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F unkcjonowanie spoteczne dzieci
niepetnosprawnych

Social functioning of children with disabilities

STRESZCZENIE
Wstep. W dzisiejszych czasach spoteczenstwo zmierza do polepszania poczucia dobrostanu. Niestety coraz czesciej zauwaza
sig, ze problem funkcjonowania niepetnosprawnych w spoteczenstwie wciaz jest lekcewazony. Niepetnosprawnos¢ oraz
inwalidztwo jest dos¢ powszechnym zjawiskiem spotecznym, dlatego istotny jest fakt pomocy ludziom niepetnosprawnym
oraz stworzenia im dogodnych warunkdw zycia w spoteczenstwie.
Cel. Celem pracy byto okreslenie stopnia trudnosci funkcjonowania oraz ocena mozliwosci zmian w zakresie poprawy
jakosci zycia dzieci niepetnosprawnych w spoteczenstwie na terenie wojewodztwa Swietokrzyskiego.
Materiat i metody. Badaniem objeto 25 rodzin, w ktérych byto 27 dzieci niepetnosprawnych, zamieszkujacych tereny
miejskie i wiejskie wojewodztwa Swigtokrzyskiego. Badania przeprowadzono od czerwca 2012 do lutego 2013 roku na
terenie wojewodztwa swigtokrzyskiego wsréd rodzicéw badz tez opiekundw dzieci niepetnosprawnych. Badania prze-
prowadzono z zastosowaniem metody sondazu diagnostycznego z wykorzystaniem autorskiego kwestionariusza ankiety
ztozonej z 15 zamknietych pytan.
Wyniki. Rodzice uwazajg, ze wtadze w matym stopniu dziatajg na rzecz niepetnosprawnych. Rodziny gtéwnie otrzymujg
wsparcie od 0os6b majgcych te sama sytuacje lub od bliskich. W zyciu osoby niepetnosprawnej pojawia sie wiele barier, jednak
do najczestszych i najpowazniejszych zalicza si¢ brak wyspecjalizowanej kadry oraz sprzetu medycznego i rehabilitacyjnego.
Whioski. Stopien trudnosci funkcjonowania dzieci niepetnosprawnych w spoteczenstwie jest wysoki. Perspektywa zmiany
obecnego podejscia do niepetnosprawnosci na lepsze jest mato prawdopodobna, gdyz u podstawy lezy zmiana ludzkiej
mentalnosci.
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ABSTRACT

Introduction. Nowadays the society aims at improving the sense of well-being. Increasingly, it is observed that the problem
of functioning of the disabled in the society is underestimated. Disabilities and handicaps are quite common social pheno-
mena, so it is vital to help people with disabilities and create favourable living conditions for them in the society.

Aim of the study. The purpose of the study is to determine the degree of difficulty in their functioning and to evaluate of
the possibility of introducing changes which would improve the quality of life of children with disabilities in the community
in Swietokrzyskie Voivodeship.

Material and methods. The study involved 25 families with 27 children’s disabilities living in urban and rural areas in Swiet-
kokrzyskie Voivodeship. The research was conducted from June 2013 to February 2013 in the Swietokrzyskie Voivodeship
among parents and guardians of children with disabilities. The study was conducted using the method of diagnostic survey
based on the author’s questionnaire consisting of 15 closed questions.

Results. The results of the research include subjective opinions of guardians on the children’s disabilities and specific issues
related to them. Parents believe that the authorities’ actions for the disabled are very limited. Families receive support from
people having a similar situation or from the relatives.

Adres do korespondencji: dr n. o zdrowiu Ewa Zigba, Zaktad Badan Wieku Rozwojowego Instytutu Zdrowia Publicznego, Wydzial Nauk o
Zdrowiu, Uniwersytet Jana Kochanowskiego, ul. Wojewddzka 17/21, 25-536 Kielce, tel. kom.: 600 464 303, e-mail: esz52@o02.pl
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Conclusions. The degree of difficulty in functioning of children with disabilities in the society is high. The prospective change
of the current approach to disability for the better is very unlikely because it is the human mentality that lies at the basis

of the change.

Key words: quality of life; children with disabilities; disability

Wstep

Jakos¢ zycia to pojecie wzgledne, bardzo trudne
do zdefiniowana. Obecnie zwraca si¢ uwage na fakt,
ze pojecie to dotyczy nie tylko stopnia zaspokajania
potrzeb, ale takze kwestii subiektywnego odczucia
jednostki oraz jej satysfakeji z zycia [1, 2]. Oznacza
to, ze nie mozna dokonywac jej oceny, biorac pod
uwage dotychczasowe zycie i zmagania danej osoby.
Nalezy zbada¢ obecna sytuacje danej jednostki oraz
przewidzied, jakiej zmianie moze ona ulec w przy-
sztosci i czy jest szansa na poprawe. Jakos¢ zycia 0s6b
niepetnosprawnych jest ciezka do zbadania ze wzgledu
na to, ze osoby niepelnosprawne intelektualnie maja
zaburzony obraz postrzegania rzeczywistosci i w wigk-
szosci przypadkéw nie moga same udzieli¢ odpowiedzi
na zadawane im pytania [3]. Niepetnosprawnos¢ jest
problemem spotecznym rozwinigtym na szeroka skale,
dlatego dzialalno$¢ wtadz w tej kwestii jest konieczna
[4]. Piotr Stanistawski w monografii ,, Wsparcie dziecka
z niepetnosprawnoscia w rodzinie i szkole” napisat:
,Biala plama na mapie aktywno$ci gmin jest woj.
Swietokrzyskie, w ktorym wystepuje niemal catkowity
brak dziatan na rzecz os6b niepelnosprawnych” [5].

Cel

Celem pracy bylo okreSlenie stopnia trudnoSci
funkcjonowania oraz ocena mozliwoS§ci zmian
w zakresie poprawy jakoSci Zycia dzieci niepelno-
sprawnych w spoteczenistwie na terenie wojewddztwa
Swigtokrzyskiego.

Materiat i metody

Badaniem objeto 25 rodzin, w ktérych byto 27 dzieci
niepetnosprawnych. Zamieszkiwaly one tereny miej-
skie i wiejskie wojewddztwa Swietokrzyskiego. Metoda
zastosowana w pracy byl sondaz diagnostyczny. Postu-
zono si¢ technika badawcza, jaka byla ankieta wlasnej
konstrukgji, ktora sktadata si¢ z 15 zamknietych pytan.
Zawierata ona zaréwno pytania ogélne odnoszace si¢
do miejsca zamieszkania, ptci dziecka oraz liczby dzieci
niepelnosprawnych w rodzinie, jak i pytania szczegdto-
we, dotyczace niepetnosprawnosci i jej przyczyn, barier
oraz udzielanego wsparcia.

Wyniki

W badaniach uczestniczyto 27 dzieci niepet-
nosprawnych, w wieku 6.—16. roku zycia. Badani
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pochodzili ze Ssrodowiska miejskiego i wiejskiego
w wojewodztwie Swietokrzyskim.

Przyczyny niepetnosprawno$ci badanych dzieci
maja rézne podtoze. Gtéwnie to czynniki genetyczne,
pozostate to choroba, wypadek czy inne zdarzenie
losowe. W wigkszoSci wraz z wiekiem, stan zdrowia
dzieci pogarsza si¢, a stopien niepetnosprawnosci
jest coraz cigzszy. W badanej populacji dzieciu 71%
dominuje niepelnosprawnos¢ intelektualna. Przeba-
dani (23%) zmagaja si¢ zar6wno z niesprawnoscia
ruchowa, jak i uposledzeniem umystowym. Niepel-
nosprawnos¢ fizyczna obserwuje si¢ zaledwie u 6%
respondentow.

Jak wynika z przeprowadzonych badan, niepet-
nosprawni fizycznie i umystowo wymagaja opieki
i pomocy opiekunéw. Czesto nie potrafiag wyrazac
badz akcentowac swoich codziennych potrzeb. Ich
opiekunowie deklaruja, ze 48% wyraza swoje po-
trzeby w bezposredni sposob, 13% nie akcentuje
ich, natomiast 39% nie zawsze je wyraza. Sposrod
27 niepetnosprawnych wyrazajacych swoje potrze-
by, pigcioro stara si¢ je pokazaé, szeScioro wyrazic
werbalnie.

W dalszej kolejnoSci badano kwesti¢ poziomu
Swiadomosci 0séb niepetnosprawnych odnoS$nie
przyshugujacych im praw i przywilejow. Z przeprowa-
dzonych badan wynika, ze w wigkszosci przypadkow
(65%) rodzice badz opiekunowie nie sa w stanie
okresli¢ stopnia §wiadomo$¢ dzieci na ten temat.
Wedtug ich opinii tylko nieliczna grupa (19%) zna
swoje prawa, natomiast 16% nie jest w stanie ich
przyswoic i rozumied.

Kazde z niepetnosprawnych doswiadczyto nie-
przyjemnych sytuacji w zyciu zwigzanych z brakiem
tolerancji otoczenia. Do$¢ czesto rodzice dzieci (19%)
doswiadczyli wielu przykroSci ze strony bliskiego
Srodowiska (ryc. 1-4).

NajczeSciej osoby niepelnosprawne spotykaja
si¢ ze stownymi zaczepkami i ublizaniem ze stro-
ny Srodowiska. Przemoc psychiczna, zng¢canie si¢
nad niepelnosprawnymi przejawia si¢ az w 79%
przypadkow. Natomiast fizyczne formy przemocy
zaobserwowano wzgledem 18% dzieci specjalnej
troski.

Opiekunowie dzieci niepetnosprawnych w znacznej
mierze korzystaja z pomocy najblizszej rodziny (88%)
oraz osob, ktére znajduja si¢ w podobnej sytuacji
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Rycina 1. Sposéb zaznaczania i wyrazania przez dzieci swoich
potrzeb

Figure 1. The way of marking and expressing their needs by
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Rycina 2. Swiadomo$¢ i znajomos¢ przez dzieci swoich praw
Figure 2. The awareness and knowledge of their rights by
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Rycina 3. Negatywny stosunek otoczenia do niepelnospraw-
nych dzieci

Figure 3. The negative attitude of the environment towards
disabled children

Rycina 4. Negatywny stosunek spoteczefistwa do niepeino-
sprawnych

Figure 4. Forms of manifestation of the negative attitude of
socjety towards the disabled

zyciowej (76%). Czesto otrzymuja wsparcie ze strony
szkoly, do ktorej uczeszcza ich dziecko (56%). Rza-
dziej natomiast ze strony wladz miasta i gmin (92%),
0s6Ob prywatnych (100%) i przedsigbiorstw (100%).
W dalszej opinii opiekunowie dzieci ( 28%) twierdza,
Ze wyzsze instancje nie angazuja si¢ w dzialalno$¢ na
rzecz niepetnosprawnych.

Inicjatywy ze strony wladz wojewddztwa Swigto-
krzyskiego, jakie byly podejmowane w miejscu za-
mieszkania realizowane poprzez projekty, programy
deklarowato 68% badanych opiekunéw. Natomiast
32% respondentéw nie podata przykladu projektu,
ktorego celem mogtaby by¢ poprawa jakoSci zycia
dzieci niepelnosprawnych w spoteczefistwie na terenie
wojewoOdztwa Swigtokrzyskiego (ryc. 5-7).

Badani respondenci najczeSciej wskazywali brak
specjalistycznego sprzetu rehabilitacyjnego, jak
roéwniez brak odpowiednio przeszkolonej kadry.
Do gtéwnych przeszkdd zaliczano takze bariery
architektoniczne, do ktérych naleza miedzy inny-
mi nieprzystosowanie budynkéw, drég do potrzeb
niepetnosprawnych. Mimo niepetnosprawnosci,
komunikacja w wojewddztwie §wigtokrzyskim nie
stanowita istotnej przeszkody dla badanych. Nie-
liczni uznali jg za znaczne ograniczenie. Sposrod
ankietowanych 88% uwaza, ze wiedza Polakéw
dotyczaca niepetnosprawnosci dzieci jest nieza-
dowalajaca, tylko 12% jest zdania, ze ulega ona
powolnej poprawie.

Dyskusja

Jakos¢ zycia jest istotna w przypadku oséb prze-
wlekle chorych. Coraz wigcej badaczy stawia sobie
za cel zbadanie poczucia dobrostanu fizycznego,
psychicznego oraz spotecznego. Niepetnosprawnosé
jest zjawiskiem, ktére w obecnych czasach bardzo
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Rycina 5. Pomoc udzielana badanym przez poszczegdlne instytucje — rozktad procentowy
Figure 5. Assistance granted to the examined by individual institutions — percentage distribution
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Rycina 6. Zaangazowanie wladz w dziatalno$¢ na rzecz niepetnosprawnych — ilosci procentowe
Figure 6. The involvement of the authorities in the activities for the disabled — percentages
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Rycina 7. Bariery i ograniczenia oséb niepelnosprawnych
Figure 7. Barriers and limitations of people with disabilities

czesto staje sie tematem do rozmow i podejmowania  pelnosprawno$¢ sensoryczng (obnizenie sprawnosci
inicjatyw [6, 7]. narzadéw zmystowych, gléwnie narzadu wzroku lub

Otrebski w swoich badaniach przeprowadzonych  stuchu), fizyczna (obnizenie sprawnosci narzadu
wsrod dzieci w okresie adolescencji wyrdznit nie-  ruchu i narzadéw wewnetrznych) lub intelektualng
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(obnizenie sprawnosci czynno§ci umystowych i funk-
cjonowania osobowosci) [8].

W badaniach wlasnych przeprowadzonych wsrod
dzieci dominuje niepetnosprawnos¢ intelektualna
(71%), nast¢pnie ruchowa, uposledzenie umystowe
oraz niepelnosprawno$c fizyczna.

Problem dziecka z dysfunkcjami czy wadami
genetycznymi jest nie tylko problemem samej nie-
petnosprawnosci, ale przede wszystkim tego, jak
reaguja na t¢ niepetnosprawnos¢ inni. Problem ten
dotyczy zywego dziecka z jego emocjami, przezyciami
i problemami. Niepelnosprawno$¢ budzi zainte-
resowanie otoczenia. Czesto osoby ,,wyrdzniajace
si¢” ze spoteczefistwa s3a odpychane, spotykaja si¢
z nieprzyjemnymi opiniami i komentarzami. Z prze-
prowadzonych badan wlasnych wynika, ze osoby
niepetnosprawne czgsto spotykaja sie z werbalnymi
zaczepkami ze strony Srodowiska. Kazde z niepetl-
nosprawnych do$wiadczyto nieprzyjemnych sytuacji
w zyciu zwiazanych z brakiem tolerancji otoczenia.
Niepelnosprawne dzieci sa bardziej narazone na
przemoc, wykorzystywanie seksualne i emocjonalne
w poréwnaniu z dzie¢mi zdrowymi.

Jak wynika z raportu opublikowanego w cza-
sopiSmie ,Lancet”, wymienionych form przemocy
doswiadczyto prawie 30% badanych. Agresji fizycznej
doznato 20% dzieci, seksualnej okoto 14%, a emo-
cjonalnej — 18% [9]. Wplyw niepetnosprawnosci
dzieci na jakos¢ ich zycia jest w bardzo duzym stopniu
uzalezniony od sposobu, w jaki inni je traktuja.

W opinii Marszatek stosunek spoteczenistwa do
osob dotknietych niepetnosprawnoscia jest negatyw-
ny. U Zrédet ztych postaw wobec niepetnosprawnych
lezy brak informacji i doSwiadczefi w kontaktach
z niepetnosprawnymi. Ludzie cz¢sto postuguja si¢
przekazywanymi kulturowo stereotypami, w zwiazku
z tym maja do czynienia z rozbieznoS$cia postaw de-
klarowanych zwigzanych z réwnoscig praw wszystkich
ludzi, naznaczonych czesto lgkiem, niechecia, a nawet
stygmatyzacja [10].

Stosunek S§rodowiska spolecznego do rodziny,
w ktorej wychowuje sie dziecko uposledzone umy-
stowo w stopniu lekkim, doskonale obrazuja wyniki
badan Borzyszkowskiej. Autorka wykazata, ze stosu-
nek srodowiska spolecznego do rodzin, ktére maja
dziecko uposledzone jest pejoratywny (57%). Tylko
36,4% badanych rodzin twierdzito, ze stosunek $ro-
dowiska spotecznego jest dobry [11].

Rodzina spetnia zadania opiekuficze wobec cho-
rego dziecka w sposob prawidlowy, jesli uzyskuje
odpowiednia pomoc. Obszarami pomocy rodzinie
moze by¢ wsparcie w samodzielnym rozwigzywaniu
probleméw zycia codziennego i ksztalttowaniu umie-
jetnoSci postgpowania w sytuacjach kryzysowych, pet-
niejsze wykorzystywanie zasobow oraz oddziatywanie

na sie¢ wsparcia [12]. Jak wynika z analiz wlasnych,
opiekunowie dzieci czesto otrzymujg pomoc ze stro-
ny rodzicéw, ktérzy sa w podobnej sytuacji zyciowej
(76%). Pomoc edukacyjng otrzymuja réwniez ze
strony szkotly, do ktérej uczgszczaja ich dzieci (56%).

Obowiazkiem wtadz lokalnych jest wspomaganie
rozwoju dzieci, ktdre potrzebuja wsparcia, aby si¢
rozwijaé, uczy€ i zy¢. Podjeta wczesnie interwencja
moze wiele zmieni¢ w ich rozwoju. Czesto moze
umozliwi¢ rozpoczecie nauki w szkole masowe;j i duzo
lepsze funkcjonowanie w spoteczefistwie. Jak wynika
z badan, w wojewddztwie Swigtokrzyskim wtadze mia-
sta i gmin zbyt rzadko podejmuja dziatania i $wiadcza
pomoc niepelnosprawnym dzieciom.

Macierz uwaza, ze pomoc $wiadczona rodzinie
z dzieckiem niepelnosprawnym moze by¢ wspar-
ciem psychoemocjonalnym, socjalno-ustugowym,
opiekunczo-wychowawczym i rehabilitacyjnym. Po-
zwala na stworzenie adekwatnego obrazu choroby
dziecka, przystosowanie si¢ do niej oraz nabycie
umiejetnosci niezbednych w dziataniach opiekunczo-
-rehabilitacyjnych [13].

W krajach Unii Europejskiej najlepiej rozwinigty
system pomocy na rzecz rodziny ma Francja. Wynika
to miedzy innymi z polityki parorodzinnej Francji.
Natomiast najlepsze rozwigzania prawno-instytucjo-
nalne na rzecz pomocy w dostepie do edukacji jak
i aktywizacji rodzin z dzieémi specjalnej troski ma
Szwecja. Cztonkostwo Polski w Unii Europejskiej
nie gwarantuje jeszcze szybkiej poprawy sytuacji os6b
niepetnosprawnych zyjacych w naszym kraju. Zalezy
ona przede wszystkim od dalszego rozwoju gospodar-
czego pafistwa i prowadzonej przez nie polityki [14].

W wielu wojewddztwach realizowane sa projekty
majace na celu aktywizacje niepetnosprawnych, walke
z wykluczeniem spolecznym oraz poprawe jakoSci
zycia [7]. W wojewddztwie Swigtokrzyskim programy
projektow, ktore aktywizuja niepelnosprawnych zna
68% badanych opiekunéw.

Obecnie istnieje pilna potrzeba budowania syste-
mu wspierania na rzecz dziecka niepetnosprawnego.
W naszym spoteczefistwie zyje wiele rodzin z dzieémi
niepetnosprawnymi, ktore poza potrzebami wczesne-
go wspierania i rehabilitacji wynikajacymi z ich nie-
petnosprawnosci tak samo jak ich zdrowi réwie$nicy
potrzebuja zagwarantowanej edukacji, aktywnosci
w czasie wolnym, kontaktéw ze swymi réwieSnikami
i przekonania, ze maja do tego prawo.

Niepetnosprawnos$¢ jest zjawiskiem obecnym
w XXI wieku. Mimo wysokiej technologii i rozwoju
cywilizacji, nalezy wciaz podejmowac dziatania maja-
ce na celu utatwienie funkcjonowania oséb niepetno-
sprawnych w spoteczefistwie. Wiele osdb stara si¢ dzis,
by niepelnosprawne osoby nie musiaty zy¢ w izolacji,
lecz aby ich obecno$¢ w codziennym zyciu byta oczy-
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wi

sta. Dlatego tez konieczne jest, aby to wspdlne zycie

bylo zapoczatkowane juz w dziecinstwie.
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nioski
Nadal duzym problemem jest ludzka mentalnos¢
oraz nieche¢ skierowana do niepetnosprawnych.
Zdaniem rodzicéw i opiekundw dzieci niepetno-
sprawnych dziatalno§¢ wladz na rzecz niepeino-
sprawnych jest niewidoczna lub niewystarczajaco
skuteczna.
Rodziny os6b niepelnosprawnych przewaznie
uzyskuja wsparcie i pomoc od bliskich oraz ludzi
bedacych w podobnej sytuacji zyciowe;.
Glowna przeszkoda, z jaka stykajq si¢ niepeino-
sprawne dzieci i ich rodzice jest brak odpowiedniej
kadry oraz sprzgtu medycznego.
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