodg¢ na uczestnictwo syna lub corki w badaniu socjologicznym
ido samych nastolatkéw, ktorzy okazali si¢ kompetentnymi i powaznymi respondentami

dzielac si¢ z nami swoimi uwagami, spostrzezeniami oraz problemami.



1. Przedmowa

Prezentowane opracowanie zdaje sprawozdanie z wynikow uzyskanych w jednym
z modutéw badawczych' zrealizowanych w ramach projektu ,,WZLOT — Wzmocni¢ szanse
ioslabi¢ transmisj¢ biedy ws$rod mieszkancow miast wojewddztwa tddzkiego”,
finansowanego w ramach Programu Operacyjnego Kapital Ludzki. Celem projektu jest
wzmocnienie procesu inkluzji spotecznej poprzez dostarczenie wtadzom lokalnym naukowo
udokumentowanej wiedzy o grupach ludnosci zagrozonych bieda i ekskluzja spoteczna
oraz informacji o dobrych praktykach realizowanych w siedmiu najwigkszych miastach
wojewddztwa todzkiego.

Cele badawcze projektu zwiazane byly z opracowaniem diagnozy sytuacji spoteczne;j
zbiorowosci zamieszkujacych najwigksze miasta wojewodztwa 1ddzkiego w  sposdb
szczegdlny zagrozonych ubdstwem 1 wykluczeniem spotecznym w  cyklu zycia
oraz w migdzypokoleniowym przekazie. Uwaga zostala skoncentrowana przede wszystkim
na réznych kategoriach mieszkancow obszarow o duzej koncentracji ludnosci biednej
(,enklawach biedy”), poniewaz badania prowadzone w innych krajach wskazuja
nato, ze zubozate sasiedztwo stanowi wazny czynnik w  procesie = wewnatrz-
1 migdzypokoleniowej transmisji biedy i wykluczenia spotecznego. Badania dowodza takze,
ze newralgiczne znaczenie w tym procesie ma jako$¢ zycia w dziecinstwie i podejmowana
w tym czasie interwencja spoteczna. W polu zainteresowan badawczych znalazty si¢ zatem:

e dzieci zyjace na obszarach miast okreslonych mianem ,enklaw dziecigcej biedy”,
ktére charakteryzuja si¢ duzym nasileniem biednych rodzin z dzie¢mi w szkotach
podstawowych;

e dzieci i mlodziez niepetnosprawna oraz

o mieszkafcy 16dzkich enklaw biedy?, w szczegdlnosci zas

e nastoletni rodzice® zamieszkujacy takie spauperyzowane sasiedztwa.

! Sprawozdania z wynikow uzyskanych w pozostatych modutach badawczych zawarte sa w nast¢pujacych
publikacjach: Bunio-Mroczek P., Warzywoda-Kruszynska W. (2009), ,,Wczesne rodzicielstwo jako zagrozenie
bieda i wykluczeniem spotecznym”, L6dz: Wyd. ,Biblioteka”; Petelewicz M., Warzywoda-Kruszyniska W.
(2009), ,,Bieda w dziecinstwie jako zagrozenie utrwaleniem biedy i wykluczenia spotecznego w przysztosci”,
Lodz: Wyd. ,Biblioteka”, £6dz: Wyd. ,Biblioteka”; Jankowski B., Warzywoda-Kruszynska W. (2009),
,,Mieszkancy tddzkich enklaw biedy po 10 latach”, £6dz: Wyd. ,,Biblioteka™;

? Lodzkie enklawy biedy wyznaczone zostaly w latach 1996-1998 w projekcic ,, Formy ubdstwa i zagrozen
spotecznych oraz ich przestrzenne rozmieszczenie w todzi”, kierowanym przez prof. W. Warzywode-
Kruszynska. W ramach tego projektu przeprowadzono wowczas 90 wywiadéw biograficznych
z przedstawicielami trzech generacji rodzin wspieranych przez pomoc spoteczna. Po uptywie 10 lat w projekcie
»WZLOT” ponownie przeprowadzono wywiady z tymi samymi respondentami i ich bliskimi (reprezentantami
kolejnej generacji, ktora ,,wyrosta” w tych ,,zubozatych sasiedztwach™).



Wymienione zbiorowos$ci traktowaé nalezy jako ,,niszowe” — nie byly one dotad
(z wyjatkiem  dorostych mieszkancéw enklaw biedy — respondentow wywiadow
biograficznych przeprowadzonych w drugiej polowie lat 90-tych) przedmiotem analiz
naukowych. Biorac pod uwage fakt, ze brak jest informacji dotyczacych chocby tylko
liczebnosci wyzej wymienionych zbiorowosci w poszczegdlnych miastach, a nawet
dotyczacych liczby srodowisk przypadajacych na jednego pracownika socjalnego w Lodzi®,
mozna sadzi¢, ze problemy dzieci wychowujacych si¢ w enklawach biedy, nastoletnich
rodzicow oraz dzieci i miodziezy niepelnosprawnej nie sa do konca rozpoznane przez
pracownikow instytucji pomocy spotecznej i innych stuzb spotecznych. W zwiazku z tym,
zalozy¢ takze mozna, ze wsparcie udzielane takim klientom ma charakter rutynowy, co
sprawia, ze nie jest ono w peilni adekwatne do potrzeb materialnych i emocjonalnych
wynikajacych z ich sytuacji zyciowej. Prezentowane wyniki badan dostarczaja zatem wiedzg,
ktora powinna istotnie przyczynic si¢ do zwigkszenia skuteczno$ci dziatan stuzb spotecznych
w badanych zbiorowosciach.

Realizatorem projektu jest Uniwersytet £odzki (Instytut Socjologii, Katedra Socjologii
Stosowanej i Pracy Socjalnej) dziatajacy w partnerstwie z Fundacja Instytut Inicjatyw
Spolecznych w Lodzi. Zespdt realizujacy projekt sklada si¢ z osdéb o zréznicowanych
kompetencjach gwarantujacych osiagnigcie celow projektu. W jego sktad wchodza gtéwnie
socjologowie oraz reprezentanci nauk o zarzadzaniu i demografii. Zespdt, ze wzgledu
na charakter realizowanych zadan byl podzielony na dwie czg$ci: badawcza
i administracyjno-organizacyjng (pomoc techniczna). Personel bezposrednio odpowiedzialny
za merytoryczng strong projektu liczy 8 osob i sktada si¢ zaréwno z bardzo doswiadczonych,
jak i z mtodych badaczy. Koordynatorem catego projektu i osobg sprawujacg nadzor naukowy
nad przebiegiem badan jest profesor zw. drhab. Wielistawa Warzywoda-Kruszynska,
ktora od lat 90-tych XX wieku prowadzi socjologiczne analizy procesow pauperyzacji
i wykluczenia spotecznego. W skiad zespotu wchodzito 5 mtodych badaczy — doktorantow
i asystentow zatrudnionych w Instytucie Socjologii UL: mgr Joanna Dytrych, mgr Paulina
Bunio-Mroczek, mgr Natalia Holets, mgr Bogdan Jankowski, mgr Marta Petelewicz i z-ca
koordynatora projektu ds. naukowych dr Agnieszka Golczynska-Grondas. Techniczno-
organizacyjne przygotowanie iprowadzenie badan oraz kontakty z,terenem” zapewniali

przedstawiciele Fundacji Instytut Inicjatyw Spotecznych: dr Piotr Szukalski — zastgpca

* Okreslenie ,,nastoletni rodzice” odnosi si¢ do osob, ktore zostaty rodzicami przed 20 rokiem zycia. W czasie
przeprowadzania badan wszystkie te osoby byly pelnoletnie.

* W roku 2006 na jednego pracownika socjalnego przypadato srednio 98 tzw. aktywnych kartotek (Golczynska-
Grondas A., Kretek-Kamifiska A., ,, Kontrakt jako narzg¢dzie w pracy socjalnej”, Raport z badan, £.6dz 2007, 22).
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koordynatora projektu ds. organizacyjnych, dr Dorota Starzynska oraz mgr Kamil Kruszynski.
Ze wzgledu na ich akademickie przygotowanie i kompetencje, udzielali oni takze konsultacji
merytorycznych oraz przygotowywali szczegoétowe analizy i opracowywali raporty lokalne.
Oprécz cztonkéw zespotu realizujacego projekt, w miastach objetych badaniem dziatali
lokalni koordynatorzy’, ktérych zadaniem bylo pozyskiwanie danych niezbednych
do stworzenia charakterystyki tych miast oraz do zestawienia dziatan podejmowanych
narzecz dzieci i mlodziezy zagrozonych wykluczeniem spolecznym. Ponadto lokalni
koordynatorzy odegrali znaczaca rol¢ wspierajac badaczy w organizacji badan terenowych
aprzede wszystkim w organizacji seminariow z pracownikami ustug spotecznych
w poszczegdlnych miastach. W biurze projektu zatrudnieni byli mgr Maciej Tomczak
pehiacy funkcje sekretarza projektu i mgr Bozenna Marciniak odpowiedzialna za kontakty
z Instytucja Po$redniczaca 2-ego stopnia — Wojewodzkim Urzgdem Pracy w Lodzi

i opracowywanie wnioskow o ptatnos¢.

Prof. dr hab. Wielistawa Warzywoda-Kruszynska
Koordynator projektu WZLOT

’ Funkgje lokalnego koordynatora pehili: w Lodzi — mgr Bogdan Jankowski, w Pabianicach — mgr Arkadiusz
Glowacki, w Piotrkowie Trybunalskim — dr Maria Szymanska, w Radomsku — mgr Zbigniew Piechowicz,
w Tomaszowie Mazowieckim — mgr Lukasz Kutyto, w Zgierzu — mgr Wioletta Glowacka.



2. Wstep

,.Niepelnosprawnos¢ w dziecinstwie jako szczegoélne zagrozenie bieda i wykluczeniem
spotecznym w przysztosci” jest jednym z badan realizowanych w ramach projektu
,»,Wzmocni¢ szanse i ostabi¢ transmisj¢ biedy wsrod mieszkancow miast wojewodztwa
todzkiego — WZLOT”. Celem tego badania byt opis i diagnoza sytuacji rodzin
wychowujacych dziecko z niepetnosprawnoscia, ze szczegélnym zwrdceniem uwagi
na te aspekty zycia dziecka i jego rodziny, ktére moga przyczynic si¢ do biedy i wykluczenia
spotecznego w dalszych fazach cyklu zycia mtodego cztowieka.

Wiedza na temat codziennego zycia rodziny, w sklad ktérej wchodzi dziecko
z problemami zdrowotnymi, jest bardzo ograniczona. Brak jest badan naukowych
W tym obszarze, a co za tym idzie — wiedzy, na ile pomoc oferowana i otrzymywana
od instytucji publicznych oraz organizacji spolecznych jest wystarczajaca 1 zgodna
z potrzebami zaréwno dzieci, jak i ich rodzin. W Polsce nie prowadzono dotychczas tego typu
badan socjologicznych ukierunkowanych na zagrozenie bieda i wykluczeniem spotecznym.
Tym samym zaréwno rodzice, jak i dzieci z niepelnosprawnoscia, nie mieli mozliwosci
powiedzenia o swoich problemach, potrzebach i planach na przysztos¢. Z tego wzgledu,
badanie ,Niepelnosprawnos¢ w dziecifistwie jako szczegdlne zagrozenie bieda
i wykluczeniem spotecznym w przysztosci” zapetia luk¢ w wiedzy na temat zycia duzej
grupy osob, zagrozonych w mniejszym lub wigkszym stopniu bieda i wykluczeniem
spotecznym.

Catkowita liczba dzieci z niepelnosprawnoscia w Polsce nie jest znana.
W szczegb6lnosci brakuje wiedzy na temat rozmiarow zjawiska wsrdd dzieci matych,
znajdujacych si¢ poza oddzialywaniem systemu oswiatowego. Jak dokumentuje Glowny
Urzad Statystyczny (,,O$wiata i wychowanie w roku szkolnym 2007/2008), w roku
szkolnym 2007/2008 w szkotach podstawowych uczyto si¢ 68 990 uczniéw ze specjalnymi
potrzebami edukacyjnymi (Aneks 1, tab. 2A), a w gimnazjach 61 270 uczniéow (Aneks 1, tab.
3A). Brak jest natomiast ogdlnie dostepnej informacji na temat rozmiardw zjawiska
oraz rodzajow niepelnosprawnosci ucznidow w poszczegdlnych miastach. Dane dotyczace
okreslonych  typow  niepelnosprawnosci  wystgpujacych ~ wsréd — uczniow  szkoét
ogolnodostgpnych i specjalnych ograniczone sa tylko do wojewddztw. Statystyki szkolne,

opracowywane z mysla o monitorowaniu realizacji obowiazku szkolnego, nie zawieraja
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informacji o sytuacji materialnej i rodzinnej uczniéw niepelnosprawnych, niezwykle waznej
z punktu widzenia zagrozenia bieda i wykluczeniem spolecznym. Przyblizona wiedzg
na ten temat mozna by uzyska¢ na podstawie informacji o liczbie zasitkéw rodzinnych
wraz z dodatkiem z tytutu ksztalcenia i rehabilitacji dziecka niepelnosprawnego. Ale takie
dane nie sa powszechnie dostgpne, nie tylko w odniesieniu do wojewodztw, lecz takze
w odniesieniu do catego kraju. Migdzy innymi z tych wzgleddéw rodziny z niepetnosprawnymi
dzie¢mi moga ,,umykac” szczegdlnemu zainteresowaniu stuzb spotecznych, ktérych zadaniem
jest wspieranie dziatan na rzecz integracji spotfecznej, a wigc przeciwdzialanie wewnatrz-
i migdzypokoleniowej transmisji biedy. W rejestrach klientdéw pomocy spotecznej dzieci
z niepelnosprawnoscia sa ,,ukryte” wsrdd cztonkow gospodarstw domowych a rodziny takie
nie sa traktowane jako specyficzny typ, wyodrgbniony dla celow statystycznych
(w odroznieniu od rodzin, w ktorych niepetnosprawny jest dorosty czlonek). Dlatego
nie ma informacji o tym, jak liczny jest udziat takich gospodarstw domowych wsrdod rodzin
,oficjalnie” biednych (ponizej kryterium dochodowego ustalonego w Ustawie o pomocy
spotecznej) w poszczegdlnych miastach ani o tym, czy mieszkaja one w skupiskach ludnosci
ubogiej (,,enklawach biedy”), czy sg rozproszone na terenie catego miasta. Z tego wzgledu,
konieczne stalo si¢ odejscie od zamierzonego poszukiwania respondentow
wsrod mieszkancow enklaw dziecigcej biedy, wyznaczonych jako rejony szkot o najwyzszym
wskazniku dozywiania ucznibw w ramach programu ,Pomoc panstwa w zakresie
dozywiania” w danym miescie. Punktem wyjscia poszukiwan respondentoéw staty si¢ szkoty
prowadzace oddzialy integracyjne®.

Poniewaz inspiracj¢ teoretyczng badania stanowi dorobek socjologii dziecinstwa,
wazne znaczenie przyktadaliSmy do uzyskania informacji od dzieci z niepelnosprawnoscia,
oddajac im glos w sprawach ich dotyczacych. Oznaczato to jednak, ze krag potencjalnych
respondentéw musi by¢ zawezony do osob, ktére sa sprawne intelektualnie. W rezultacie

takich ustalen, zdecydowalismy si¢ na celowy dobor proby.

® Jak sie okazalo nie we wszystkich badanym miastach istnieja gimnazja prowadzace oddzialy integracyjne.
Z naszych informacji wynika, ze ich utworzenie jest przede wszystkim efektem dziatan i aktywnos$ci dyrekcji
szkot.



W badaniu udziat wzigli nastgpujacy respondenci:
. nastolatkowie z niepetnosprawnoscia:

> ruchowa (fizyczna), zaréwno wrodzona, jak i nabyta; kwalifikowali
si¢ takze nastolatkowie z chorobami przewleklymi oraz rdéznego typu
schorzeniami i ubytkami zdrowia (niedowtady, deformacje, amputacje);

> bedacy w tzw. normie intelektualnej, a zatem ze stwierdzonym brakiem
uposledzenia umystowego lub tez z uposledzeniem w stopniu lekkim, ktore
nie uniemozliwiato kontaktu werbalnego z dzieckiem,;

> bedacy uczniami gimnazjum (a zatem najczesciej byly to osoby w wieku
14-16 lat) — z uwagi na fakt, iz na tym etapie edukacji podejmuje si¢ decyzje
co do przebiegu dalszej kariery szkolnej dziecka;

> uczniowie realizujacy obowiazek szkolny w trybie integracyjnym
lub indywidualnym, ewentualnie dzieci uczg¢szczajace do klas masowych;

> w badaniu szczegdlng uwage zwracano na dzieci dorastajace w rodzinach
wspieranych przez pomoc spoleczng (rodziny pobierajace zasitek rodzinny —
przyznawany, jezeli dochdd rodziny w przeliczeniu na osobg nie przekracza
583 zt oraz dodatek do zasitku rodzinnego z tytutu ksztalcenia i rehabilitacji
dziecka niepetnosprawnego, albo tez jedno z rodzicéw pobiera swiadczenie
pielegnacyjne — z tytutu rezygnacji z zatrudnienia lub innej pracy zarobkowe;j
przyznawane réwniez w przypadku, gdy dochdd rodziny w przeliczeniu

na osobg nie przekracza 583 zt).

Wywiady byly takze przeprowadzane z:

. matkami (wzglednie ojcami — jezeli to na nich spoczywa wigkszos¢ obowiazkow
wynikajacych z koniecznosci sprawowania opieki nad niepetnosprawnym
dzieckiem) wszystkich nastolatkow bioracych udziat w badaniu;

. ekspertami:

> nauczycielami:
= wychowawcami klas integracyjnych;
= nauczycielami wspierajacymi w klasach integracyjnych;
= nauczycielami prowadzacymi nauczanie indywidualne;
> psychologami szkolnymi oraz pracujacymi w poradniach pedagogiczno —

psychologicznych, a takze z pedagogami szkolnymi.
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Zastosowany dobor proby przesadza o tym, ze uzyskane wyniki odnosza si¢ tylko
do poddanej badaniu zbiorowosci. Z tego wzgledu, ze w wigkszosci nasi nastoletni
respondenci sa w normie intelektualnej, narazenie ich na bied¢ i wykluczenie spoteczne
w przysztosci zdaje si¢ by¢ mniejsze niz ich réwiesnikéw z deficytami uniemozliwiajacymi
kontakt symboliczny. Nadto, poniewaz badani nastolatkowie ucza si¢ w oddziatach
integracyjnych, co wymaga zaangazowania rodzicow w umieszczeniu ich w takich szkotach
ico najmniej zalatwienie transportu dziecka do i ze szkoly, mozna przypuszczac,
ze nie sa to dzieci odrzucone przez najblizszych. Dlatego trzeba zdawac¢ sobie sprawg z tego,
ze przedstawiony ponizej obraz rodzin miejskich z nastolatkiem majacym uszkodzony narzad
ruchu nie moze by¢ uznany za typowy i odzwierciedlajacy sytuacj¢ rodzin wychowujacych
niepetnosprawne dziecko. Szczegdlnie trudne sa na pewno warunki zycia dzieci
niepetnosprawnych w rodzinach dysfunkcyjnych, ale zespdt badawczy nie znalazt sposobu
dotarcia do takich nastolatkow.

Narzedzie badawcze stanowit wywiad swobodny z lista poszukiwanych informacji,
sformutowang osobno dla dzieci, rodzicéw i ekspertow. Sposob aranzacji i przebiegu badan
zostal  zaprezentowany w skrocie w aneksie 3. Badanie zrealizowane zostato
w 7 najwigkszych miastach wojewddztwa tddzkiego — Lodzi, Belchatowie, Pabianicach,
Piotrkowie Trybunalskim, Radomsku, Tomaszowie Mazowieckim i Zgierzu, obejmujac

nim podang w ponizszej tabeli liczbg respondentow.

Tabela 1
Liczba respondentow, z ktorymi przeprowadzono wywiad w poszczegdlnych miastach
objetych badaniem

Liczba
wywiadéw Liczba Liczba
Miasto z dzie¢mi wywiadéw wywiadéw Razem
z niepelnospra z rodzicami z ekspertami

wnoScia
Lodz 12 12 5 29
Piotrkow Tryb. 3 3 3 9
Pabianice 3 3 3 9
Tomaszéw Maz. 3 3 2 8
Betchatow 3 3 3 9
Zgierz 3 3 2 8
Radomsko 3 3 2 8
Razem: 30 30 20 80

Zrodto: opracowanie wlasne
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Transkrypcje wywiadow obejmuja 2 100 stron. Ich analiza zostata przeprowadzona

przy zastosowaniu programu NVIVO7.

Zeby zapewnié spéjno$é prezentacji wynikéw tego modutu badawczego z pozostatymi
badaniami zrealizowanymi w ramach projektu WZLOT’, analizujemy sytuacje rodzin
z dzieckiem niepelnosprawnym w nastgpujacych wymiarach: ekonomicznym oraz rynku
pracy, przestrzennym, zdrowotnym, edukacyjnym, kultury, relacyjnym, partycypacyjnym
oraz instytucjonalnym. Schemat analityczny badania przedstawiony zostat w aneksie 2.

W badaniu szczegdlna uwaga poswigcona zostala wsparciu instytucjonalnemu,
z jakiego korzystaja respondenci — ich ocenie aktualnej oferty pomocowe]j sektora ustug
spotecznych, a takze rozpoznaniu ewentualnych potrzeb — zaré6wno samych
niepetnosprawnych nastolatkéw, jak rowniez ich rodzin — ktére pozostaja niezaspokojone,
a wymagaja dzialan odpowiednich instytucji.

Niniejsze opracowanie stanowi analiz¢ materialu empirycznego zgromadzonego
podczas wywiadow swobodnych przeprowadzonych w rodzinach wychowujacych
niepelnosprawnego nastolatka — a zatem na podstawie informacji uzyskanych od rodzicow
1ich dzieci borykajacych si¢ z problemami zdrowotnymi. Taki dobér materiatu podyktowany
byt checia rozpatrzenia omawianych zagadnien z punktu widzenia osob, ktorych codziennosé
zdeterminowana jest koniecznoscia radzenia sobie z niepelnosprawnoscia cztonka rodziny®.
Saoni w stanie najpelniej ustosunkowaé si¢ do poruszanych probleméw i wyrazi¢ swoje
opiniec w kwestiach, ktorych dotyczy badanie ,Niepetlnosprawnos¢ w dziecinstwie

jako szczegolne zagrozenie bieda i wykluczeniem spotecznym w przysztoscei”.

" W szczeg6lnosci chodzi o badania: ,Bieda w dziecinstwie jako zagrozenie utrwaleniem biedy i wykluczenia
spofecznego w przysztosci” oraz ,,Wczesne rodzicielstwo jako zagrozenie bieda i wykluczeniem spotecznym”.

W cytatach przytaczanych w dalszej czgsci tekstu zachowano oryginalng wymowg respondentéw. Interpunkcja
odpowiada rytmowi wypowiedzi.
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3. Opis proby - struktura badanych rodzin

W ramach badania ,,Niepetnosprawno$¢ w dziecinstwie jako szczegdlne zagrozenie
bieda i wykluczeniem spotecznym w przysziosci” przeprowadzono tacznie 60 wywiadow
swobodnych w rodzinach wychowujacych niepetnosprawne dziecko. 30 sposrod
nich stanowig wypowiedzi niepetnosprawnych nastolatkow — 17 dziewczynek i 13 chlopcow.
Wigkszo$¢ z nastoletnich respondentow miescita si¢ w przedziale wiekowym 14-16 lat
i wmomencie przeprowadzania badania uczgszczala do gimnazjum. Wiek gimnazjalny
jesttym szczegblnym momentem w zyciu kazdego nastolatka, gdy wygasa obowigzek
szkolny i musi on podja¢ decyzje¢, co do dalszej kariery szkolnej. Dlatego mozna uznad,
ze respondenci znajduja si¢ w krytycznym punkcie biografii. Decyzje podj¢te obecnie,
w szczeg6lnosci edukacyjne, moga zadecydowaé o tym, czy w przyszlosci dziecko bedzie
radzito sobie w zyciu, czy tez bedzie wymagalo materialnego wsparcia ze strony instytucji
publicznych. Wsréd rodzicow nastolatkow, z ktérymi przeprowadzono wywiady,
bylo 2 ojcoéw oraz 28 matek. Przewaga liczebna kobiet wynika z faktu, ze matki najczgsciej
sprawuja gtéwna opieke nad dzieckiem z problemami zdrowotnymi.

W sumie badaniami objg¢to 30 rodzin. 12 rodzin (24 respondentéw) to mieszkancy
Lodzi, pozostate 18 rodzin (36 respondentow) zamieszkuje w innym ponad 50-tysigcznym
miescie wojewddztwa todzkiego.

Wyselekcjonowani do badan nastolatkowie sg czlonkami  gospodarstw
o zréznicowanej wielkosci i skladzie. Zyja w rodzinach naturalnych (biologicznych),
niepelnych i zrekonstruowanych; sa jedynakami lub maja rodzenstwo, takze przyrodnie.
Zdarza sig, ze nie sa jedynymi niepetnosprawnymi dzie¢mi swoich rodzicow.

Sposréd 30 rodzin dobranych do badania, 18 to rodziny biologiczne pelne —
w 11 znich oprécz dziecka z niepelnosprawnoscia, wychowuje si¢ takze drugie zdrowe
dziecko, w 3 rodzinach dorastato po 3 dzieci (w tym w jednej z nich dwdch starszych braci
niepelnosprawnej dziewczynki prowadzi juz wlasne gospodarstwa domowe), natomiast
w kolejnych trzech niepelnosprawny nastolatek nie ma rodzenstwa. Jedna z rodzin
wychowuje dwoje niepetnosprawnych dzieci — bliznigta. 12 rodzin to rodziny niepetne: 2 —
wskutek $mierci ojca dziecka i7 w rezultacie rozwodu. Trzy formalnie niepelne rodziny
sa faktycznie zrekonstruowane, poniewaz matka dziecka ma partnera, z ktorym mieszka
wraz z dzieckiem, w jednym przypadku ma z nim kolejne, zdrowe dziecko. Jedna z rodzin
niepelnych wskutek rozwodu tworzy ojciec z 16-letnig corka (ma ona starsza siostrg, ktdra
jest juz w pelni samodzielna — pracuje i mieszka osobno). Dziewczynka do czasu rozwodu

byta pod opiekg matki, z ktora nadal pozostaje w kontakcie, ale nie mieszka razem.
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4. Wymiary deprywacji

4.1 Wymiar ekonomiczny - obecno$¢ rodzicéw na rynku pracy

Sytuacj¢ ekonomiczng rodzin okreslaliSmy na podstawie kryteriow:
e obiektywnych (praca — pozostawanie poza rynkiem pracy; zrodto dochoddéw: ptaca,
renta chorobowa, §wiadczenie pielggnacyjne; wyjazdy poza miejsce zamieszkania
z dzieckiem itp.), oraz
e subiektywnych (ocena wlasnej sytuacji finansowej, wydatki wynikajace

z niepetnosprawnosci dziecka itd.).

W rodzinach z dzieckiem niepelnosprawnym sytuacja ekonomiczna zalezy
od dochodow 0s6b wchodzacych w ich sktad, liczby 0sob na utrzymaniu oraz od niezb¢dnych
(sztywnych) wydatkéw, wynikajacych m.in. z faktu niepetnosprawnosci. Na dochody
tych rodzin skladajg si¢ dochody z pracy oraz zasitki i §$wiadczenia, przystugujace z powodu
niepetnosprawnosci lub z tytulu opieki nad dzieckiem niepetnosprawnym, majacym
orzeczenie o niepetnosprawnosci.

Jezeli w rodzinie wychowuje si¢ dziecko legitymujace si¢ orzeczeniem
o niepetnosprawnosci, jednemu z rodzicow przystuguje tzw. swiadczenie pielggnacyjne
z tytulu rezygnacji z zatrudnienia lub innej pracy zarobkowej na rzecz sprawowania opieki
nad niepetnosprawnym dzieckiem’. Aby uzyskaé takie wsparcie finansowe, dochdd
w rodzinie nie moze przekroczy¢ 583 zl na osobg. Wysokos¢ $wiadczenia wynosita
w momencie prowadzenia badan 420 z} miesi¢cznie. Ponadto kazdemu dziecku, ktorego
niepelnosprawno$¢ zostala orzeczona przez (Powiatowy) Zespdt ds. Orzekania
o Niepelnosprawnosci, niezaleznie od dochodéw uzyskiwanych przez cztonkow
gospodarstwa domowego, przystuguje zasitek pielggnacyjny w wysokosci 153 zt miesigcznie.

Rodziny, w ktorych Zrodtem dochodu jest swiadczenie pielegnacyjne, mozna uznaé
za zagrozone bieda. Prog dochodowy, uprawniajacy do tego $wiadczenia jest niski
(cho¢ wyzszy niz w przypadku rodzin, ktérych cztonkiem nie jest niepetnosprawne dziecko),
pozostat niezmieniony od roku 2004, co w sytuacji wzrastajacych srednich dochodow w kraju

oznacza wzgledne pogarszanie sytuacji materialnej rodzin utrzymujacych si¢ z tego

? Od pierwszego stycznia 2009 roku $wiadczenie przystuguje osobie faktycznie sprawujacej opicke,
a wigc takze np. babce.
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Swiadczenia. Nadto, wysokos¢ tego $wiadczenia w zadnym stopniu nie kompensuje
utraconych zarobkoéw, nawet gdyby byto to tylko wynagrodzenie minimalne. Co wigcej, w
przysztosci rodzic bedzie mial bardzo niska emeryturg, poniewaz wysokos¢ sktadki na
ubezpieczenie emerytalne i rentowe optacana jest od bardzo niskiej podstawy, bo od kwoty
otrzymywanego s$wiadczenia (420 zb). Zatem konieczno$¢ rezygnacji z zatrudnienia
dla zapewnienia opieki nad niepetnosprawnym dzieckiem skutkuje nie tylko niskimi
dochodami rodziny obecnie, ale takze w przysztosci. Stanowi, wigc, mechanizm transmisji
biedy do nastgpnej fazy zycia opiekuna niepetnosprawnego dziecka, czyli w okresie starosci,
a w konsekwencji takze niepelnosprawnego dziecka w okresie jego dorostosci.

W 22 rodzinach matka nie pracuje sprawujac opick¢ nad dzieckiem. 19 z nich
to rodziny zagrozone bieda, przyjmujac za kryterium biedy otrzymywanie $wiadczenia
pielegnacyjnego. W dwoch rodzinach z niepracujaca matka powodem braku $wiadczenia
pielggnacyjnego jest brak uprawnienia do ubiegania si¢ o tego typu wsparcie, poniewaz —
w pierwszym przypadku matka pobiera rentg¢ chorobowa, a w drugim — dochdd rodziny
przekracza kryterium uprawniajace do uzyskania wsparcia. Natomiast trzecia sposrod
respondentek nie pobierajacych tej formy wsparcia, wyrazita przekonanie, ze uzyskanie
$wiadczenia wymaga wysitku niewspoimiernego do otrzymywanej kwoty. Respondentka tak
argumentuje rezygnacj¢ ze $wiadczenia pielggnacyjnego: Bo sq naprawde, sq nieraz tak
miesiecznie same grosze, a trzeba sie nachodzié... To nawet tak, jak mam zaswiadczenia
tu o niepelnosprawnosci, nastepne zaswiadczenie, jest chodzenia przy tym, a juz bym wolala
do pracy is¢, naprawde (09.ND.PT.23.M.45.SS).

Uzyskanie jednoznacznych informacji na temat rodzaju $wiadczen pobieranych
przez badane rodziny okazato si¢ dos$¢ trudne. Ze wzgledu na zblizone nazewnictwo, czgs$¢
respondentek mylnie podawata nazwy zasitkow z jakich korzysta, co w toku dalszej rozmowy
niekiedy bylo weryfikowane. Latwiej byto interlokutorkom podaé taczng sume zasitkow
niz wyspecyfikowaé ich rodzaj. (A: Dopiero teraz od jakiegos czasu [pobiera Pani
$wiadczenie pielegnacyjne]?; R: No... drugi rok na pewno pobieramy ten zasilek. (...) Rente
to on ma po mezu, to jest jedno, a to jest zasilek taki pielegnacyjny w kwocie 153 zlotych. No
to tez przez opieke spolecznq jest tez wyplacane. Przy zasilku rodzinnym razem.
A: Bo Swiadczenie pielegnacyjne, o ktore ja pytam, to jest wowczas, gdy wlasnie osoba
opiekujqca sie dzieckiem niepelnosprawnym dostaje, (...) to jest jakby taka pomoc, ktéra ma
zrekompensowac to, ze dana osoba nie moze pracowac. Czyli to na pewno, to, co ma syn,

to jest pewnie troszeczke cos innego. R: To juz cos innego. A: Bo to jest bardziej wlasnie

15



ze wzgledu na chorobe syna i to jest zasilek z pomocy. R: No nie wiem, chce Pan zobaczyé
te, te [dokumenty]? 09.ND.Z.20.M.39.SS).

Ponadto cz¢$¢ rodzicow, ktérzy od dluzszego czasu korzystaja z réznych zasitkow
i$wiadczen spolecznych, stosuje juz dzi§ nieaktualna nomenklatur¢ — Mgz pracuje (...),
a ja jestem na zasilku stalym [od roku 2004 jest to $wiadczenie pielggnacyjne]. Nie pracuje,
no bo nie moge podja¢ zadnej pracy. (...) W zasadzie ja mam zasilek staly pielegnacyjny
na syna, tylko to, o to (09.ND.PT.10.M.19.SS).

Tylko 6 matek oraz samotnie wychowujacy ojciec pracuja zawodowo — w tym jedna
kobieta ma wilasng dziatalno$¢ gospodarcza. Natomiast jedna z uczestniczacych w badaniu
kobiet prowadzi stowarzyszenie dziatajace na rzecz dzieci niepetnosprawnych i ich rodzin,
jest takze w trakcie studiow 1 ma zamiar podjaé pracg zarobkowa. Aczkolwiek jej zdaniem
znalezienie zatrudnienia bedzie dla niej bardzo trudne, poniewaz gdy urodzita
niepetnosprawne blizniaki przerwata studia i nigdy nie pracowata, pos§wigcajac si¢ catkowicie
opiece nad dzie¢mi. Najczgsciej spotykang w probie badawczej sytuacja rodzinng jest ta,
w ktorej matka nie pracuje zawodowo i pobiera $wiadczenie pielggnacyjne, natomiast ojciec
jest pracownikiem fizycznym.

Wskaznikiem sytuacji materialnej rodziny jest sposob spedzania wakacji,
w tym przede wszystkim wyjazdy z dzieckiem niepetnosprawnym poza miejsce
zamieszkania. Jak si¢ okazuje, wigkszo$¢ niepetnosprawnych nastolatkow nie wyjezdza
na wakacje z powodu braku funduszy na tego typu aktywnos¢. Jesli taki wyjazd si¢ zdarza,
tojest to zazwyczaj turnus rehabilitacyjny, dofinansowywany przez np. Caritas
lub Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych — PFRON. Ograniczone
korzystanie z wyjazdow na turnusy rehabilitacyjne wynika z nastgpujacych okolicznosci
wskazywanych przez respondentow:

1. ceny turnuséw rehabilitacyjnych sa wysokie i mimo dofinansowania rodziny maja
trudnosci z poniesieniem takich kosztow, szczegdlnie jesli maja wigeej dzieci, ktorym
muszg zapewni¢ wypoczynek;

2. pula dofinansowan jest ograniczona i nalezy z duzym wyprzedzeniem ubiegad
si¢ 0 tego typu wsparcie, a nie wiadomo jaki bedzie stan dziecka;

3. ograniczona mozliwos¢ uzyskania dofinansowania do turnusu odbywajacego
si¢. w wybranym terminie. Najtrudniej jest uzyska¢ dofinansowanie do turnusu
odbywajacego si¢ w okresie wakacji zimowych badz letnich a uczniowie tylko
w takim terminie moga wyjechac. Pokrycie catkowitego kosztu przekracza natomiast

mozliwosci zdecydowanej wigkszosci badanych rodzin.
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Jak wiadomo, subiektywna ocena sytuacji materialnej jest zawsze relatywna
i uzalezniona od tego z kim i w odniesieniu do jakiego okresu poréwnanie jest czynione.
Istnieje powszechna tendencja do formulowania ocen ,sSrodkowych”. Tak jest takze
w przypadku naszych respondentow, ktdrzy najczesciej okreslali swoja sytuacje materialng
jako ,,$rednig”. Codzienne potrzeby sg zaspokajane na poziomie uznawanym za przecigtny,
natomiast napigcia w budzecie wystgpuja wowczas, gdy konieczne jest sprostanie
nieprzewidzianym wydatkom: No, nie jest lekko. Szczegdlnie jak cos w miesiqcu wyskoczy.
Czy, prawda, cos, cos$ trzeba kupi¢, prawda no? Buty, czy cos no (08.ND.R.01.M.01.JB).
Co zrozumiate, wigksze napigcia wystepuja w rodzinach o nizszych dochodach, wynikajacych
w czgsci z faktu pozostawania matki poza rynkiem pracy. Rodziny, w ktoérych oboje rodzice
pracuja lub gdy jedno z nich (najczgsciej mezczyzna) prowadzi dziatalnos¢ gospodarcza,
definiuja swoja sytuacj¢ materialng jako ,,normalng” lub ,,dobrg”.

Umiarkowany optymizm w ocenie sytuacji materialnej zwiazany jest, jak mozna
domniemywac¢, z tym, ze aktualnie koszty wynikajace z niepetnosprawnosci dziecka
sq mniejsze niz przed kilku laty. Gdy dziecko byto miodsze, czg¢$ciej chorowato i miato
wigcej operacji usprawniajacych, ktére w chwili obecnej, w okresie intensywnego wzrostu
organizmu, sa niewskazane. Ponadto respondenci wskazuja réwniez na fakt, iz pierwsze lata
zycia dziecka to nierzadko okres poszukiwania odpowiedniej metody leczenia i rehabilitacji,
a poniewaz zamieszkuja miejscowosci, w ktorych brak jest lekarzy specjalistow, wigzato
si¢ to z koniecznoscia wyjazdow do innych miast. Badane rodziny zdazyly juz ,,oswoic”
swoja sytuacjg¢, zardowno materialna, jak 1 emocjonalng. Dziecko jest zdiagnozowane,
ma orzeczenie o niepetnosprawnosci i wiadomo, ze faktu tego nie da si¢ juz odwrdcié
poprzez zwigkszenie wydatkow. Te obcigzenia, ktore sa, wynikaja z potrzeby rehabilitacji
dziecka, ale nie zawsze sa traktowane jako wydatki pierwszej potrzeby. W czgsci pozostaje
to w zwiazku z mozliwosciami finansowymi rodziny, ale rdwniez z przekonaniami rodzicow,
dotyczacymi tego, czy dziecko nalezy usprawnia¢ oraz czy w dziecko nalezy inwestowaé
W inny sposéb.

Waznym czynnikiem réznicujacym oceng wydatkéw wynikajacych z faktu
niepetnosprawnosci dziecka jest charakter schorzenia oraz wystapienie ewentualnych choréb
towarzyszacych, wymagajacych kosztownego leczenia farmakologicznego. Dlatego oceny
te wahaja si¢ od stwierdzen typu: Duze [pieniadze], nawet pani sobie nie zdaje sprawy
jak duze (...) lekarstwa, ale chociazby tak jak méwie, te pieniqdze ktore ja biore, to ja place

rehabilitantowi, natomiast ja musze by¢ na kazde zawolanie, samochdd, paliwo, oprocz
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tego jak mowie, my do lekarza to idziemy jak mamy katar, to idziemy do przychodni, poza tym
my wszedzie, wszedzie prywatnie, bo jak o jakies tam badania dla niej poprosilam to pani
mowi "za trzy miesiqce” to ja mowie — o Bozel!l! za trzy miesiqce — no to jaki sens?
(08.ND.R.04.M.07.JB), po stwierdzenia: Nie, no co, no specjalnie nie sq jakies
tam dodatkowe pieniqdze na niq wydawane. No bo jedzenie to samo, ubranie to samo, na buty
co wigcej si¢ wydaje, no bo co miesiqc musi mie¢ nowe, bo Sciera. A tak to nic.
No to na przykiad dojazdy, no to tam sq troche, obciqzenie jest dodatkowe, no bo dojezdzac
do Lodzi, to jest troche (09.ND.PB.19.0.37.SS).

Sytuacja materialna wigkszosci badanych rodzin jest trudna i pozostaje to w zwiazku
z niskimi $wiadczeniami majacymi kompensowaé koniecznos$¢ rezygnacji z pracy rodzica
niepetnosprawnego dziecka. Dwie trzecie badanych rodzin nalezy uzna¢ za biedne
lub co najmniej za zagrozone bieda, gdyz dochody na jedna osob¢ nie przekraczaja
w nich 583 zt. Konsekwencja tego stanu rzeczy jest brak mozliwosci usprawniania dziecka
w trakcie turnusow rehabilitacyjnych, ktore dodatkowo pozwalatyby dziecku na poznanie

innych ludzi oraz innych okolic.

4.2 Wymiar przestrzenny — miejsce zamieszkania

Uczestniczace w badaniu rodziny niczym nie wyrdzniajg si¢ pod wzglgdem miejsca
zamieszkania. Najczesciej zajmuja mieszkania w blokach na duzych osiedlach miejskich,
ewentualnie — w przypadku rodzin zamieszkujacych domy wolnostojace — w dzielnicach
na przedmiesciach. Tylko nieliczne rodziny mieszkaja W kamienicach.
To, co charakterystyczne dla rodzin wychowujacych niepetnosprawnego nastolatka, to fakt,
iz zajmowane przez nich lokale znajduja si¢ przewaznie na najnizszych kondygnacjach,
co bylo — wedlug relacji respondentéw — dziataniem zamierzonym, w przypadku mieszkan
kupowanych w momencie, gdy wiadomo juz bylo, ze dziecko bgdzie mialo problemy
w poruszaniu si¢. Niektorzy rodzice podjeli rowniez dziatania, aby dostosowaé klatki
schodowe i wejscia do domoéw pod katem potrzeb niepetnosprawnego syna/corki
(np. dodatkowe barierki, podjazdy).

Sytuacja mieszkaniowa respondentdw jest co najmniej dobra. Zdecydowana
wigkszo$¢ badanych 1ddzkich rodzin mieszka w budynkach wielorodzinnych, natomiast
w przypadku rodzin pochodzacych z innych miast wojewodztwa — mieszkaja one najczgsciej
w domach jednorodzinnych — niekiedy zajmujac tylko jedna kondygnacje (w domu

zamieszkuja takze cztonkowie dalszej rodziny, ewentualnie w przypadku jednej z rodzin dom
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jest jeszcze nieukonczony, a rodzina zajmuje jedynie 2 pokoje zbierajac fundusze
na wykonczenie cato$ci).

Mieszkania respondentdw sa najczgsciej przystosowane do potrzeb dziecka
zproblemami w poruszaniu si¢ (brak progow, szerokie futryny, parterowa zabudowa,
dodatkowe barierki na schodach, dostosowana toaleta, antyposlizgowa podloga). Z relacji
rozmowcow wynika, iz tego typu przystosowania wykonywane byly we wlasnym zakresie,
przy wykorzystaniu dofinansowania z Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych na likwidacjg¢ barier architektonicznych w miejscu zamieszkania. Kwota
dotacji wynosi w takim przypadku 80% ceny remontu, rodzice musieli wigc z wlasnych
funduszy pokry¢ 20% kosztow dostosowania lokali.

Samodzielno$¢ nie w pelni sprawnych nastolatkdw jest w wielu przypadkach
ograniczona i wymagaja oni pomocy w wyjsciu z domu/mieszkania. Dlatego, jak stwierdzaja,
spotkania ze znajomymi odbywaja si¢ najczgsciej w ich domu. Odwiedzenie kolegdw
wymagaloby, bowiem, zaangazowania rodzicow. Wiaze si¢ to nie tylko z barierami
architektonicznymi w samym miejscu zamieszkania, ale takze z konieczno$cia pokonania
okreslonej przestrzeni. Wigkszos$¢ respondentdw nie porusza si¢ bowiem samodzielnie
w przestrzeni miasta — dotyczy to tych, ktérzy jezdza na wozkach inwalidzkich. Wynika
to w znaczne] mierze z niedostosowania chodnikow (wysokie krawezniki, dziury
w nawierzchni), jak réwniez punktow ushugowych (brak podjazdow) do potrzeb osob
niepelnosprawnych. Respondenci, ktérych zakres sprawnosci jest wigkszy, sg rowniez
bardziej samodzielni i czgsciej wskazuja na fakt samodzielnego organizowania sobie czasu

spedzanego poza domem.

4.3 Wymiar zdrowotny

Schorzeniami najczgsciej wystgpujacymi u badanych nastolatkow sa: moézgowe
porazenie dziecigce oraz rozszczep kregostupa, u dwojga z uczestniczacych w badaniu
nastolatkéw stwierdzono rdzeniowy zanik migs$ni. Poniewaz niepelnosprawnos¢ bedac
wynikiem powyzszych chorob, moze przybiera¢ réznorakie formy, dalece zrdznicowany
jesttez zakres sprawnosci i samodzielnosci respondentow. Niemal potowa, bo 14 z 30
respondentdw jezdzi na wodzku inwalidzkim; pozostali poruszajg si¢ samodzielnie
badz przy uzyciu kul lub tzw. balkonika. Ograniczeniom w przemieszczaniu si¢ nierzadko

towarzysza takze trudnosci w wykonywaniu czynnosci manualnych oraz ostabiona
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koordynacja wzrokowo — ruchowa. Osoby majace rozszczep kregostupa, z czym wiaze
si¢ czgsto porazenie nerwow w dolnych partiach ciata, wymagaja cewnikowania i uzywania
pieluch przez cale zycie. Zabiegi te prowadza do czgstych infekeji pecherza i koniecznosci
przyjmowania duzych ilo$ci antybiotykow.

Kilkoro sposrod respondentow ma wodoglowie (towarzyszace najczesciej
rozszczepowi krggostupa), co wymaga wszczepienia odpowiedniej zastawki do moézgu.
Operacja ta niekiedy wiaze si¢ z licznymi komplikacjami: No tyle, ze mial tam duzo tych
zastawek wymienianych, ta glowa go boli, te zastawki sie w ogole nie przyjmowaly. Tak, ze on
tam dziewiec tych zabiegow na tq glowe mial, to juz samo to, ze przeszed! to, co przeszedl,
to jeszcze, ta ingerencja no tez nie jest obojetna (09.ND.R.25.M.49.JB).

Ponadto u niepetnosprawnych dzieci, zwlaszcza tych po moézgowym porazeniu
dziecigcym, system immunologiczny nie funkcjonuje prawidlowo, w zwigzku z czym
sq one bardziej podatne na wszelkiego rodzaju infekcje wirusowe i bakteryjne. Wielu sposrod
nastoletnich respondentow ma takze inne choroby towarzyszace gléwnemu schorzeniu
powodujacemu niepelnosprawnos¢, np: Jest leczony w klinice ortopedii w Poznaniu.
Po operacjach doszilo do odwapnienia kosci, no tak, on chodzit o kulach, do siodmego roku
zycia chodzil o kulach, dawal sobie rade, ale jak chodzil o tych, kulach bardzo zniszczyl
panewki. Bo to jednak te migsnie inaczej pracujq, to byl operowany, po operacjach doszio
do zlaman roznych, przez lekarzy, przez rehabilitantow i odwapnienie kosci. On rok czasu
lezal tutaj w pokoju w gipsie normalnie dotqd i tylko byl z butami takimi... specjalnymi
z gipsowymi, gips dotqd i byl stawiany, zeby kosci sie wzmacnialy. Jemu wapno ,, wyplywalo”
normalnie z moczem.(...) No, a mial sepse, no. Poltora roku temu mial sepse. Dziecko
Jjuz w ogdle nie funkcjonowalo normalnie; schudl bardzo, miesni, juz wszystko zapadio sie.
(...) Mowie byl w Matce Polce [zwyczajowa nazwa szpitala w Lodzi] na tym, na cystografii.
Zrobili mu cystografie i po tej cystografii wlasnie w czerwcu za dwa dni doszlo do zakazenia
jakiegos, bo mocz byl nieladny. I po tym przeszio do krwi. To byla bakteria szpitalna, ktora
Jjest, jak ludzie sq w cigzkich stanach operowani, to jest ta bakteria, to jest sepsa. To jest
posocznica jakas tam, no nie? (09.ND.T.30.M.59.LK) lub: Tak, ze pozniej byl ten moment, ze
wszystko wydawalo sie, ze jest niezle, do momentu, gdzie zrobilismy mu, znaczy zrobilismy
mu, on mial taki... ledwie chodzil i tak nie wiem troszeczke mial tendencje do szpotawosci
w jednej nodze, no i my pojechalismy do takiego specjalisty i on tam stwierdzil, ze to jednak
jakis tam zabieg jest potrzebny (...) ale od tamtego momentu sie zaczely wlasnie bardziej
problemy, w tym sensie, ze noga byla wyeliminowana z uzytku, bo gips mial 3 miesiqce,

to bylo bardzo diugo, potem zaczely sie pojawiac te zaniki migsniowe, pozniej konsekwencjq
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tego bylo, ze on mial tam wtedy skracane sciegno Achillesa. (...) No i zaczelo mu sig to tam
to Sciegno na tyle mu nie trzyma, zaczela mu ucieka¢ pieta. No i jeszcze w wieku szesciu lat
zlamal sobie, bo jeszcze oprocz tego ta noga byla malo stabilna, rzepke. No i to byla jakas
konsekwencja tego, tego wszystkiego. No i od, w zasadzie od... najwigkszym naszym teraz
naszym problemem, bo, ktory pojawil sie szes¢ lat temu, jest taka odlezyna na piecie,
no i... nie chce sig goi¢ (09.ND.B.18. M.35.AM).

W zwiazku ze stanem zdrowia, znaczng cz¢$¢ wypowiedzi respondentdw stanowity
relacje na temat kontaktdéw z lekarzami oraz pobytdéw w szpitalach. Juz kwestia
zdiagnozowania dziecka byta dla wielu rodzicow sytuacja bardzo trudna. W przypadku
respondentdéw majacych rozszczep kregostupa, ich matki najczesciej dowiadywaty
si¢ o schorzeniu juz podczas ciazy. Relacje respondentek $wiadcza rowniez o tym,
ze postawienie diagnozy byto wynikiem glownie ich dociekliwosci, a nie doktadnosci
lekarzy: No zupelny przypadek sprawil, takie nasze doglebne zainteresowanie
przede wszystkim funkcjonowaniem sprzetu USG kilkanascie lat temu, spowodowalo,
ze lekarzowi  zwrdciliSmy uwage na to, Ze pewne przestrzenie tkanki mozgowej
sq nieprawidlowe, wiec to zwykly przypadek, czyli w granicach juz siodmego miesiqca ciqzy
wiedzieliSmy. Dziecko si¢ nie ruszalo poza tym, ale lekarze mnie uspokajali, Ze, ze... ze to nic
nadzwyczajnego, ze nigdy nie bylam w ciqzy i na pewno sq ruchy plodu tylko ja nie potrafie
ich zlokalizowa¢ (08.ND.T.06.M.11.LK).

Sytuacja ta jest wregcz typowa dla biografii respondentek, ktorych dzieci cierpia
na mézgowe porazenie dziecigce — Ale przeciez chodzilo sie na roine badania,
na szczepienia. Ja informowalam, Ze mi sie nie podoba zachowanie dziecka, to jak on,
Ze on nie siedzi, ze ma problemy ze staniem w {6zeczku — mialam juz cérke przeciez... to wiem
mniej wiecej jak dziecko sie rozwija, prawda? Ale lekarze wszystko to zrzucali na karb tego,
ze on byl grubas (...) chociaz taki bardzo gruby az nie byl i to nas troszeczke szokowalo.
Krzyzowal nozki w tym {6zeczku jak stal, nie stal, po prostu mial troszeczke plastyczne te nogi
(...) ja w ogdle pierwsze juz takie po porodzie zauwazylam, ze, jak urodzitam dziecko, ze miaf
drzenie koniczyn, tez wlasnie méwilam o tym, to powiedzieli mi, ze to normalne, bo po ciezkim
porodzie moze cos$ takiego naturalnego wystgpié... (09.ND.PT.10.M.19.SS).

W przewazajacej wigkszosci uczestniczacy w badaniu nastolatkowie nie maja
stwierdzonego badaniami psychologicznymi opdznienia intelektualnego — ewentualnie
przyshuguje im dostosowanie programu nauczania do mozliwosci ucznia (zwlaszcza
w stosunku do o0sob realizujacych obowiazek szkolny w oddziatach integracyjnych),

np. wydluzony czas pracy, powigkszony druk itp.
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4.3.1 Wymiar zdrowotny - rehabilitacja

Niezaleznie od typu schorzenia powodujacego rézne utrudnienia w poruszaniu
si¢ 1 podejmowaniu czynno$ci dania codziennego, wszyscy rodzice wskazywali na potrzebe
systematycznej rehabilitacji, jakiej powinny by¢ poddawane ich dzieci.

Jednakze mozliwo$¢ zapewnienia dziecku odpowiednich ¢wiczen usprawniajacych —
wedtug relacji respondentéw — jest problematyczna. Gtownie wynika to z faktu,
ze rehabilitacja nie jest realizowana w szkotach, do ktorych uczgszczaja nastolatkowie —
nawet jezeli sg to szkoty z klasami integracyjnymi. Niepelnosprawni uczniowie najczesciej
podczas lekcji wychowania fizycznego czekaja na sali gimnastycznej lub $wietlicy na kolejna
lekcje. Wyjatek stawowi jedno z pabianickich gimnazjow, w ktérym nauczycielem
wspierajacym jest osoba prowadzaca tez w tej szkole lekcje w-f (organizuje ona dla uczniow
z niepelnosprawnoscia specjalne zajecia ruchowe dostosowane do ich potrzeb i mozliwosci),
a takze gimnazjum w Belchatowie, w ktorym odbywaja sa zajecia rehabilitacyjne dla uczniow
legitymujacych si¢ orzeczeniem o niepetnosprawnosci.

Brak zorganizowanej rehabilitacji w szkolach gldwnie tlumaczony jest wzglgdami
finansowymi. Szko6t nie sta¢ na dodatkowy etat dla rehabilitanta, a poza tym brak
jest w szkotach wiasciwego sprzetu rehabilitacyjnego oraz odpowiedniego pomieszczenia.
Ponadto nie wszystkie dzieci uczgszczajace do klas integracyjnych maja niepetnosprawnosé
ruchowa, w zwiazku z czym niewielka liczba uczniow, ktorzy potrzebowaliby tego typu
wsparcia jest dodatkowym argumentem uzasadniajacym brak dziatan podejmowanych
w zakresie rehabilitacji na terenie placowki.

W tej sytuacji zajecia usprawniajace musza odbywaé si¢ w  godzinach
popotudniowych. Z powodu obowiazkéw szkolnych, trudno jest zorganizowaé czas tak,
aby rehabilitacja mogta odbywaé si¢ we wskazanym dla danego typu schorzenia zakresie.
Osrodki rehabilitacyjne w miastach, na terenie ktdrych realizowane byly badania — zgodnie
z relacjami respondentéw — cieszg si¢ bardzo duzym zainteresowaniem. Sg one najczesciej
nieliczne, a zapotrzebowanie na rehabilitacj¢ zarowno stata, jak i tymczasowa (np. po réznego
typu urazach) jest bardzo duze. W zwiazku z tym ustalenie odpowiedniego terminu,
jak rowniez kwestia dowozu dziecka na ¢wiczenia, wymagaja od rodzicow dyspozycyjnosci
oraz zorganizowania przebiegu dnia tak, aby =zajgcia rehabilitacyjne nie kolidowaty

z obowiazkami szkolnymi nastolatka.
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Dodatkowym problemem, znaczaco utrudniajacym zapewnienie dziecku wilasciwej
rehabilitacji, jest koniecznos¢ systematycznych wizyt u lekarza specjalisty celem uzyskania
skierowania na ¢wiczenia usprawniajace. Jednorazowo mozna, bowiem — jak relacjonowali
respondenci — uzyska¢ skierowanie na 10 zabiegéw. Przy uczgszczaniu na rehabilitacje
dwarazy w tygodniu, nalezy zglasza¢ si¢ do lekarza, co 5 tygodni. Przewaznie lekarz
znadziecko i wie o potrzebie stalej rehabilitacji. Otrzymanie zatem stosownego
zaswiadczenia uprawniajacego do zabiegdw, jest jedynie formalnoscia, cho¢ wymagajaca
wlasciwego rozplanowania w czasie wizyt u specjalisty, aby zachowac ciaglos¢
w rehabilitacji, jak réwniez odpowiedniej ilosci czasu, zeby ,,0dsta¢” w kolejce do lekarza,
poniewaz u tych specjalistow zawsze jest bardzo duzo pacjentow.

W nielicznych rodzinach dziecko jest rehabilitowane prywatnie. Pieniadze
na ten cel s3 w r6zny sposéb wygospodarowywane z budzetu rodzinnego, np. jedna z matek
przeznacza na oplacenie rehabilitanta zasitek pielegnacyjny: te pieniqzki, aczkolwiek
Jja mowie, ja te pieniqdze przeznaczam na corki rehabilitacje, bo w zasadzie te pieniqdze ktore
ja dostaje z MOPS-u, ja przekazuje rehabilitantowi (08.ND.R.04.M.07.JB). Inna rodzina
uzyskata dofinansowanie do prywatnej rehabilitacji od organizacji pozarzadowej: teraz do
domu przychodzi rehabilitant, no bo jest to jednak lepsza forma niz dowozenie jej na
rehabilitacje jak rehabilitant przyjdzie do domu (...) jest to rehabilitacja ze Stowarzyszenia
Choréb Miesni, w Lodzi jest takie stowarzyszenie, i my doplacamy do godziny 12 zilotych
rehabilitantowi. A wiadomo, ze jakbym wziela prywatnie takq rehabilitacje, to jest
w granicach 50 zlotych (09.ND.PB.12.M.23.SS).

Bardzo jednak czgsto respondenci skarza sig, iz nie maja mozliwosci zapewnienia
dziecku zaje¢ usprawniajacych w prywatnym gabinecie rehabilitacyjnym, co w gléwnej
mierze spowodowane jest sytuacja materialng rodziny oraz faktem, iz niepetnosprawni
nastolatkowie najczgsciej maja rodzenstwo, z ktorego potrzebami rodzice rdwniez musza
si¢ liczy¢: Czlowiek na to nie zaluje pieniedzy, ale jak ich nie ma? Jak jq moge
na rehabilitacje postac a jutro nie mie¢, co do garnka wiozyé to, jaka to jest opcja?
To jest patologia. Takie kolo si¢ zamyka. Brak pieniedzy, brak rehabilitacji, brak zdrowia.
Bo takie dzieci strasznie duzo pracy wymagajq (08.BD.L.07.M.13.JB).
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4.4 Edukacja

Zdecydowana wigkszos$¢, bo 19 sposrod wszystkich 30 nastoletnich respondentow
realizuje obowiazek szkolny w trybie integracyjnym, 3 dzieci ma przyznane nauczanie
indywidualne, 4 uczgszcza do klas masowych i rdwniez 4 jest uczniami szkét specjalnych.
Tryb i szkota, w jakiej dziecko realizuje obowiazek szkolny, nie wynika tylko z wyboru
rodzicéw. Czgsto jest skutkiem koniecznosci, poniewaz nie we wszystkich miastach lokalne
wladze dostrzegaja potrzebg utworzenia klas lub oddziatow integracyjnych.

Z reguly nastoletni respondenci uczgszczali do przedszkoli, niekoniecznie
integracyjnych. Gdy na terenie miasta nie istniata taka placowka, rodzice umieszczali dziecko
w placowce masowej, towarzyszac mu podczas zajeé przez pierwsze tygodnie uczgszczania
do przedszkola. Bardzo czgsto spotykana praktyka, relacjonowana przez respondentdw,
byto wydtuzenie etapu przedszkolnego (2 lata w klasie zerowej), co zalecane bylo gtéwnie
przez psychologéow przeprowadzajacych badania psychologiczne przed podjeciem
przez dziecko nauki: jak pani psycholog jq zobaczyla, to pierwszy powdd, jak mi sie wydaje,
ze malutka i drobniutka. Ona stwierdzila, Ze taka malutka i drobniutka moze nie isc,
moze iS¢ troche pozniej. To tez opoznienie w tym chodzeniu, poruszaniu sie. Moze nie tylko
wlasnie to umysiowe, tylko réwniez to, ruchowe to opdzZnienie tez zadecydowalo,
zeby szia pozniej (08.ND.L.03.M.05.JB).

W przypadku tylko jednej respondentki, ktora uczy si¢ w szkole specjalnej, wybor
tej placowki byt dziataniem zamierzonym rodzicow z uwagi na fakt, iz dziewczynka w wieku
przedszkolnym i wczesnoszkolnym czgsto przebywata w szpitalu, w zwiazku
z czym niezwykle trudno byltoby jej podotaé obowiazkom szkolnym na rowni z rowiesnikami.
Dziewczynka przeszta rowniez badania psychologiczne potwierdzajace zasadno$é wyboru
ksztalcenia specjalnego jako formg¢ odpowiednig do jej poziomu rozwoju intelektualnego,
z czym rodzice si¢ w pelni zgadzaja.

Kolejnych dwoje nastolatkow uczgszczajacych do szkoty specjalnej, rozpoczynato
nauk¢ w innym systemie nauczania. Jedna dziewczynka — jak relacjonuje matka — wezesniej
chodzita do szkoly integracyjnej (...) Tam chodzila do szkoly, ale nie bylysmy zadowolone
ztej szkoly. Bo ta integracjia miala niewiele wspolnego z integracjq, tak naprawde.
Nie bylysmy zadowolone (09.ND.L.21.M.41.AK). Natomiast w przypadku chtopca, mama tak

wyjasnia powody zmiany placowki ksztatcenia: No i poszed! do pierwszej klasy do... No
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i pierwsze pol roku byl tam. W tej masowej szkole. No i nie dawal se kompletnie rady. Raz,
ze byl niepelnosprawny, tam byly schody, byla bariera dla niego, bo on sie przewracal po
tych schodach, bo mial problemy straszne jeszcze wtedy (09.ND.L.22.M.43.AK).

Jeden z respondentéw ma przyznane nauczanie indywidualne ze szkoly specjalne;j,
zarowno jednak matka, jak i sam chlopiec uwazaja, iz jest to zle rozwiazanie,
co rozmOwezyni uzasadnia w nastepujacy sposob: Nie zakwalifikowal sie [do szkoly]
ze wzgledu na to, ze ma tq koordynacje takq ruchowo-wzrokowq, ze wylancza sie,
indywidualnie musi mie¢ i ma klopoty z matematykq. Ma pdlkule uszkodzong,
ktéra odpowiada za matematyke. No po prostu nie przeszed! [z klasy do klasy], a teraz wiecej
wie niz niektére dzieci w szkole masowej. (...) Duzo czyta ksiqzek... (...) mocno przezyl, ze on
tam poszedl, dlatego, zZe psychika jego, on nie moze sie odnalezé z dzie¢mi wlasnie tymi
chorymi z rodzin na przyklad takich patologicznych (09.ND.T.30.M.59.LK).

Uczniowie klas integracyjnych sa w zdecydowanej wigkszosci zadowoleni ze szkot,
w ktorych si¢ ucza. Podobnego zdania sa ich rodzice. Bardzo pozytywnie oceniany
jest sposOb  zorganizowania nauki zapewniajacy dwoch nauczycieli podczas lekcji.
Za ogromng zalet¢ tych klas uwazaja oni takze to, ze oddzialy te sa mniej liczne, niz klasy
masowe. Ponadto w opinii respondentéw, pedagodzy bardzo dobrze wywiazuja si¢ ze swoich
obowiazkow: Tez wiasnie pracujq duzo nad cérkq, pomagajq jej. Ale to tez wlasnie pomoc
Jest taka, zeby ona sama sobie radzila. I co tam corka najwiecej ma trudnosci, no to jej tam
pomagajq w tym (08.ND.L.03.M.05.JB). Respondenci takze podkreslajg fakt, ze nauczyciele
pracujacy z ich dzie¢mi sa bardzo otwarci na kontakty z rodzicami: Jak gdyby sie cos dzieje,
to zawsze [nauczycielka)] wie, Ze ma do mnie dzwonié¢ albo ja do niej [dzwonig] jak widze, ze
cos sie dzieje z synem, ze coS tam na przykiad sie stalo, ze cos tam nie napisal, nie odrobil,
czy cos, nie no mam kontakt z nauczycielem, przede wszystkim taki, ze za kazdym razem moge
wysta¢ sms-a i czy tam zadzwonié; ona zawsze odbierze (09.ND.L.13.M.25.JB).

Natomiast w przypadku uczniéw uczg¢szczajacych do klas masowych, wybdr tej szkoty
podyktowany byt najczesciej tym, ze pozwalal na to stan zdrowia dziecka oraz fakt,
ze dziecko samodzielnie radzi sobie z obowiazkami szkolnymi i nie wymaga pomocy
nauczyciela wspierajacego, a placoéwka ta znajduje si¢ najblizej miejsca zamieszkania
rodziny. Ponadto, w sytuacji braku w miescie szkoly z oddziatami integracyjnymi, rodzice
musza wybiera¢ migdzy szkota masowaq a nauczaniem indywidualnym w domu. Jesli to tylko
jest mozliwe ze wzgledu na stan zdrowia dziecka, wybieraja szkol¢ masowa. Matka
dziewczynki, ktora wybrala takie rozwiazanie stwierdza: Dziwie sie rodzicom dzieci

niepelnosprawnych, ktorzy chcq nauczycielki w domu (08.ND.R.04.M.07.JB) dodajac,
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ze bardzo wazne sg kontakty z innymi dzie¢mi. Istnienie szkot z oddziatami integracyjnymi
jest nie do przecenienia, gdy chodzi o szanse edukacyjne dzieci.

W czasie prowadzenia badan tylko w Radomsku nie bylo gimnazjum z klasami
integracyjnymi. Trzy oddzialy integracyjne byly zlokalizowane w dwodch szkotach
podstawowych. Jedna z tych klas byta klasg VI w szkole, ktdra nalezy do zespotu szkolno-
gimnazjalnego. Rozwazana byla kwestia utworzenia w gimnazjum nalezacym do tego zespotu
I klasy integracyjnej od nastgpnego roku szkolnego, aby niepelnosprawni uczniowie konczacy
nauk¢ w szkole podstawowej, mogli kontynuowa¢ edukacj¢ w tej samej placowce.
W przeciwnym razie nastolatkowie beda musieli wybra¢ jedno z gimnazjow masowych,
a jezeli zakres ich samodzielnosci na to nie pozwoli — ubiegac¢ si¢ 0 nauczanie indywidualne.

Bardzo dobrym opiniom na temat ksztalcenia integracyjnego towarzyszy ogdlne
przeswiadczenie rodzicow, ze w klasach, w ktérych zakres pracy nauczyciela wspierajacego
ma ograniczony wymiar godzinowy (6 lub 12 godzin tygodniowo na ok. 30 wszystkich
godzin lekcyjnych w tygodniu), dzieci z niepelnosprawnoscia maja wigksze trudnosci
w nauce. Uczniowie przyzwyczajeni, ze na jednej lekcji nauczyciel pomaga im wykonywac
¢wiczenia 1 sporzadza¢ notatki, nie radza sobie z tymi czynnosciami w sytuacji, gdy takiego
wsparcia na innych lekcjach nie ma. Powstaja w takiej sytuacji zaleglosci, ktdre nawarstwiaja

si¢ z czasem powodujac obnizenie ocen oraz motywacji dziecka do nauki.

4.4.1 Edukacja - planowanie kariery szkolnej

Uczestniczacy w badaniu nastolatkowie sa bardzo zréznicowani pod wzgledem
wynikow osigganych w nauce. Wsrdd nich sa, jak sami twierdza, uczniowie dobrzy i bardzo
dobrzy, ale rowniez tacy, ktérzy maja problemy z podotaniem obowigzkom szkolnym.
Jeden z respondentéw powtarzat I klas¢ gimnazjum.

Wielu rodzicow wskazuje rowniez na fakt, iz ich dzieci sa aktualnie w ,.trudnym
wieku”, co przejawia si¢ migdzy innymi stabszymi ocenami w poréwnaniu do poprzednich
klas oraz ogolng niechecia do nauki: No, ona jest teraz wiasnie w takim okresie, ze jej sie nie
chee. No, jednak z tq szkolq bylo, byla ambitna, jak dostala tréjke, to poprawiata na czworke,
czy na piqtke. A teraz stwierdzila, Ze jej to wystarczy, ta trojka, jej sie nie chce,
(08.ND.L.03.M.05.JB).

Kwestia wyboru szkoty ponadgimnazjalnej przedstawia si¢ rowniez bardzo odmiennie
w przypadku uczestniczacych w badaniu nastolatkéw. Zasadniczo rodzice podkreslaja fakt,

ze w zwiazku z niepelnosprawnoscia, ich dziecko ma ograniczong mozliwo$¢ wyboru
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zawodu. Praca powinna mie¢ w przysztosci raczej charakter siedzacy, a niekiedy takze
nie wymagajacy precyzji manualnej. Tym bardziej zatem — jak relacjonujg respondenci —
staraja si¢ oni motywowa¢ dziecko do nauki, przekonujac, by si¢ uczyli, poniewaz beda mieli
wowczas szans¢ zdoby¢ wyzszy poziom wyksztatcenia, ktory otworzy im droge do stanowisk
pracy o charakterze bardziej umystowym niz fizycznym.

Jezeli chodzi o predyspozycje respondentow, to w bardzo wielu wywiadach pojawia
si¢ informacja, ze dziecko — niezaleznie od schorzenia — zdecydowanie gorzej przyswaja
przedmioty $ciste, natomiast duzo chetniej i lepiej uczy si¢ przedmiotéw z zakresu dziedzin
humanistycznych.

Trudno jest jednak uczestniczacym w badaniu rodzicom 14-sto, 15-sto i 16-stolatkow
okresli¢, jaki zawod bylby dla ich dziecka najodpowiedniejszy. Sami nastolatkowie
najczgsciej albo nie potrafia odpowiedzie¢ na pytanie, kim chcieliby byé w przysztosci,
poniewaz jeszcze si¢ nad tym nie zastanawiali, albo maja nierealistyczne pomysty,
np.: szczerze powiedziawszy to chcialabym zostaé piosenkarkq, ale mi sie nie chce tak
szczerze powiedziawszy. Lekarz, dziennikarka, cos takiego prostego (08.ND.L.07.D.14.JB).
W badanej zbiorowosci znalezli si¢ jednak takze respondenci, ktérzy maja juz sprecyzowane
zainteresowania i plany na przysztos¢. Jedna z nastoletnich respondentek tak przedstawita si¢
na poczatku wywiadu: Moje zainteresowania to sport i humanistyka. Swojq przyszlos¢
chcialabym  zwiqza¢  z  dziennikarstwem.  Chcialabym  studiowaé  polonistyke
a potem dziennikarstwo. Bardzo lubie pisaé wypracowania, to mnie nawet relaksuje
(09.ND.L.11.D.22.JB).

Najczgsciej wige, szczegélnie w  przypadku rodzicow ucznidw bedacych
w I lub I klasie gimnazjum, respondenci odpowiadaja, ze na chwilg obecna trudno
jest im okresli¢ do jakiej szkoty chcieliby, aby ich dziecko uczgszczato po zakonczeniu
gimnazjum. Znajac osiagni¢cia dziecka na aktualnym etapie edukacji, réznicuja swoje
wypowiedzi wskazujac na szkoly zawodowe (nie zawsze potrafigc okresli¢ ksztalcenie
do jakich zawodéw mozliwe jest w placowce znajdujacej si¢ na terenie ich miasta)
oraz licea ogdlnoksztatcace (wzglednie technika, poniewaz zdaniem niektorych respondentow
ich dziecko konczac technikum uzyska okreslony zawdd, a w sytuacji, gdy nie wiadomo,
czy bedzie moglo podjaé studia, rozsadniej jest wybraé¢ szkolg, ktéra daje podstawy
do podjgcia zatrudnienia w okreslonej dziedzinie). Bardzo czgsto réwniez pojawia
si¢ stwierdzenie, ze maja oni jeszcze czas, aby zastanowi¢ si¢ nad dalsza kariera zawodowa
dziecka, liczac, ze gimnazjum, do ktorego uczgszcza nastolatek bedzie pomocne w wyborze

szkoly ponadgimnazjalnej, np. organizujac warsztaty zawodowe lub udzielajac informacji
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na temat szkot, w ktorych ich dziecko mogloby kontynuowaé naukg. Czg$é rodzicow
ma rowniez zamiar samodzielnie uda¢ si¢ do placéwek, ktore ich zdaniem sg dla dziecka
odpowiednie, by na podstawie rozmowy z dyrekcja, podja¢ decyzje o wyborze szkoty
ponadgimnazjalnej.

A zatem, najczesciej rodzice maja informacje na temat szkoét zawodowych
lub srednich przyjaznych osobom niepetnosprawnym, jakie w ich miescie funkcjonuja, ale —
jak sami zaznaczaja — stanowia one dopiero wstgpne rozeznanie w tej kwestii lub po prostu
styszeli o danej placéwce, ale dopiero maja zamiar zainteresowac si¢ tym tematem
W przysztosci.

Rodzice wuczniow klas III sa bardziej zorientowani w ofercie szkolnictwa
ponadgimnazjalnego, dysponuja réznego typu informatorami badz rozmawiali na ten temat
z nauczycielami nastolatka, wzglednie pedagogami lub psychologami opiekujacymi
si¢ ich dzieckiem. Nie zawsze jednak w momencie przeprowadzania badania, byta juz podjeta
decyzja, do ktorej ze szkot dziecko bedzie uczgszezaé od przysziego roku szkolnego.

Strategie rodzicow odnosnie wsparcia dziecka w wyborze kariery zawodowej przebiegaja
jednak takze wedtlug innego schematu. Respondenci — nie zawsze orientujac si¢ w dostepie
do okreslonych placowek ksztatcacych, mysla juz o dalszej przysziosci, czego przykladem
jest wypowiedz jednej z matek: musi uczy¢ sie jezykow, poniewaz w tej chwili jezyk obcy
to podstawa, w tej chwili i mamy paniq od niemieckiego juz trzy lata z haczykiem
i od angielskiego mamy paniq i obydwoje moich dzieci uczq si¢ jezykow dlatego ze czasy
sq jakie sq, bez jezyka po prostu nie ma szans na dobrq prace, a corka wiadomo przeciez ona
nie pojdzie do pracy fizycznej, no nie wydaje mi si¢ to mozliwe (...) ja stawiam na jezyki,
dlatego ze... moze jakis Humacz, moze w jakims biurze, moze cos, jezyki i praca
z komputerem! (08.ND.R.04.M.07.JB). Inny respondent natomiast interesowat si¢ nie tylko
szkotami odpowiednimi dla niepelnosprawnej corki, ale takze dostgpnoscia miejsc pracy
i zapotrzebowaniem rynku pracy na okreslone zawody, ktére moglyby wykonywaé osoby
niepelnosprawne — No tez si¢ dopytywalem juz w Urzedzie Pracy i na przykiad
w tym PeFRON-ie, PeFRON to w ogdle si¢ nie zajmuje miejscami pracy. Oni tak od razu
mi odpowiedzieli, ze jedynie w Urzedzie Pracy. (..). No i na ten czas nie majq
dla niepelnosprawnych. No i tez o kierunku, nawet zeby moze doradzili cos pytalem sie,
no to nie mogq nic doradzi¢, bo to si¢ wszystko zmienia. Na ten czas moze by¢ to,
za rok juz moze by¢ nieaktualne. I nie ma takiej jakby recepty na to, zeby cos mozna

naprawde doradzi¢ (09.ND.PB.19.0.37.SS).
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W wypowiedziach wigkszosci todzkich respondentdow pojawia si¢ informacja,
ze w miescie znajduje si¢ tylko jedno liceum ogdlnoksztalcace z jednym oddziatem
integracyjnym w roczniku. W zwiazku z tym osoby, ktore chciatyby kontynuowaé nauke
wtego typu szkole spodziewaja si¢ trudnosci przy ubieganiu si¢ o miejsce w klasie
przystosowanej dla o0sdb z problemami zdrowotnymi. Dla niektoérych respondentow,
ktorych sytuacja materialna na to pozwala, rozwigzaniem alternatywnym jest postanie dziecka
do prywatnego liceum.

W pozostatych miastach wojewddztwa todzkiego, rozmoéwcy najczesciej podaja
przyktady szkot, w ktorych — wedlug ich wiedzy — ucza si¢ osoby niepetnosprawne.
Nie zawsze istniejg w nich klasy integracyjne, ale — tak jak np. w Tomaszowie Mazowieckim
— szkola jest przyjazna dla ucznidéw z problemami w poruszaniu si¢, poniewaz miesci
si¢ w parterowym budynku. Tego typu placowke moga wybraé jednak tylko te osoby,
ktore saw stanie samodzielnie funkcjonowaé na lekcji bez wsparcia dodatkowego
nauczyciela. Nastolatkowie, ktorych tempo pracy jest wolniejsze (z uwagi chociazby
na uszkodzenia konczyn goérnych lub ostabiona koordynacj¢ wzrokowo-ruchowa), beda
musieli najprawdopodobniej podlega¢ nauczaniu indywidualnemu.

Ogolne przeswiadczenie zarowno rodzicéw, jak rowniez nastoletnich respondentow,
jest takie, ze oferta szkolnictwa ponadgimnazjalnego dla niepetnosprawnych uczniow

jest niezwykle uboga, niezaleznie od miasta i jego wielkosci.

4.5. Kultura

Korzystanie z kultury — w przypadku zdecydowanej wigkszosci respondentéw —
jest ograniczone gtdwnie do czytania prasy i ksiazek, cho¢ nastoletni respondenci najczesciej
nie przepadaja za literaturg i zdecydowanie wola czasopisma mtodziezowe. Rodzice rzadko
chodza z nimi do kina. Badani nastolatkowie nie uczestnicza w koncertach, przedstawieniach
teatralnych, nie odwiedzaja wystaw. Sporadycznie pojawia si¢ informacja o udziale (czasem
calej rodziny, rzadziej nastoletniego respondenta w towarzystwie znajomych) w réznego typu
imprezach masowych — festynach lub koncertach organizowanych przez miasto, na ktore jest
wstep wolny. Podstawowym sposobem spgdzania wolnego czasu jest natomiast ogladanie
telewizji i ewentualnie wizyty u rodziny.

Jesli zdarza si¢ chodzenie do kina lub teatru, to zazwyczaj w ramach wycieczek

szkolnych. Niektorzy respondenci razem z rowiesnikami majg okazj¢ uczestniczy¢ w réznych
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aktywnosciach czasu wolnego, np. ogniskach, czy piknikach. Jednakze kilkoro rodzicow
wskazuje na fakt, ze ich dzieci sg wykluczane z tego typu atrakcji z powodu trudnosci
organizacyjnych wynikajacych z ich niepetnosprawnosci. Rodzice odmiennie reaguja na tego
typu sytuacje. Jedni zgadzaja si¢ na te ograniczenia: Tam jak byly wyjazdy do teatru,
czy do kina, to tez staralismy sie, chociaz no sq z tym problemy, dlatego, ze jesli jedzie jakis
busik czy autokar, to on jest w ogodle niedostosowany, trzeba jq po prostu wniesé,
a ona juz niestety nie jest taka lekka. (...). No jeszcze w tamtym roku to bylismy,
bo wtedy dwie osoby, powiedzmy, daly rade wnies¢, a teraz jest troche problem
(09.ND.PB.12.M.23.SS). Inni domagajg si¢ umozliwienia dziecku uczestnictwa w imprezie
szkolnej (jej wychowawca kiedys pozwolil sobie na stwierdzenie: wiesz co, ty to lepiej Spij
sobie w domu w sobote, bo my idziemy na ognisko, 08 ND.T.06.M.11.LK) i podejmuja
wlasne dziatania, aby umozliwi¢ dziecku udziat w spotkaniu z roéwiesnikami (w gimnazjum na
poczatku byl problem, bo jakq$ tam impreze zorganizowala szkola, ze zwyczajem tej szkoly
Jjest to, ze uczniowie idq pieszo na taki rajd. No i si¢ zrobil problem, bo ja powiedzialam, ze
moja corka czy ta druga w klasie niepelnosprawna dziewczynka, no dziewczyny nie dojdq tyle
pieszo, tyle kilometrow, nie ma takiej opcji, no i byl problem z dowozem. Ja méwie, niech
szkola co$ zorganizuje, no przeciez Urzqd Miasta ma jakis samochdd, wystarczy zamowié
na dany dzien, wigec wyszia w koncu taka propozycja, ze pani dyrektor zawiezie jq swoim
samochodem.(...) Final byl taki, ze we wlasnym zakresie jq tam zawiezliSmy i potem

ja odebralismy, 09.ND.Z.29.M.57.SS).

4.6. Wymiar relacyjny

W rodzinie wychowujacej niepetnosprawne dziecko, zdecydowanie najczesciej matka
jest osoba, ktora spedza z nastolatkiem najwigcej czasu, pomaga mu w odrabianiu lekcji,
zalatwia wszelkie formalnosci zwigzane z ksztalceniem, rehabilitacja i ewentualnym
leczeniem. Z relacji kobiet wynika, ze takze z pozostatymi cztonkami rodziny (w przypadku,
gdy jest to rodzina petna) niepelnosprawni nastolatkowie majg réwnie dobry kontakt. Zdarza
si¢ jednak, ze ojciec nie akceptuje w petni niepetnosprawnosci dziecka i nie jest w stanie
zbudowaé z nim wiasciwej relacji (Znaczy mqz moze mniej jest taki zwiqzany z... wydaje
mi sie, ze mezczyzni chyba mniej potrafiq sie dostosowaé do jakis problemow i jakis no...

tak mi sie wydaje, ze im jest ciezko moze to zaakceptowaé pewne... pewne wlasnie utomnosci,
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czy jakies takie... Na pewno im jest gorzej. To ja ich nie usprawiedliwiam,
09.ND.B.18.M.35.AM).

Natomiast w rodzinach niepelnych, gdy dziecko jest wychowywane przez matke,
ojcowie najczesciej nie utrzymuja kontaktu z rodzing i nie spotykaja si¢ ze swoim
niepelnosprawnym synem lub corka. Problemy zdrowotne dziecka podawane sa zreszta
niejednokrotnie jako przyczyna rozpadu malzenstwa: Z mezem nie mieszkam. Tak Ze no, tez....
Nie bardzo... No po prostu... Mezczyzni podejrzewam, Ze... za trudna byla sytuacja, zeby to
wszystko ... objqcé. Bo, kiedy sie cérka urodzila, to tak jakos, no... zaczely sie problemy. Nie
podolal podejrzewam temu wszystkiemu. (chwila ciszy) No i zaczely sie problemy,
z alkoholem... No i w tej chwili jestem sama. Daje na zZycie. Ale poza tym, Ze no finansowo,
to poza tym jest calkiem odizolowany od zycia rodzinnego. No... No w tej chwili, no niestety.
Chyba, ze moze to si¢ zmieni. Ale juz cztery lata nie kwapi sie mqz, zeby tutqj...
(08.ND.R.01.M.01.JB); Syn zawsze najwazniejszy i tak zostalo i ja nawet swoje maizenstwo
poswiecitam, bo ojciec powiedzial, ze nie chce, nie chce wychowywac go takiego. Zresztq syn
go nie znal, mial trzy latka jak ojciec odszedl no i zostaliSmy sami i musielisSmy sobie razem
radzi¢ (09.ND.L.13.M.25.JB).

Relacje kolezenskie nastolatkowie nie w pelni sprawni maja najczesciej
z rowiesnikami z sasiedztwa, ktorzy odwiedzaja ich w domu, szczegdlnie gdy zakres
sprawnosci dziecka nie pozwala mu samodzielnie organizowaé czasu wolnego, a wyjscia
do znajomych wymagaja asysty rodzica. Jeden z chlopcéw z sarkazmem stwierdza Ale teraz
to generalnie sie tylko z kilkoma spotykam, z kolegami, tam z czterech jest, ci, ktorzy
naprawde do mnie przychodzq, no bo ja tez mam taki glupi jeden problem,
ze musi na przykiad tata mnie zawiezé do kolegi albo cos... (09.ND.PT.10.D.20.SS).

Rzadziej niepetnosprawny nastolatek spotyka si¢ w czasie wolnym od zaj¢¢ szkolnych
z kolezankami i kolegami z klasy, co gtéwnie wynika z faktu, ze respondenci uczg¢szczaja
do szkdét prowadzacych oddziaty integracyjne lub do szkol specjalnych, ktore znajduja
si¢ poza rejonem ich zamieszkania.

Natomiast relacje sasiedzkie rodzicow niepetnosprawnych nastolatkow sg raczej
ograniczone. Cho¢ przewaznie stwierdzaja, ze sasiedzi sa wobec nich zyczliwi, bardzo rzadko
okreslaja ich jako ewentualne zrodlo wsparcia w przypadku jakichkolwiek problemow.
Osobami, do ktorych zwrdciliby si¢ w takiej sytuacji sa najczesciej czlonkowie dalszej

rodziny (rodzenstwo, ewentualnie rodzice lub tesciowie).
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4.7. Wymiar partycypacyjny

Bardzo nieliczne osoby sposrod respondentéw naleza do organizacji pozarzadowych,
ajezeli juz to wylacznie do tych, ktére skupiaja rodziny wychowujace niepetnosprawne
dziecko. Motywacja do przystapienia do organizacji byt gléwnie fakt, iz dane stowarzyszenie
organizuje wyjazdy wakacyjne lub mozna uzyskaé¢ za jego posrednictwem roznego typu
wsparcie (np. dofinansowanie do rehabilitacji). Najczgsciej rodzice nie uczestnicza na biezaco
w dziatalno$ci organizacji. Wyjatek stanowi respondentka z Betchatowa, ktéra wspottworzyla
i w chwili obecnej prowadzi stowarzyszenie, ktorego gldwnym celem jest pomoc rodzinom
z niepelnosprawnym dzieckiem — zwlaszcza w zakresie rehabilitacji i1 wsparcia
informacyjnego.

Nietypowe dla uczestniczacych w badaniu rodzicoéw niepetnosprawnych nastolatkéw
jest réwniez stanowisko jednej z mieszkanck Tomaszowa Mazowieckiego. W przeszlosci
nalezata ona do organizacji skupiajacej rodziny dzieci z niepetnosprawnoscia, zrezygnowata
jednak z tej aktywnosci, poniewaz — jak sama twierdzi — stowarzyszenia, ktore dzialalnosé
ograniczajq do wspolnych zebran przy kawie sq anachroniczne juz, ze ci niepelnosprawni
sq inni, bo i rzeczywistos¢ jest inna, i oni chcq by¢ traktowani normalnie, i tylko wymagajq
takiej, traktowania siebie normalnie i z godnosciq. Bo tego im, do choroby jasnej,
to im gwarantuje konstytucja, prawda? (...) Unikamy spotykania sie w takim Srodowisku
dlatego, ze, te zebrania to gléwnie polegajq na tym, ze narzekajq, komu jest gorzej i tak w tym
wilasnym sosie sie tak pichczq, bo rozumiejq sie wzajemnie, i to jest taka, to jest taka wiasnie,
wiesz, pomoc psychologiczna wzajemna, mysle. Ponarzekajq, bo mamy to samo, problemy,
wiec nas ktos tam zrozumie (08.ND.T.06.M.11.LK). Natomiast respondentka ta wraz
z mezem urzadzaja rokrocznie w swoim miescie spotkanie osob niepetnosprawnych —
organizujemy wielkq impreze ogdlnopolskq dla osob niepelnosprawnych, poruszajqcych sie
na wozkach inwalidzkich, to juz chyba byl jedenasty albo dwunasty rok, zapraszamy ludzi
dotknietych przez los z terenu calej Polski do naszego miasta i... i no, probujemy

ich aktywizowa¢ (03.ND.T.06.M.11.LK).
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4.8. Wymiar instytucjonalny

Problemy zdrowotne dziecka wymuszaja na respondentach czgste kontakty z réznego
typu placowkami. Oprécz przychodni lekarskich i rehabilitacyjnych, rodzina ma réwniez
najczesciej staly kontakt z poradnia psychologiczno-pedagogiczna oraz innego typu
instytucjami wsparcia oferujacymi $wiadczenia badz dofinansowania. Zdaniem rodzicéw
kontakty te, jak réwniez wszelka mozliwa pomoc, jaka przystuguje rodzinie, obwarowana
jest najczesceiej licznymi (nierzadko w ich opinii zbgdnymi) formalnosciami: To najgorsze no!
Papierki. W ogdle bez papierka teraz ani rusz. Bo to, jesli sie pdjdzie bez podania, to, to, to
nie ma nawet co rozmawiaé, no bo wszedzie trzeba zlozyé podanie, wszystko na papierku,
opisaé, no i wtedy (08.ND.R.01.M.01.JB), aczkolwiek stwierdzaja, ze juzsi¢ do tego
przyzwyczaili 1 jest im latwiej niz w przesztosci, poniewaz teraz juz wiedza do jakich
instytucji moga si¢ zwroci¢ w konkretnych sprawach.

Zdaniem rodzicéw, w dalszym ciagu jest zbyt mato informacji na temat systemu
wsparcia i dostgpnych dziatan pomocowych. Nierzadko dowiadujg si¢ o czyms,
gdy jest juz za pozno, by ubiega¢ si¢ o dane dofinansowanie lub inng pomoc, a najlepszym
zrodtem informacji nie sa urzednicy, ale inni rodzice bgdacy w podobnej sytuacji.
Wsrdd uczestniczacych  w  badaniu  rodzicow byli takze tacy, ktorzy narzekali
na niekompetencj¢ urzednikow, jak np. respondentka z Radomska: od rodzicow, od ludzi
z ktorymi rozmawiam, od rodzicow, dokiadnie [si¢ dowiedzialam], Ze mozna na kostke
przed dom stara¢ sie [o dofinansowanie], fo dokladnie wiem, poniewaz o to pytala moja
znajoma, dokiladnie wiem... i pani [w urzgdzie] ewidentnie nie wiedziala o co ona pyta,
wogole nie wiedziala ze na co$ takiego moze dostaé... ta moja znajoma zadzwonila
do PeFRON-u w Lodzi, w Lodzi powiedzieli tak, tak ...a ona [urzedniczka] nie rozumie,

po prostu no bardzo mato kompetentna... (08.ND.R.04.M.07.JB).
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5. Zakonczenie

Analiza materialu empirycznego zgromadzonego podczas wywiadow swobodnych
z niepetnosprawnym nastolatkami i ich rodzicami wskazuje na fakt, iz gléwnymi problemami
z jakimi borykaja si¢ rodziny wychowujace niepelnosprawne dziecko sa problemy finansowe
oraz trudnosci w  zapewnieniu niepelnosprawnemu nastolatkowi  odpowiedniej
do jego schorzenia  formy  ksztalcenia,  ktéra  zgodna  bylaby  jednoczesnie
Z jego zainteresowaniami.

W wielu rodzinach, w ktorych dorasta niepetnosprawne dziecko, jedno z rodzicéw
(najczgsciej matka) zmuszone jest zrezygnowac z pracy zarobkowej na rzecz sprawowania
opicki nad wymagajacym szczegdlnej troski potomkiem. Swiadczenia uzyskiwane z pomocy
spotecznej, ktoére maja rekompensowaé utracone z tytutu niepelnosprawnosci dziecka
dochody, utrzymujg si¢ od wielu lat na bardzo niskim poziomie, co powoduje,
ze wiele sposrod tych rodzin ma trudng sytuacj¢ materialng i ograniczona mozliwos$é
zaspokojenia istotnych potrzeb swoich cztonkdéw — szczegdlnie, jezeli w rodzinie wychowuja
si¢ takze inne dzieci. Ustalajac kwote $wiadczenia pielggnacyjnego najprawdopodobniej
nie uwzgledniono faktu, ze opieka nad niepelnosprawnym dzieckiem wymaga nierzadko
calodobowego przebywania z potomkiem, ktory nie jest zdolny do samodzielnej egzystencji
iwymaga pomocy W najbardziej elementarnych czynnosciach dnia codziennego.
A zatem obciazenia wynikajace z opieki nad niepelnosprawnym cztonkiem rodziny
sa zdecydowanie wigksze, anizeli etatowego pracownika, ktéry ma réwniez mozliwosé
podjgcia pracy dorywczej, a co za tym idzie zwigkszenia swoich dochodéw. W przypadku
rodzica majacego niepelnosprawne dziecko, wigzaloby si¢ to z koniecznoscig zapewnienia
mu opieki i generowato kolejne koszty, ktore moglyby zrownac si¢ lub nawet przewyzszy¢
dochody uzyskiwane z pracy.

Ograniczone zasoby materialne, jakimi najcze$ciej dysponujg rodziny wychowujace
niepetnosprawne dziecko, przektadaja si¢ rowniez na jako$¢ opieki specjalistycznej,
ktora jest dostgpna obarczonemu choroba mtodemu cztowiekowi. Najbardziej problematyczna
— jak wynika z relacji respondentow — jest kwestia rehabilitacji ruchowej. Jej wysoki koszt
w warunkach  korzystania z ustug komercyjnych stanowi nierzadko  barierg
nie do przekroczenia, a liczba zaj¢¢ usprawniajacych przystugujacych nieodplatnie jest —
zdaniem rodzicow niepetnosprawnych nastolatkow — zdecydowanie niewystarczajaca

dla osob bedacych w okresie wzrostu, gdy mozliwosci wycéwiczenia maksymalnego
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przy danym schorzeniu zakresu samodzielno$ci ruchowej, sa najwigksze, a zatem roéwniez
rehabilitacja powinna w tej fazie zycia by¢ zintensyfikowana. Skutkowaé to powinno
w przysztosci zwigkszong zaradnoscia zyciowa i zdolno$cia do podotania obowigzkom
zawodowym. Jezeli dorastajaca mloda osoba nie ma zapewnionej wlasciwej rehabilitacji,
skazywana jest tym samym na zalezno$¢ od jej najblizszych, wzglednie od instytucji pomocy
spoteczne;j.

Na trudnodci finansowe, z jakimi borykaja si¢ gospodarstwa domowe, ktorych
czlonkiem jest niepelnosprawne dziecko, naktadaja si¢ problemy wynikajace z ograniczonej
oferty szkolnictwa — zwlaszcza na poziomie ponadgimnazjalnym — dostgpnej dla mtodziezy
z problemami zdrowotnymi, a co za tym idzie — wymagajacych udogodnien w organizacji
trybu nauczania. Problem ten dotyczy wszystkich miast, w ktorych przeprowadzone zostaty
badania. Sytuacja, z jaka mamy obecnie do czynienia sprowadza si¢ do koniecznosci
kontynuowania nauki w szkole, do ktorej dziecko ma szanse si¢ dosta¢ i wywigzywac
si¢ z obowiazkow ucznia, nawet, jezeli jej profil nie jest zgodny z zainteresowaniami dziecka
(najczesciej sa to specjalne szkoty zawodowe) lub podja¢ nauke w trybie indywidualnym,
co skazuje je na wykluczenie z grupy réowiesniczej i znaczaco utrudnia nawiazywanie relacji
spotecznych oraz ksztattowanie na ich podstawie poczucia wlasnej wartosci.

W S$wietle zgromadzonego materialu mozna zatem uzna¢ niepetnosprawnosé
w dziecinstwie jako szczegdlne zagrozenie bieda i wykluczeniem spotecznym w przysztosci.
Mamy bowiem tutaj do czynienia z trudng sytuacja materialng catych rodzin
niepetnosprawnego dziecka, ktore nie sa w stanie zapewni¢ im wystarczajacego wsparcia
dla uzyskania mozliwie najwigkszego zakresu samodzielnosci. Dotyczy to zarowno chwili
obecnej, jednak najprawdopodobniej takze w przysztosci rodziny te nie przezwycigza owego
ograniczenia, poniewaz $wiadczenia emerytalne uzyskiwane z aktualnych dochodéw beda
bardzo niskie. Istnieje, zatem, zagrozenie transmisjg biedy i wykluczenia spotecznego
do kolejnej fazy zycia — potggowane dodatkowo faktem, ze mozliwosci zdobycia zawodu oraz
satysfakcjonujacej pracy w przysztosci, ktora zapewnitaby mtodemu niepetnosprawnemu
cztowiekowi zrodlo dochodéw oraz poczucia zadowolenia z Zzycia sg ograniczone.
Jezeli zmianie nie ulegnie dotychczasowy system wsparcia rodziny z niepetnosprawnym
dzieckiem, spoteczenstwo musi liczy¢ si¢ z kosztami, jakie zmuszone bgdzie ponies¢
w wyniku koniecznos$ci sprawowania opieki nad jego nie w petni sprawnymi cztonkami,
ktérym aktualna sytuacja zyciowa naznaczona licznymi deprywacjami
oraz niewystarczajacym zakresem pomocy oferowanej przez otoczenie, nie pozwolita w pelni

rozwinaé swojego potencjatu i zwigkszy¢ szans na osiagnigcie sukcesu zyciowego.
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Aneks 1

Tabela 2A

Liczba uczniéw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnym w roku szkolnym 2007/2008

w Polsce w szkotach podstawowych

Typ placowki Liczba uczniow
Szkota podstawowa specjalna 27284

Oddziat specjalny w szkole podstawowe;j 2304

Klasa integracyjna w szkole podstawowe;j 11084

Klasa ogdlnodostgpna w szkole podstawowej 27392

Klasa terapeutyczna w szkole podstawowej 528

Klasa wyréwnawcza w szkole podstawowej 398

Inne -

Lacznie 68 990

Zrédto: GUS, Raport O$wiata i wychowanie w roku szkolnym 2007/08,

http://www.stat.gov.pl/cps/rde/xber/gus/PUBL_PUBL wz oswiata_ wychowanie 2007-2008r.pdf, s. 80

Tabela 3A

Liczba ucznidow ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi w roku szkolnym 2007/2008

w Polsce w gimnazjach

Typ placowki Liczba uczniow
Gimnazjum specjalne 33 042

Oddziat specjalny w gimnazjum 1613

Klasa integracyjna w gimnazjum 5290

Klasa ogdlnodostgpna w gimnazjum 19 352

Klasa terapeutyczna w gimnazjum 904

Klasa wyréwnawcza w gimnazjum 1 069

Inne -

Lacznie 61270

Zrodto: GUS, Raport Oswiata i wychowanie w roku szkolnym 2007/08,

http://www.stat.gov.pl/cps/rde/xber/gus/PUBL_PUBL wz oswiata_wychowanie 2007-2008r.pdf, s. 83
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Aneks 2 — Schemat analizy
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Aneks 3 - Aranzacja i przebieg badania

Aranzacja  wywiadow z  niepelnosprawnymi  nastolatkami
iich rodzicami

W wigkszosci dane osobowe respondentéw zostaty uzyskane za posrednictwem szkot,
do ktorych uczgszczaja uczniowie z niepelnosprawnoscia. Po kontakcie telefonicznym
z personelem szkoty, a w przypadku niektérych szkét po wystosowaniu przez koordynatora
projektu odpowiedniego pisma wyjasniajacego zatozenia i cel badan, nauczyciele
badz dyrekcja szkoty kontaktowali si¢ z rodzicami ucznidw, ktdrzy spetniali kryteria
wlaczenia do proby badawczej. W kilku przypadkach cztonkowie projektu ,,WZLOT”
uczestniczyli w zebraniach z rodzicami na terenie szkoty, podczas ktorych mogli przedstawi¢
im bezposrednio realizowane badanie oraz uzyska¢ dane kontaktowe od rodzicow.
W sytuacji, gdy szkota — za zgoda rodzicdw — przekazywata dane rodziny, byl to najczesciej
numer telefonu. Podczas rozmowy telefonicznej z dorostym respondentem, uzyskiwany
byt adres domowy, gdzie miat si¢ odby¢ wywiad i pod ktory ankieter dojezdzat.

Innymi zrédlami danych osobowych respondentéw byly: Miejskie Osrodki Pomocy
Spotecznej, osrodki rehabilitacyjne, organizacje pozarzadowe. Zawsze kontakt do rodziny
przekazywany byt po uprzednim uzyskaniu przez pracownikéw tych instytucji zgody
dorostych cztonkéw rodziny.

Najczgsciej juz podczas telefonicznej aranzacji wywiadu, respondenci (matka
lub ojciec niepetnosprawnego nastolatka, wzglednie ekspert) informowani byli o tym,
skad otrzymano ich numer telefonu, a takze o celu badania i o tym, w jakiej bedzie
si¢ ono odbywato formie. Wowczas tez proszono respondentéw o podanie adresu,
gdzie moglby zostaé przeprowadzony wywiad (najczgsciej byto to mieszkanie respondenta).
Zawsze ankieter dojezdzal do respondenta. Przed rozpoczgciem wywiadu ankieter
informowat jeszcze raz o gléwnych zalozeniach badania, odpowiadajac ewentualnie
na wszelkie pytania 0sOb uczestniczacych w badaniu, zapewnial takze o poufnosci
uzyskanych informacji, mozliwosci nieudzielania odpowiedzi na pytania uznane za drazliwe
1 o sposobie, w jaki uzyskane podczas wywiadu informacje beda analizowane
i opracowywane. Nastepnie prosit o zgode na rejestrowanie rozmowy za pomoca dyktafonu

cyfrowego i przystgpowat do przeprowadzania wywiadu wg przygotowanej listy dyspozycji.
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Po zakonczonym wywiadzie, ankieter dopytywal o dane metryczkowe — jezeli nie pojawity
si¢ podczas rozmowy, a takze czgsto odpowiadal na pytania respondentdw,
co do przeznaczenia materiatu badawczego — wzglednie na inne pytania stawiane
przez respondentow.

Kontakt do osob uczestniczacych w badaniu w charakterze ekspertow uzyskiwany
byt za posrednictwem instytucji, w ktorych pracuja respondenci — ewentualnie tzw. ,,metoda

kuli $nieznej”, czyli z wykorzystaniem prywatnych kontaktow.

Przebieg badan

Wywiady z niepelnosprawnymi nastolatkami i ich rodzicami odbywaly
si¢ najczesciej w domach respondentéw. W dwoch przypadkach wywiad mial miejsce
w szkotach niepelnosprawnych nastolatkow.

Ankieterzy starali si¢ tak zaaranzowac sytuacj¢ wywiadu by¢ mie¢ mozliwosé
przebywania w pomieszczeniu, w ktorym odbywa si¢ wywiad, sam na sam z respondentem.
Czgsto okazywato si¢ to jednak niemozliwe. Z uwagi na rytm dnia lub zwyczaje
domownikow, zdarzato si¢ tak, ze czlonkowie rodziny czg$ciowo byli obecni podczas
wywiadu, rzadko jednak ingerowali w rozmowe, ewentualnie wiaczali si¢ w nig za sprawa
respondenta/tki (np. na prosb¢ o przypomnienie jakichs faktow z zycia rodziny).

W niektorych sytuacjach rodzic towarzyszyl niepelnosprawnemu nastolatkowi
podczas wywiadu, aby wyjasni¢ kwestie, ktorych nastolatek nie potrafit rozwinaé,
ewentualnie uzupetnié¢ wypowiedz. Bylo to zawsze rezultatem inwencji samego rodzica.

Ankieterzy przyjmowani byli w domach respondentéw bardzo zyczliwie. Czgsto
réwniez rodzice oferowali swoja pomoc na przyszto$¢, a takze deklarowali ch¢¢ udzielenia
dalszych informacji, gdyby zaszta taka potrzeba.

Wywiady z ekspertami, odbywaty si¢ w miejscu ich pracy — najczesciej po lekcjach —
w pokoju nauczycielskim lub pustej sali lekcyjnej. W przypadku psychologéw i pedagogow
szkolnych miejscem przeprowadzania wywiadow byt najczgsciej ich pokdj lub gabinet.
Eksperci rownie chetnie, jak rodzice odnosili si¢ do ankieterow oraz do samego badania,
starali si¢ by¢ mozliwie najbardziej pomocni podpierajac niekiedy swoje wypowiedzi
dokumentami, jakie przygotowywali na przyjscie ankietera, aby pokazac jakiego typu

formularze przygotowujg oni w zwiazku z praca z niepelnosprawng mtodzieza.
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Wszystkie wywiady zostaly przeprowadzane w okresie od pazdziernika 2008 roku

do marca 2009 roku.

Napotkane trudnosci

Przy realizacji badania ,Niepelnosprawno$¢ w dziecinstwie jako szczegolne
zagrozenie bieda i1 wykluczeniem spolecznym w przysztosci” napotkano nastepujace
trudnosci:

. brak rzetelnych i aktualnych danych statystycznych na temat liczby dzieci
i miodziezy z réznymi typami niepelnosprawnosci w poszczegélnych kategoriach
wiekowych, co znaczaco utrudnia dobdr grupy badawczej i pelng charakterystyke
zjawiska niepelnosprawnosci wsrod miodziezy na terenie wojewodztwa todzkiego;

. z uwagi na Ustawg o ochronie danych osobowych (pomimo iz zgodnie z artykulem
25 ust. 2 w sytuacji, gdy ,dane te sa niezbgdne do badan naukowych,
dydaktycznych, historycznych, statystycznych lub badania opinii publicznej,
ich przetwarzanie nie narusza praw lub wolnosci osoby, ktorej dane dotycza,
a spetlnienie wymagan okreslonych w ust. | wymagatoby nadmiernych naktadow
lub zagrazaloby realizacji celu badania”) instytucje odmawialy przekazania danych
osobowych;

. brak zgody na udzial w badaniu — 3 osoby (rodzice niepetnosprawnych
nastolatkow), do ktérych dzwoniono z prosba o udzial w badaniu, nie zgodzity
si¢ thumaczac swoja decyzj¢ brakiem czasu;

e  trudnosci z ustaleniem terminu wywiadu — z uwagi na réznego typu zobowiazania
respondentdw oraz ich sytuacj¢ rodzinng - pomimo iz osoby te wyrazily zgode
na udzial w badaniu — wielokrotnie ankieter musial ponawia¢ aranzacj¢ wywiadu,
poniewaz respondenci nie znajdywali w najblizszym czasie wolnego terminu
i prosili o telefon np. w nastgpnym tygodniu lub po konkretnej dacie;

e  badanie obejmowalo zawsze wywiad z nastolatkiem i jego rodzicem. Zdarzaty
si¢ sytuacje, iz data przeprowadzenia badania musiata by¢ przektadana z uwagi
na brak mozliwosci zaaranzowania sytuacji wywiadu tak, aby zaréwno dziecko,
jak i matka lub ojciec byli w tym samym czasie w domu (np. rodzic pracowat
na zmiang popotudniowa, byt zatem obecny w domu przed potudniem, podczas

gdy jego dziecko bylo wowczas w szkole),
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pomimo, iz data i godzina wywiadu ustalane byly tak, by byl to czas najbardziej
odpowiedni dla osoby badanej, zdarzaty si¢ sytuacje, ze ankieter musiatl odstapic
od wywiadu, poniewaz na miejscu okazywalo sie¢, iz w danym momencie respondent
nie dysponuje odpowiednig iloscia wolnego czasu, tak aby badanie moglo zostaé
zrealizowane bez zaklocen. Zdarzalo si¢, ze wywiad byl przerywany i konczony
W innym terminie;

informacje na temat badania przekazywane byly najczesciej respondentom
za posrednictwem pracownikow szkot, co niekiedy powodowato biedne oczekiwania
respondentdw co do charakteru badania, np. rodzice spodziewali si¢, ze beda mie¢
do wypetnienia ankietg. Tego typu niescistosci byly jednak zawsze wyjasniane
podczas telefonicznej aranzacji wywiadu dokonywanej przez samego ankietera;

fakt, iz badanie obj¢to swoim zasiggiem 7 miast w wojewddztwie todzkim,
koordynowanie przebiegu projektu byto zadaniem czasochlonnym. Zdarzaty
si¢ sytuacje, iz szkoly wymagaly bezposredniego kontaktu z przedstawicielami
projektu ,,WZLOT” lub ich obecnosci podczas spotkan z rodzicami. Wigzato
si¢ to z konieczno$cia zaplanowania wyjazdow do badanych miast oraz dziatan
dodatkowych — oprocz tych realizowanych przez lokalnych koordynatoréw badan;
zgodeg na udzial w badaniu lub na rejestrowanie przebiegu wywiadu za pomoca
dyktafonu, eksperci nierzadko uzalezniali od akceptacji dyrekeji szkoty, w ktorej
pracowali. Wymagalo to wystosowania pisma informujacego o celu badania,
jak rowniez przedstawieniu dyrekcji szkoty zagadnien poruszanych podczas

wywiadow.

Ankieterzy wskazywali rowniez na trudnosci w przeprowadzaniu wywiadow

z niepelnosprawnymi dzie¢mi nastgpujacego typu:

niechg¢  nastolatkow do udzielenia odpowiedzi na niektére pytania
(np. relacji z partnerem matki);

obserwowane poczucie skrgpowania sytuacja wywiadu;

zmeczenie respondenta sytuacja wywiadu;

trudnosci w zrozumieniu odpowiedzi badZz nieporozumienia wynikajace z wady
wymowy respondenta;

obawa, iz omawiane zagadnienie okaze si¢ kwestia drazliwa dla respondenta

i wywota reakcje¢ emocjonalna;
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e  brak dystansu emocjonalnego ankietera wobec badanego — zaangazowanie

emocjonalne w sytuacj¢ zyciowa badanego.

Trudnosci merytoryczne, jak rowniez metodologiczne zwigzane z realizacja badania
wynikaly takze z faktu, iz dotychczas nie prowadzono badan socjologicznych o takim zasiggu
i charakterze, jak w przypadku badania ,,Niepelnosprawnos¢ w dziecinstwie jako szczegélne
zagrozenie bieda i wykluczeniem spolecznym w przysztosci”. Brak jest zatem mozliwosci
korzystania z wiedzy zastanej, jak rowniez adaptowania do specyfiki projektu, sprawdzonych

juz rozwigzan.
Whioski dotyczace zastosowanej metodologii, wskazowki

W przypadku wywiadéw z rodzicami niepetnosprawnych nastolatkéw zastosowana
technika badawcza, czyli wywiad swobodny z lista poszukiwanych informacji, okazata
si¢ wlasciwym sposobem gromadzenia materiatu badawczego. Rodzice opowiadali chetnie
iobszernie o niepelnosprawnosci dziecka — zwlaszcza w aspekcie jego stanu zdrowia
i zastosowanych metod leczenia. Zapewne wynika to z faktu, iz wielokrotnie juz opowiadali
histori¢ choroby dziecka w przypadku kontaktowania si¢ z réznymi instytucjami — w tym
ze szkotami, do ktorych uczeszczaja ich dzieci, a takze z poradniami psychologiczno —
pedagogicznymi.

Trudnoscia okazalo si¢ natomiast sformutowanie whasnych wskazowek, w jaki sposob
nalezaloby usprawnié¢ system wsparcia rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym. Najczgsciej
rodzice podawali swoje propozycje po dhuzszej chwili zastanowienia. By¢ moze zatem
nalezatoby podczas aranzacji badania uprzedzac respondenta, iz ta kwestia zostanie poruszona
podczas rozmowy, tak, aby respondent mial czas przemysle¢ omawiane zagadnienie
1 przygotowac si¢ do sytuacji wywiadu.

Wywiady z niepetnosprawnymi nastolatkami najczesciej nie przebiegaty zgodnie
ze standardem przeprowadzania wywiadow swobodnych. Tylko w przypadku kilku
respondentdw udalo si¢ uzyska¢ dluzsze wypowiedzi. W odniesieniu do wigkszosci
badanych, dla uzyskania poszukiwanych informacji, ankieter zmuszony byt zadawac duzo
pytan pomocniczych. Obecno$¢ rodzica podczas wywiadu z nastolatkiem okazata si¢ w kilku
przypadkach bardzo pomocna. Nie udatoby si¢, bowiem, uzyska¢ wielu informacji
bez wsparcia rodzica, ktory osmielal respondenta, dodawal mu pewnosci siebie w nowej

dla niego sytuacji wywiadu, a takze przypominatl pewne fakty z przesziosci tak samego

2



nastolatka, jak i1 jego rodziny. Generalnie jednak rzecz biorac, nastolatkowie okazali
si¢ znacznie mniej dojrzalymi rozméwcami niz zakladat zespot badawczy. Wiaczenie
ich do badan stanowito spelienie zasadniczej dyrektywy socjologii dziecinstwa, wyrazajacej
si¢ w oddaniu glosu nastolatkom jako kompetentnym informatorom o doswiadczanej przez
nich sytuacji spotecznej. Mieli oni jednak niekiedy trudnosci w rozumieniu pytan i udzielaniu
na nie odpowiedzi. Nie mozna wykluczy¢, ze jest to ubocznym efektem posiadania w szkole
nauczyciela wspierajacego, ktory pomaga w uczestnictwie w lekcjach, badz nadopiekunczosci
rodzicow. W ocenie zespotu badawczego wywiady z nastolatkami nie spetnity w czesci

poktadanych w nich oczekiwan.
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