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ROLA RODZINY W KSZTALTOWANIU KULTURY WSPOLZYCIA
7. OSOBAMI NIEPELNOSPRAWNYMI
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Wstep

W rozwazaniach na ogot sytuacja osob niepelnosprawnych prezentowana
jest z uwagi na jednostke. Ujecie tutaj przedstawione jest oparte na zalozeniu,
ze problemy o0sdOb niepelnosprawnych dotycza nie tylko ich samych, ale takze
ich rodzin. W tym tez Srodowisku ksztaltujg si¢ postawy wobec o0sob
niepetnosprawnych, a majg one szerokie kulturowe uwarunkowania.

W literaturze wyszczegolnia sie sytuacje, w ktorej jest ona objegta opieka
rezydualng, instytucjonalng, realizowanga w np. w domu pomocy spotecznej. W
analizach uwzglednia si¢ tez jednoosobowe gospodarstwa domowe [7, 92].
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Tutaj méwimy tylko o takiej sytuacji, w ktorej osoba niepetnosprawna jest
cztonkiem rodziny 1 przebywa wsrdd w rodzinie. Jeszcze jedna uwaga
metodologiczna wydaje si¢ istotna, otdz dla analiz statystycznych wyodrebnia
si¢ rodziny z osoba niesprawng i nicpetnosprawng [15]. Do tej drugicj kategorii
zalicza si¢ osoby z orzeczong prawnie niepelnosprawnoscig 1 o takiej gldéwnie
kategorii 0sdb z niepeing sprawnoscig bedzie mowa w niniejszym artykule.

Opracowan poswieconych rodzinie z osobg niepelnosprawng [5] jest
stosunkowo niewiele. Dotyczace jej traktujg o problemach zyciowych, sytuacji
bytowej, sytuacji dziecka niepetnosprawnego w rodzinie 1 jego problemach
edukacyjnych, zmian w rodzinie, jakie zachodzg w wyniku choroby czy innego
typu niepelnosprawnosci, terapii rodzin. Najwaznicjsze opracowanie dotyczace
funkcjonowania rodzin osob niepelnosprawnych, autorstwa Z.Kawczynskiej —
Butrym, [9] powstalo w ramach szerszych badan przeprowadzonych w 1993
roku przez Instytut Filozofii i Socjologii PAN na zlecenie PFRON. Celem tych
badan, przeprowadzonych po okresie 15. lat od ostatniego raportu na temat
0s0b niepelnosprawnych [2], byto dostarczenie danych pozwalajacych polityce
spolecznej na opracowanie stosownych programéw wspomagania i
ksztattowania ich warunkdow zyciowych oraz projektow integracji tych osdb ze
srodowiskiem. Nadmieni¢ nalezy, ze badanie rodzin oséb niepelnosprawnych
wymaga uwzglednienia specyficznych uwarunkowan takich badan [17].

Badaniami objgto 2469 o0sob przebywajacych w rodzinie, wyodrebniajgc
gospodarstwo domowe z osobami niepetnosprawnymi [10]. Osobne badania, w
ramach tego projektu, dotyczyty funkcjonowania 123 rodzin, w ktérych tacznie
zyto 488 0sob w tym 187 (38,3%) osdb niepetnosprawnych ( w tym 40 osdb, t.j.
21,4% nie posiadato zadnej grupy inwalidzkiej) [9, 9].

Dane dotyczace rodzin z osoba niepelnosprawng zawarte sg rownicz w
opracowaniach Departamentu Badan Demograficznych GUS-u. Zebrano je w
ramach badan nad stanem zdrowia ludnosci w roku 1996, [14] badan
aktywnosci ekonomicznej ludnosci Polski (BAEL), opracowan Departamentu
Swiadczen na Rzecz Rodziny MpiP$S [6] i opracowan Biura Petnomocnika do
Spraw Osob Niepetnosprawnych [12].

Przypomnijmy, Zze o niepelnosprawnosci dzieci do lat 16. swiadczy
uprawnienie do zasitku pielggnacyjnego, natomiast w odniesieniu do 0sob w
wicku 16-24 lat — orzeczenic stosownej komisji o niepelnosprawnosci w
stopniu znacznym, umiarkowanym lub lekkim.

Z badan stanu zdrowia ludnosci Polski przeprowadzonych przez GUS w
1996 r. wynikalo, ze bylo wéwczas w Polsce 4372,0 tys. osob posiadajacych
orzeczenie prawne o inwalidztwie, w wieku 15 lat 1 wigcej, co stanowito 14,3%
[14, 34]. Osdéb niepetnosprawnych pozostajacych w zwiazku matzenskim byto
w 1996 1. 3365,3 tys., co stanowilo 65,4% tej populacji. Jak wynika z kolei z
danych uzyskanych w wyniku przeprowadzonego w 2002 roku Narodowego
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Spisu Powszechnego, sposrdd blisko 5.5 mIn osdb niepetnosprawnych, 4 min
450 tys. posiada prawne potwierdzenie niepetnosprawnosci. Dane te sa
podobne do wynikéw uzyskanych w ramach kwartalnego badania aktywnosci
ckonomicznej ludnosci Polski (BAEL), gdyz w drugim kwartale 2003 roku
stwierdzono obecnos¢ 4 min 158 tys. oséb niepelnosprawnych prawnie w
wieku 15 lat 1 wigcej, z czego 58,5% stanowily osoby w wieku produkcyjnym.
W tym kontekscie zasygnalizuymy juz niezwykle wazny problem zatrudnienia
0sO0b niepetnosprawnych. Praca stanowi spoteczna kwestie nie tylko w
odniesieniu do 0sob sprawnych, ale i1 niepelnosprawnych tym bardziej, ze dla
tej drugiej kategorii jest rowniez podstawowa ptaszczyzng integracji spoteczne;.
Wilasnie zatrudnienie 1 rehabilitacja zawodowa zapewniaja stosowane warunki
zycia, dochody na poziomie zapewniajacym rodzinic poczucic stabilnosci i
mozliwosci indywidualnej rehabilitaci.

Przy okazji zauwazmy, ze nie obniza si¢ liczba 0sOb z orzeczong
niepetnosprawnoscig, wskaznik ten w Il kwartale 2000 roku wynosit 13,6%
osob w wieku 15 lat 1 wigcej z orzeczong niepetnosprawnoscig, a juz w IV
kwartale 2000 — 14,4%. Nieco wyzsza jest czegstos¢ niepelnosprawnosci
prawnej wsrdd mezczyzn w wieku 15 lat 1 wiecej ( wg danych z 11 kwartatu
2001 roku wynosita 14,1%), niz posrod kobiet w tym wieku ( 13,7%). Takze
wyzsza jest niepelnosprawnos¢ — mierzona liczba oséb majacych orzeczenie —
wsrod mieszkancéw wsi, anizeli wsrdd mieszkancow miast, co thumaczy si¢
wiekszym odsetkiem osob starszych w populacji mieszkancow wsi
(odpowiednio: 15,2% na wsi 1 13,1% w miastach w II kwartale 2001 r.) [4].

1. Struktura rodzin niepetnosprawnych

Z danych (tab. 1.2., s. 158), ktore uzyskano w wyniku badan
przeprowadzonych w 1993 r. wynika, Zze najwigcej rodzin z osobami
niepelnosprawnymi zamieszkuje na wsi (44,6%), przy czym w wigkszosci sg to
rodziny z 1 osoba niepetnosprawng (50,7%) 1 z 2 osobami niepetnosprawnymi
(41,6%). W miastach do 20 tys. mieszkancéw zyje 12,6% takich rodzin, kolejno
w miastach 21-100 tys. — 16,9%, 101 — 500 tys. 14,7% 1 w miastach powyzej
501 tys. 11,2%. Z obliczen dokonanych przez IFiSPAN na podstawie ankiety
przeprowadzonej na ogolnopolskiej probie rodzin niepetnosprawnych [18, 168]
wynika, ze najwiecej jest w Polsce rodzin z dwoma osobami
niepelnosprawnymi, bo 32,2% [11]; dla poréwnania: rodzin dwuosobowych bez
0so0b niepelnosprawnych jest 20,4%. Przeci¢tna liczba os6b w rodzinach
niepetnosprawnych (3,3) nie odbiegata znaczaco od liczby 0sob obliczonej dla
przecigtnego polskiego gospodarstwa domowego (3,1), ale istotna rdznica
polega na wlasnie czestszym wystepowaniu rodzin dwuosobowych wsrdd
niepetnosprawnych w poréwnaniu z ogdlnopolska reprezentacja [10, 89]. Z
badan wynika takze, 1z rodziny niepelnosprawne s3 to w  wigkszosci
dwupokoleniowe matzenstwa z dzie¢mi [10, 168]. Co trzecie gospodarstwo w
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Polsce jest rodzing nuklearna, a co piate (okoto 21%) jest rodzing
trzypokoleniowg [10, 90]. Czegsciej niz co pigta rodzina — jak wynika z kolei z
badan Z.Kawczynskicj — Butrym [9, 10] — z niepelnosprawna osobg jest
niepetna (22,8%). Z badan tej Autorki wynika réwniez, ze niepetnosprawnym
sa w podobnym odsetku ojciec (32%), matka (32%), dziecko (33%). Z badan
GUS przeprowadzonych w 1996 r. wynika z kolei, ze najwigcej jest rodzin z
dwoma osobami niepelosprawnymi: odpowiednio — na wsi 25%; w miescie —
30,5%. Gospodarstwa z osobg niepetnosprawng w 2000r. jak wynika z badan
GUS (BAEL) stanowity 30% ogotu gospodarstw domowych.
Przyczyng niepelnej sprawnosci byta — jak podaje Z.Kawczynska-Butrym —
w 43% przewlekta choroba, w 27% nabyta biologicznic wada w chwili
urodzenia, w 20% doznany uraz. Wedlug danych GUS przyczyna
niepetnosprawnosci w najwiekszym odsetku byla choroba (68,3%) i1 choroba
zawodowa (12,3%) [14, 127]. Najwiekszy odsetek oséb w rodzinach tych
posiadal wyksztalcenie zasadnicze (22,3%), dalej — podstawowe 1 niepetne
(20,7%), S$rednie 20,3%, wyzsze 6.6%. Struktura aktywnosci pokazuje, ze
36,9% nie pracuje lub jest aktualnie ,,na bezrobociu™, 37,5% pobiera nauke lub
pozostaje w domu jako dzieci niepetnosprawne. Struktura zawodowa
przedstawia si¢ nast¢pujaco: bez zawodu — 33.0%; pracownicy fizyczni —
11,7%, fizyczno-umystowi — 7,2%; specjalisci — 3,3%; urzednicy — 2,6%.
Wyksztalcenie oséb niepelnosprawnych, w poréwnaniu z osobami sprawnymi
(przedstawia je tabela 1.) w kazdym z prezentowanych poziomdéw wypada
niekorzystnie w przypadku oséb niepetnosprawnych. Interpretujac tak
niekorzystng dla osob niepelnosprawnych strukture wyksztalcenia autorzy
raportu GUS stwierdzaja, iz wynika ona w duzym stopniu ze starszej struktury
wicku tej populacji. Wydaje si¢ jednak, ze przyczyn nalezy upatrywac przede
wszystkim w niesprawnosci 1 wynikajacych z niej barierach intelektualnych,
komunikacyjnych, ekonomicznych, psychologicznych, a nawet ideologicznych.
Te ostatnie, typowe dla okresu realnego socjalizmu, uymowaty te osoby jako
niezdolne do aktywnosci spotecznej, a prace wymagajacg wykonywania
prostych czynnosci zapewni¢ miaty spotdzielnie inwalidow. Te bariery
stanowia najwazniejsze przyczyny osiagania przez osoby niepelnosprawne
znacznie nizszego poziomu wyksztalcenia.
Tabela 1.
Wyksztalcenie 0s0b niepelnosprawnych w poréwnaniu z osobami
sprawnymi. Dane w %.

Typ wyksztalcenia Osoby niepelnosprawne Osoby sprawne
Wyzsze 3.5 7,7

Policealne 0,9 2,7

Srednie ogdlnoksztalcace 5,9 8.3

Srednie zawodowe 12,2 19,1
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Zasadnicze zawodowe 20,2 28,2

Podstawowe 44,0 29.3

Podstawowe nieukonczone 13,2 4.6

Zrodlo: opracowanie wlasne na podstawie badan GUS z 1996 r. i I FiS PAN z
1993 r.

2. Sytuacja materialna badanych rodzin

Trzeba podkresli¢ na wstepie, ze porownanic zmian, jakim w okresie lat
1993 — 2003 ulegala aktywnos$¢ ekonomiczna rodzin osob niepetnosprawnych
jest niemozliwa z racji stosowania rozmaitych zmiennych w poszczegdlnych
badaniach. Analiza struktury zrodet dochodéw sktadajgcych sig na budzet
rodzinny przeprowadzona w wyniku badan w 1993 roku dostarcza nieco wigce;j
informacji na ten temat. Okazuje si¢, ze z samych rent inwalidzkich utrzymuje
si¢ stosunkowo niewielka liczba rodzin (okoto 16%). Najczesciej, bo okoto
50% rodzin, laczy si¢ niezarobkowe 1 zarobkowe zrédla dochodow, tj.: renty z
pracg najemng (okoto 20%); renty z praca na wtasnym gospodarstwic ( okoto
6%); renty z praca najemna 1 pracg na wlasnym gospodarstwie (okoto 5%).
Poziom dochodu na osobe w gospodarstwie domowym jest relatywnie
najwyzszy w rodzinach z jedng osobg niepelnosprawng. Im wigcej natomiast
0s0b niepelnosprawnych w rodzinie, tym wigksze koszty utrzymania 1 gorsza
sytuacja materialna. Z.Kawczynska- Butrym badata rowniez subiektywne
odczucie sytuacji finansowej, co — jak wiadomo — w polityce spotecznej raczej
taczy si¢ z jakoscig zycia. Okazuje si¢, ze tylko 2,4% rodzinom starcza
pieniedzy na wszystko bez specjalnego oszczedzania. Nieco mniej niz co pigta
rodzina stwierdza, ze zyje bardzo oszczegdnie, aby odlozy¢ na powazniejsze
zakupy, a w 50,4% rodzinach pieniedzy starcza skromnie na zywnos¢, ale nie
moga sobie pozwoli¢ na inne zakupy. Autorka stwierdza, ze w 84,5% rodzinach
istnieje bardzo zla sytuacja materialna. Tylko 13,8% badanych rodzin ocenito
wlasng sytuacje materialng jako taka, ktérg mozna uznac za klasyfikujacg si¢
powyzej minimum socjalnego [14, 14-15]. Zaistnienie nickorzystnej sytuacji
materialnej badane rodziny wigza z wystgpieniem niepelnej sprawnosci
(stwierdza tak w badaniach 72%), a niekorzystne zmiany poteguja si¢ wraz z
uptywem czasu. Zalezno$¢ miedzy wystgpieniem niepetnosprawnosci a
pogorszeniem si¢ ich sytuacji materialnej potwierdzito w badaniach GUS w
1996 r. 72,2% badanych, z tego az 51,3% odczulo znaczne pogorszenie w ich
warunkach zyciowych [14, 102].

W.Ostrowska, J.Sikorska, Z.Sufin formutujac koncowy wniosek z badan
przeprowadzonych w 1993 r. napisali, ze sytuacja materialna przecigtnego
gospodarstwa domowego z osobami niepetnosprawnymi jest znacznie gorsza w
poréwnaniu z ogotem polskich gospodarstw. I chociaz zostal on sformutowany
w wyniku badan przeprowadzonych ponad 10 lat temu, to mozna $miato
postawi¢ hipoteze, iz obecnie sytuacja materialna nie jest korzystniejsza dla
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0sO0b niepelnosprawnych. Wpltyw na pogorszenie si¢ sytuacji materialnej w
wyniku zaistnienia niepelnosprawnosci maja przede wszystkim wydatki na cele
zdrowotne i rehabilitacyjne, a na catkowite zaspokojenie potrzeb zwigzanych z
niepetnosprawnoscia moze sobie pozwoli¢ jedynie 7,6%. Okoto 73% osdéb
niepetlnosprawnych stwierdzila, ze najwigce;] wydatkow pochlaniajg leki 1
materialy  higieniczne. Chcac  zaspokoi¢  potrzeby  wynikajace z
niepelnosprawnosci osoby te ograniczaja swoje wydatki na inne cele,
najczescie] — jak to bylo w przypadku 39,5% — mniej pieniedzy wydaja na
jedzenie [14, 103-104].

Wigkszos$¢ gospodarstw — jak wynika z badan GUS przeprowadzonych w
1996 r. — utrzymywala si¢ przede wszystkim z pracy — blisko 40% 1 czgsciej
dotyczylo to rodzin wiejskich niz miejskich (44% na wsi wobec 37% w
miastach). Drugim zrodlem utrzymania byla emerytura, ktora czesciej
wystepowala w rodzinach miejskich. Na wsi natomiast czesciej korzystano z
renty inwalidzkiej (29% na wsi wobec 25% w miescie). W 1996 r. 41,7%
gospodarstw z o0sobg niepetnosprawng prawnie deklarowato, Ze zyja
oszczednie, aby odlozy¢ na powazniejsze zakupy ( oszczedniej zyly rodziny na
wsi — 43,9% wobec 40,6% w miastach), a 18,6% rodzin pienigdzy starczato
tylko na najtansze jedzenie i ubranie 1 w tym przypadku nie zachodzily réznice
w odczuciach migedzy rodzing zyjaca w miescie 1 na wsi [14, 66]. Ponad 43%
rodzin z osoba niepelnosprawna deklarowalo obawy o swa przysztosé. Poczucie
zagrozenia czesciej towarzyszyto rodzinom Zzyjagcym w miescie niz na wsi, co
mozna wytlumaczy¢ samodzielnoscig ekonomiczng gospodarstw wiejskich w
ogole w stosunku do gospodarstw miejskich. Rodziny wiejskie, wyjawszy
pracownikow bytych PGR, utrzymuja si¢ z wlasnej pracy w gospodarstwie,
gdzie zrédtem dochodu sa ptody rolne, inwentarz itp. Nie wystgpuje wige takic
poczucie zagrozenia ubostwem i obawy o utrat¢ pracy lub dodatkowych zrédet
zarobkowania, jak w miescie.

Autorzy raportu dotyczacego stanu zdrowia ludnosci Polski, poréwnujac
zrodla utrzymania rodzin niepelnosprawnych 1 przecigtnych polskich
stwierdzaja, ze te pierwsze utrzymuja si¢ rzadziej z pracy, duzo czesciej z rent
inwalidzkich 1 nieznacznie czedciej z emerytur. Z wydanych przez GUS
opracowan p.t. ,,Warunki zycia ludnosci w 1998 r.” oraz ,,Budzety gospodarstw
domowych w 1998 r.” wynika, Zze sytuacja materialna gospodarstw domowych
z osoba niepelnosprawna byla relatywnie gorsza niz pozostalych domostw. 56%
rodzin Zylo na poziomie nie pozwalajacym, nawet przy oszczednym
gospodarowaniu, na odtozenie pienigdzy na powazniejsze zakupy ( taka opini¢
w pozostalych rodzinach wyrazito 35%); 22,6% rodzin podalo, ze Srodkow
finansowych starcza im tylko na najtansze jedzenie i1 ubranie (przy 18,8%
innych domostw), 16,6% wystarcza pienigdzy na najtansze jedzenie, ale nie
wystarcza na ubranie (w stosunku do 12,2% innych rodzin), a 6,8% ocenito, ze
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nie wystarcza $rodkOw nawet na najtansze wyzywienie 1 ubranie (5% —
pozostate rodziny). Takze poczucie zagrozenia ubdstwem wystepuje czgscie] w
gospodarstwach rodzin z osobg niepelnosprawna (22% wobec 17,2% w
pozostalych rodzinach). Analizy dochoddéw rodzin ujawnia, z¢ rozmiar
niedostatku uzalezniony jest od gldownego zrdodla utrzymania. Blisko 62%
gospodarstw utrzymujacych si¢ z rent inwalidzkich stwierdzito, ze sta¢ je co
najwyzej na najtansze jedzenie 1 ubranie. Duzo gorzej ocenily wlasng sytuacje
rodziny utrzymujgce si¢ z innych nie zarobkowych zrddel ( poza rentg 1
emeryturg). Dotyczyto to 67% rodzin utrzymujacych si¢ z takich dochodéw, w
tym 84% z zasitku dla bezrobotnych. Najkorzystniej oceniajg wlasng sytuacje
rodziny utrzymujace si¢ z pracy, zwlaszcza na wtasny rachunek ( w rolnictwie 1
poza nim) 1 relatywnie czgsto wsrdd rodzin utrzymujacych si¢ z emerytury
[14, 67].

Do najubozszych rodzin, tj. takich, w ktorych nie starczato s$rodkow
finansowych nawet na najtansze jedzenie 1 ubranie nalezalo blisko co
czterdzieste gospodarstwo z osobg niepelnosprawna, przy czym w tej kategorii
byly gospodarstwa samotnej matki z dzie¢mi — co dziesiata rodzina [14, 67].

Badania GUS z 2003 r. ujawniaja, ze¢ przeci¢tny miesi¢ezny dochdd na 1
osobe wyniost w 2002 r. w rodzinach ,,sprawnych” 685,95 zl, natomiast w
rodzinach ,niepelnosprawnych” 610,34 zi. Byl wyzszy srednio o 100 zt w
poréwnaniu do roku 1999, gdzie na rodzing z osobg niepetnosprawng w
gospodarstwie jednoosobowym przypadato 519,69 zl, w dwuosobowym —
492,69 zt, w trzy 1 wigce] osobowym — 420, 48 zl. Widzimy, Ze sytuacja
materialna rodzin liczniejszych byla zarazem mniej korzystniejsza finansowo.
Na dochdd 1 osoby w gospodarstwach domowych z osobg niepelnosprawnag
sktadaty si¢ gldownie swiadczenia z ubezpieczen spotecznych ( 49%) 1 dochody
z pracy najemne] (27,6%), podczas gdy w rodzinach bez o0s6b
niepetnosprawnych gtéwnym sktadnikiem dochodu byty srodki z pracy
najemnej (52,4%),a dopiero kolejnym Swiadczenia z ubezpieczen spotecznych
(21,2%). Bez wzgledu na przyjeta metode wyliczania zagrozenia ubdstwem,
odsetek o0sob nim zagrozonych jest zawsze niekorzystny dla rodzin
niepetnosprawnych. Np. w 2002 r. ponizej relatywnej granicy ubdstwa zylo
18,4% rodzin z osoba niepelnosprawna, podczas gdy 17,7% rodzin bez osoby
niepelnosprawne;.

Przyczyny niezbyt dobrej sytuacji materialnej gospodarstw z osobg
niepetnosprawna prawnie, to niskie ptace (emerytury, renty), brak dodatkowych
zarobkow, dlugotrwata choroba lub inwalidztwo, wysokie koszty utrzymania
mieszkania. Pod tym wzgledem nie istotnych rdéznic miedzy rodzinami
zyjacymi w miescie 1 na wsi, z wyjatkiem wydatkow na utrzymanie mieszkania,
ktore w znacznie mniejszym stopniu obcigzaja budzety rodzin wiejskich ( wies
— 9,5% w stosunku do 19,9% w miescie), ale co jest zupelie zrozumiale w
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kontekscie standardu mieszkan wiejskich 1 miejskich a takze faktu, iz na wsi sa
to na ogdt domy odziedziczone, w ktorych nie wystepuja liczne sktadowe
kosztow utrzymania ( kanalizacja, $§mieci, centralne ogrzewanie itp.)

Badania ujawniaty réwniez, ze zmiany w dochodach i — co si¢ z tym wigze
— sytuacji bytowej sa niekorzystne: warunki zycia tej kategorii spolecznej
pogarszaja si¢. W 1996 r. 41,7% badanych deklarowato, ze zyje oszczednie,
aby odtozy¢ na powazniejsze zakupy, w 1997 r. odsetek ten wynosit 43%, a
1998 r. 56%. Trzeba jednak zauwazy¢, ze sytuacja materialna rodzin z osobg
niepelnosprawna pod pewnymi wzgledami nie odbiega znaczaco od takiej
sytuacji rodzin sprawnych. Dochdd na osobe w rodzinie z osobg
niepetnosprawna wynosit w 2003 r. 610,34 zl, a rodzinie sprawnej —685,95 zt.;
ponizej relatywnej granicy ubdstwa zylo wowczas 18,4% rodzin
,hiepelosprawnych” 1 17,7% rodzin ,,sprawnych”. Chociaz wigc sytuacja
rodzin z osoba niepelnosprawna jest pod wieloma wzgledami gorsza, to
hipoteza o zdecydowanie gorszej 1 wymagajacej wsparcia materialnego ze
strony panstwa sytuacji rodzin ,,niepelnosprawnych” ma raczej znamiona mitu,
anizeli faktycznie razacej nierownosci pod tym wzgledem.

3. Warunki mieszkaniowe

Sytuacja mieszkaniowa wigkszosci rodzin z osobami niepelnosprawnymi
byta gorsza anizeli rodzin ,,sprawnych”. Decyduje o tym nie tyle wskaznik
zageszczenia, ile gldwnie standard lokali. Wyposazenie w instalacje sanitarno-
higieniczne oraz w dobra trwalego uzytku byto wyraznie gorsze — jak wynika z
badan przeprowadzonych w 1993 r. — w poréwnaniu z gospodarstwami
przecietnych rodzin w Polsce. Warunki pogarszat fakt, ze byly to (i s3)
mieszkania w domach wielorodzinnych (blokach), najczesciej kwaterunkowe
(50,3%). Rzutuje tu ujemnie przede wszystkim nieprzystosowanic mieszkan w
tych budynkach do potrzeb 0osob niepelnosprawnych. W sposdb negatywny daje
tu o sobie zna¢ rozwijane pod wzgledem liczby mieszkan budownictwo
socjalistyczne, bez zadbania jednak o podstawowe standardy, jakim musza
odpowiada¢ budynki mieszkalne dla oséb niepetnosprawnych. Taka sytuacja,
zwlaszcza, gdy potaczy sie ja z obecnoscig barier architektonicznych w dostepie
do obiektéw uzytecznosci publicznej, ma kolosalne znaczenie dla integracji
spotecznej. Okazuje si¢ wowczas, ze infrastruktura budownictwa moze
stanowi¢ powazng barier¢ w swobodnym przemieszczaniu si¢, a co za tym
idzie, komunikowaniu z innymi ludzmi 1 jest powaznym, negatywnym
uwarunkowaniem spotecznej integracji.

Wyniki badania warunkow zycia z 1996 r. pokazuja, ze wigkszos¢ rodzin z
0soba niepelnosprawng miata samodzielne mieszkanie, a tylko co dwunaste
mieszkato wspdlnie z inng rodzing. Takie przypadki czgsciej tez wystepowaty
na wsi — w blisko co dsmym gospodarstwie [15, 68]. Powierzchnia mieszkalna
u 43,5% rodzin niepelnosprawnych wynosita 20,1 m kw. na 1 osobe¢ (w miescie
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— 45,8; na wsi — 39,2). Wielkos¢ powierzchni mieszkaniowej, jaka przypadata
w 1996 r. na 1 osob¢ w rodzinie niepelnosprawnej nie odbiegata znaczaco od
tej, jaka przypadata w rodzinie przeci¢tnej w kraju, chociaz relatywnie wigcej
byto rodzin, zwlaszcza w miastach, w ktérych powierzchnia ta wynosita 15 m
kw. na osob¢. Wyposazenie mieszkan w rodzinach z osobg niepelnosprawna
wygladalo w 1996 roku nastgpujaco: elektrycznos¢ posiadato 99,8%
gospodarstw, kran z biezgca wodg 91,3%, ustgp splukiwany woda 80,9%,
tazienke z wanng lub prysznicem — 79,6%, ciepta wode biezacg — 66,1%, gaz z
sieci — 54,4%, gaz z butli — 34,%, telefon — 47,5%. Rodziny zamieszkujace na
wsi mialy lokalne w mniejszym odsetku wyposazone w tazienke¢ z wanng, gaz z
sieci (z butli — 62,8%), ciepta biezacag wodeg( 53,2%) 1 telefon ( 23,0%). W
mieszkaniach rodzin wicjskich

47,1% ma centralnie ogrzewane mieszkanie oraz opala piecami (47,6%).
Rodziny w miastach natomiast w wigkszym odsetku zalegaja z oplatami za
czynsz, za gaz 1 energi¢ elektryczng. Wigce] tez Korzystalo z pomocy
mieszkaniowej ( 7,4% w miescie, przy 2,3% na wsi).

Wsrod przedmiotow trwatego uzytkowania, ktore znajdowaty si¢ w 2000 r.
na wyposazeniu rodzin z osoba niepelnosprawng znajdujg si¢ urzgdzenie do
odbioru telewizji, odtwarzacz plyt kompaktowych, radiomagnetofon,
magnetowid, pralka automatyczna, chlodziarka. Najwiekszy odsetek rodzin
posiadajacych podobne urzadzenia trwalego uzytku wystepowat wsrod rodzin z
1. osoba niepelnosprawng, a najmniejszy posrdod rodzin z 4. osobami
niepetnosprawnymi — np. telewizor — odpowiednio: 60% 1 31,4%. Zauwazy¢
roOwniez mozna, iz w wigkszosci rodziny starajg si¢ zabezpieczy¢ w przedmioty
niezbgdne do codziennego zycia- np. pralka i chtodziarka (97,5% w rodzinie z 1
osobg niepelnosprawng 1 97,1% z 4 1 wigce] osobami niepetnosprawnymi).
Sytuacja taka moze ujemnic rzutowac na korzystanie z kultury zwazywszy na
fakt, ze telewizja jest najpowszechniejszym 1 zarazem uniwersalnym
programowo medium oraz umozliwia dostep do kultury bez wychodzenia z
domu. W przypadku obiektdéw uzytecznosci publicznej w2001 1.
przystosowanych do potrzeb osdb poruszajgcych sie¢ na wdozkach byto 42,2%
obiektow kulturalnych — teatrow, instytucji muzycznych itp. co relatywnie
biorac 1 tak jest stosunkowo dobrym wynikiem w odniesieniu do innych
instytucji.

4.  Aktywnos¢ osob niepetnosprawnych z uwagi na rodzing

Praca zawodowa, pelnienie 16l spotecznych, uczestnictwo w Zzyciu
rodzinnym $wiadcza o wlasnej aktywnos$ci, o wiaczaniu sie¢ w dziatalnosé
rodzinng 1 na rzecz rodziny, a takze determinujga procesy integracji 0sob
niepetnosprawnych ze  spoleczenistwem. Problem aktywnosci osob
niepelnosprawnych w rodzinie zostal cz¢sciowo podjety w badaniach w 1993 r.
Biorac pod uwage codzienne zajecia podejmowane na rzecz domownikow,
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zajecia czasu wolnego badacze wytonili trzy kategorie 0osdb niepetnosprawnych
z uwagi na ich zaangazowanie w wyze] wymienione formy aktywnosci.
Pierwsza grupa to osoby obicktywnie najmnicj aktywne, to znaczy nie
wykonujace pracy zawodowej 1 nie podejmujace zadnych obowigzkdéw
domowych. Dotyczyla ta ocena co czwartey z badanych o0séb
niepelnosprawnych, co wskazuje na znaczacy odsetek nie angazujacych si¢ w
problemy rodziny. Do drugiej kategorii zaliczono tych, ktorych aktywnos$¢
ogranicza si¢ do pracy zawodowej bez wlgczania si¢ w prace na rzecz domu.
Takich osob jest zreszta najmniej — w badanej probie okoto 2%. Ujeto tutaj
roOwniez te osoby, ktore wlaczajg si¢ w obowiazki domowe, ale nie pracujg
zawodowo ( okoto 60%). Trzecig grupe stanowig ci, ktorzy pracuja zarobkowo
1 wykonuja state zadania na rzecz rodziny. T¢ najaktywnicjsza forme¢ udziatu w
zyciu rodzinnym przejawia co dziesigta badana osoba niepelnosprawna
[10, 103-104].

Aktywnos¢ zarobkowa w najwiekszym stopniu przejawiaja bardziej
sprawni mezczyzni. Poprawiata ona ogdlny status ekonomiczny rodziny.
Nalezy dopowiedzieé, ze aktywno$¢ na rzecz rodziny tych osdb, ktore nie s3
obcigzone znaczng niesprawnoscia ma ogromne znaczenice dla kondycji i
spojnosci rodziny, a takze dla samej osoby niepelnosprawnej. Podejmowaly sie
one niejednokrotnie wykonywania ushug, a czesto tez przysparzaty korzysci
materialne, na ktorych kupowanie nie byltoby sta¢ wielu rodzin [10, 103-104].
Aktywno$¢ osoby niepetnosprawnej w rodzinie uwidocznia sie na tle
codziennych obowigzkéw domowych. Na pytanie: “Jakie przede wszystkim
zajecia wypetniaja Pana (i) dzien?” najczegsciej] wymieniano (N=2468; badani
mogli wymieni¢ po kilka zaj¢c)) [10, 106]:
prace domowe 61,6%
czytanie, radio, TV 21,4%
prace zawodowa  20,7%
prace na dziatce 16,5%
spacery 16,0%
zakupy, zatatwianie spraw 11,7%
opicke nad dzie¢mi  11,2%
rozmowy domu 3,5%

Biernych oséb, nie wlaczajacych si¢ w pomoc rodzinie bylo 5,7%.
Dotyczylo to bardziej poszkodowanych osdb, ktére z uwagi na swojg kondycje
wymagali opieki 1 ,,nic nie robili”.

Analizujac powyzsze zestawienie zauwazy¢ mozna, ze W codziennym
rozkladzie dnia prace na rzecz rodziny zajmuja pokazna czes¢. Wsrdd statych
obowigzkdéw na rzecz rodziny wymieniano najczg¢sciej (N=1576; badani mogli
podac po kilka zaj¢c) [10, 107]:

1) gotowanie, zmywanie 58,4%

e O A
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2) sprzatanie 48,0%

3) robienie zakupow 22,7%

4) pranie 19,8%

5) ,,prowadzenic domu” 15,5%

6) praca w gospodarstwie rolnym 7,8%

7) przygotowanie opatu, palenie w piecach 5,3%

8) rozne formy pomocy 4,8%

9) dokonywanie drobnych napraw 4,0%

10) zatatwianie réznych spraw 1,4%

Struktura obowigzkéw domowych wedlug pici pokazuje, Zze kobiety
niepetnosprawne czesciej gotuja, zmywaja, sprzataja i piora. Mezczyzni
natomiast cz¢sciej robig zakupy, zajmuja si¢ ci¢zszymi pracami domowymi
(przygotowanie opatu, palenie w piecach, praca w gospodarstwie rolnym).
Starsze natomiast wiekiem osoby niepelnosprawne na ogot wykonuja prace,
ktore okreslajg jako ,,prowadzenie domu”. Na zaangazowanie si¢ W prace na
rzecz rodziny wplyw maja naturalnie stopnie niepelnosprawnosci 1 jest
oczywiste, ze aktywnos¢ te podejmuja przede wszystkim osoby z
umiarkowanym i lekkim stopniem ograniczenia.

5. Czas wolny a rola rodziny

Osoby niepetlnosprawne czas wolny wykorzystuja gléwnie na odpoczynek
bierny i konsumpcje kulturalna w domu i - ewentualnie- na spacery. Rzadkoscia
jest bywanie instytucjach kultury, czyli udziat w tzw. formach pozadomowych.
Jak wynika z badan realizowanych w 1993 r., do kina, teatru, na koncerty 1
wystawy nie chodzito 88,2% o0s0b niepetnosprawnych; ,,raczej rzadko” brato
udzial w spotkaniach towarzyskich 34,6% niepelnosprawnych, a ,,wcale” nie
uczestniczyto w tej formie spotecznej integracji 15,4%. Najczgsciej czytali oni
gazety (22,2%, ale 21,6% nie czytalo w ogdle), ogladali telewizj¢ 37,2%
(wobec ,,wcale” — 4,4%) [10, 110]. Udziat w kulturze 1 preferencje w tym
zakresie, podobnie zreszta jak w przypadku przecietnego Polaka,
uwarunkowany jest wyksztatceniem: im wyzsze tym przewazaly czytelnictwo 1
spotkania towarzyskie. Jak wynika z kolei z badan przeprowadzonych w 1996
roku, ponad polowa uznala, ze niepelnosprawnos¢ nie ma wptywu na dostep do
kultury. Jednak pewna grupa oséb stwierdzala pogorszenie (19,6% badanych)
w dostepie do kultury, a nawet ( w przypadku 8,2%) niemozno$¢ uczestnictwa
w niej [15, 106]. Podobniec z badan Z. Kawczynskiej-Butrym wynika, ze
niepelnosprawno$¢ w rodzinie ma znaczgcy Wwplyw na ograniczenie
uczestnictwa w kulturze [9, 46]. Autorka odnotowata, ze fakt zaistnienia
niepelnosprawnosci wptywa negatywnie na uczestnictwo w kulturze.

Problem uczestnictwa w kulturze rodzin o0séb niepelnosprawnych
wymagatby odrebnego i1 szczegdtowego potraktowania gdyz, jak wynika z
badan z roku 1996, 42,5% nie wigze swego stanu zdrowia z niemoznoscia

148



uprawiania rekreacji, a 39,7% w ogdle nie odczuwa negatywnego wptywu
swego stanu zdrowia na mozliwos¢ korzystania z rekreacji, 29,2% uznaje iz
nastapito pogorszenie. Pewna tylko grupa (9,4%) ocenita negatywnic zmiany w
aktywnosci w wyniku zaistnienia niepelnosprawnosci. Jesli wige zaistnienie
niepetnosprawnosci nie rzutuje ujemnie na rekreacje fizyczng, to dlaczego
wplywa ujemnie na udzial w kulturze symbolicznej? Interpretujac te dane
dopowiedzie¢ trzeba, Ze znaczne ograniczenie dostepu do kultury sygnalizuja
przede wszystkim osoby ze znacznym stopniem niepelnosprawnosci. Takze
udziat w kulturze — poza domowymi formami — wymaga kontaktu z
instytucjami kultury (kino, teatr, opera, filharmonia, galerie sztuki) ktére — jak
wiadomo — nie usungty barier architektonicznych. Udzial w kulturze fizycznej,
a zwlaszcza w rekreacji, niec wymaga dostepu do instytucji, poza nielicznymi
wyjatkami. Tym wiec chyba nalezy tlumaczy¢é negatywny wplyw
niepelnosprawnosci na udzial w kulturze, przy artykulowaniu opinii przez
42,5% osob niepetnosprawnych o braku negatywnego wplywu na uprawianie
rekreacji. Rozwijajacy si¢ sport osdb niepelnosprawnych, ale 1 twdrczosé
artystyczna tych oséb réwniez swiadcza o tym, ze bariery aktywnosci tkwig
racze] w zewnetrznym srodowisku fizycznym, a nie w postawach samych osob
niepelnosprawnych.

Podsumowujac przedstawione wyniku badan, wskazujgce na pogorszenie
sytuacji pod wplywem niepelnosprawnosci 1 ogdlnie niekorzystny wskaznik
udzialu w kulturze symbolicznej zauwazy¢ nalezy, ze uwarunkowany jest on w
znaczacym stopniu dostepnoscia do instytucji kultury 1 wieloscig form
dostosowanych do rodzaju niepetnosprawnosci 1 rodzinnych potrzeb spedzania
czasu wolnego. Obecnos¢ barier, ktore moga by¢ (i powinny) usunig¢te w
wyniku odpowiedniej polityki spolecznej ogranicza mozliwos¢ korzystania z
kultury. Pod tym wzglgdem osoby niepetnosprawne 1 ich rodziny sg w znacznie
mniej korzystnej sytuacji, anizeli osoby sprawne, a niekiedy wrecz nie moga
same przekroczy¢ barier mentalnych 1 architektonicznych.

Jako przykra oceniana jest szczegdlnie sytuacja uniemozliwiajgca osobom
niepetnosprawnym utrzymywanie czynnych kontaktéw z otoczeniem, co
uniemozliwia integracj¢ spoteczng. O ile jednak zlikwidowanie barier
architektonicznych stanowi powazng kwesti¢ polityki spolecznej 1 wiaze si¢ ze
znacznymi nakladami finansowymi, o tyle organizacja zaj¢¢ codziennych,
czasu wolnego, nawigzywanie 1 podtrzymywanie kontaktéw spotecznych
mozliwe bedzie przy zaangazowaniu spoteczenstwa. Ksztalttowanie natomiast
wiezi rodzinnych nalezy w najwyzszym stopniu do zadan rodziny. Wtasnie ze
strony pozostatych jej cztonkow osoby niepetnosprawne maja prawo oczekiwac
najwiekszego wsparcia.

6. Wigzi w rodzinic z osoba niepelnosprawng
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Stosunkowo nie wiele wiadomo o odczuciach, jakie Zywig wzgledem o0sob
niepetnosprawnych cztonkowie rodziny. Badania z 1996 r. wykazaty, ze
zaistnienie niepetnosprawnosci nie miato, wedtug 65,9% badanych, wpltywu na
wi¢zi rodzinne, ale ich pogorszenic sygnalizowato 17,6%, uniemozliwienie
1,4%, a polepszenie 6,7%. Postawy czlonkdéw rodziny sa tutaj diametralnie
rozne — od postaw zintegrowania wokol problemdéw osoby niepelnosprawne;,
do obojetnosci 1 bezradnosci. Nieco mniej badanych stwierdzito, ze
niepetnosprawnos¢ nie wptywa na kontakty z osobami spoza rodziny, bo
57,5%, pogorszenie sygnalizowalo 27,3%, uniemozliwienie 4,6%, a
polepszenie 1,7%. Mozna wysnu¢ wniosek, ze niepelnosprawnos¢ ogranicza
jednak kontakty z innymi osobami i w znacznej mierze ich role przyjmuja
cztonkowie rodziny. Od nich zalezy tez pomoc w podtrzymywaniu tych wiezi i
w nawigzywaniu nowych stosunkow. Na pogorszenie wiezi rodzinnych
wskazywali w nieco wickszym odsetku mezczyzni 1 mieszkancy wsi. W
przypadku kontaktow z innymi osobami o pogorszeniu w wiekszym odsetku
informowaty kobiety i rowniez mieszkancy wsi.

Badania statystyczne — jak wiadomo — pokazuja skale zjawiska — nie
dostarczajag danych pozwalajagcych wnioskowa¢ o jego jakosci. Nie wiele
wiadomo o odczuciach oséb niepelnosprawnych, stosunku czionkéw rodziny,
rodzaju postawy wspierajacej. Mato posiadamy informacji o czestotliwosci
wychodzenia z osobg niepelnosprawng poza miejsce zamieszkania, najblizsze
otoczenie, miejscowos¢ zamieszkania, o relacjach miedzy cztonkami rodziny a
0sobg niepetnosprawng. Kryja si¢ w wzajemnych stosunkach niekiedy wielkie
problemy rodziny 1 dramaty osobiste. Wiecej Swiatla na ten problem moglyby
rzuci¢ badania osOb pozostajacych pod opieka domoéw pomocy spotecznej,
centréw rehabilitacji 1 edukacji dla oséb niepelnosprawnych.

O sytuacji 0sOb niepelnosprawnych w rodzinic pisala wspomniana
7. Kawczynska-Butrym, a takze M. Chodkowska analizujac sytuacj¢ kobicty
niepelnosprawne;] w rodzinie [3]. Wylaniajga si¢ z pamietnikow kobiet
niepelnosprawnych szczegdlnie dramatyczne sytuacje, bedgce wynikiem ich
niepelnosprawnosci, jak izolacja, ponizanie ze strony meza, zerwanie wigzi
konczace si¢ rozwodem. Rozwdd stanowi niejednokrotnic ucieczke od
problemow zwiazanych z niepetlnosprawnoscig czlonka rodziny i najczescic]
jest skutkiem niedojrzatosci spotecznej ojca. W takim przypadku osoba
niepetnosprawna pozostaje w rodzinie, natomiast prawnie zobowigzana do
niesienia pomocy 1 zabezpieczenia finansowego, porzuca j3. Niekiedy
wydarzenie to  poprzedzone jest awanturami, co sprawia, ze pozostali
czlonkowie odczuwaja co§ w rodzaju ulgi. Jak stwierdza jedna z badanych:
wWtosunki w rodzinie poprawily sie, po odejsciu ojca...” [9, 29].

Wstepne rozeznania upowazniaja do sformutowania tezy, ze pobyt w domu
jest o wiele korzystniejszy przy zachowaniu warunkéw psychospotecznych.
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Rodziny decyduja si¢ na ,,oddanie” niepelnosprawnego cztonka gtownie z
uwagi na znaczny stopien niepetnosprawnosci 1 brak mozliwosci finansowych
do zapewnienia leczenia i rehabilitacji. Jesli tak, to rodziny nie radzace sobic s
trudnymi problemami powinny by¢ otoczone szczegdlnym wsparciem, ktore
zreszta moze oczekiwa¢ zardwno od strony instytucji publicznych, jak 1
spotecznych. Nie wszystkie jednak decyduja si¢ na przyjmowanie pomocy
socjalnej, pedagogicznej, materialnej, itp. z uwagi na obawy przed
,haznaczeniem spotecznym”. Edukacja s$rodowiskowa jawi si¢ w tym
kontekscie jako palaca koniecznos¢, zwlaszcza w odniesieniu do rodzin
wiejskich 1 o niskim poziomie wyksztatcenia [9, 27-28]. Brak wlasciwej opieki
w rodzinic wynika bowiem niejednokrotnic z niewiedzy i niewlasciwych
postaw, co sprawia, ze osoba niepetnosprawna egzystuje na marginesie rodziny
lub jest przez nia pomijana. Sygnalizuje ten problem wypowiedz
niepetnosprawnej kobiety:” Nie mial mnie kto odwiez¢ do tej szkoty. Rodzice
stwierdzili, ze nie bedzie miat kto robi¢ na te moje szkoly, a poza tym to
przeciez kaleka, wiec po co jej to. Zostatam w domu ™ [3, 38]. Pomoc z zewnatrz
rodzinie niepetnosprawnej staje si¢ konieczna zwlaszcza wowczas, gdy
potrzeby opiekuncze nie moga by¢ zaspokojone w wyniku rozbieznosci miedzy
potencjatem rodziny a potrzebami niepelnosprawnego jej czlonka. Przykladem
moze by¢ — pisze Kawczynska-Butrym- sytuacja, w ktorej matka, opiekujaca
si¢ psychicznie chorym 39-letnim synem, sama jest chora. Wéowczas to sytuacja
taka przekracza mozliwo$ci opiekuncze, pojawia si¢ rezygnacja 1 pragnienie
skorzystania z pomocy ,,jakiego$ zaktadu™ [9, 27].

Analiza stosunkow w rodzinie niepetnosprawnej z punktu widzenia
podstawowych funkcji, jakie ona wypelnia wobec swoich czionkow,
uwidacznia pewne w tym zakresie nickorzystne zmiany. Dysfunkcje dotycza
takze opieki 1 wsparcia, ktorych to wilasnie od innych cztonkow rodziny ma
prawo oczekiwaé osoba niepenosprawna. Zadna przeciez pomoc z zewnatrz
cztowiekow1 niepelnosprawnemu nie jest w stanie zastapi¢ rodziny. Przypadki
takie sg, jak wiadomo, traktowane jako wskaZnik wiezi rodzinnej, a takze
czynnik ksztattujacy zdrowie [8, 16-21]. Badania pokazuja, ze niektore rodziny
nie wypetniajg zadan jej przypisanych w zakresie relacji opiekunczych. To
podwaza teze, ze codzienng pomoc potrzebujacy cztowiek powinien znajdowac
wylacznie w rodzinie. Fakty bowiem przecza temu pogladowi, jako ze wlasnie
badania pokazuja niewystarczajaca 1 niestosowna pomoc. Jest to wyrazna
sugestia pod adresem spotecznej polityki panstwa, aby wspiera¢ te rodziny,
ktory z racji réznych wzgledow sa pod tym wzgledem niewydolne.

Relacje w rodzinie z osoba niepetnosprawng moga przybiera¢ niekiedy
charakter manipulacji — zarowno takiej, w ktorej osoba niepetnosprawna
wywiera presj¢ na rodzing, jak 1 tej, gdy rodzina manipuluje osoba
niepetlnosprawna. Badania pokazaly, ze istnieje do$¢ duza presja osob
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niepetnosprawnych na decyzje dotyczace rodzinnego zycia( ilustruje to tab. Nr
1). 1 chociaz badania amerykanskie Duffa 1 Hollingsheada [9, 33] ujawnitly
problem wzajemnej manipulacji, to w rodzinach polskich dominujacym
zachowaniem zdaje si¢ by¢ wywicranic presji przez niepelnosprawna osobe
(zob. tab. N r 2). Jak stwierdza matka niepelnosprawnej 21-letniej dziewczyny:
,» Corka zawsze mowi nam co chce oglgdac¢. Wiec i my to oglgdamy. A jak sie
znudzi filmem, mowi — no to idziemy spac i wszyscy idqg spac...” [9, 32] takie
przyzwolenie na manipulowanie rodzina przez osobe niepelnosprawng
swiadczy o niewlasciwych relacjach wychowawczych. Problem ten — jak si¢
zdaje — moze by¢ bardziej powszechny anizeli ujawniajg to przeprowadzone
badania i wymagalby osobnego potraktowania.

Badania nie potwierdzaja prawidlowosci — jak pisze Z. Kawczynska-
Butrym — manipulowania osobg niepelnosprawng przez rodzing. Niemniej
przypadki takie wystepuja 1 mogg dotyczy¢ wymuszania przez rodzine na
osobie niepelnosprawnej pewnych ushug, niekiedy ponad sity. Jak pisze jedna z
badanych [3, 58]: ,,...Stale jest: wynies, przynies, pozamiataj. Nie potrafig
zrozumie¢, ze jestem chora...” Niekiedy osoba niepetnosprawna bywa
traktowana instrumentalnie zarowno w sensie ekonomicznym ( np. pozbawianie
renty) 1 spolecznym — gdy staje si¢ pretekstem do wycofywania si¢ z
aktywnosci pozarodzinne;.

Brak stosownej wiedzy o chorobach 1 sposobach postepowania z osobami
niepelnosprawnymi, nadmiar wtasnych obowigzkow 1 temu podobne czynniki
sg przyczyng rozluznienia relacji emocjonalnych, odrzucenia osoby
niepelnosprawnej a nawet fizycznego si¢ nad nig zn¢cania.

Rozmaite badania potwierdzily jednak obecnos¢ relacji pozytywnych.
Szczegdlnie byly one silne na poczatku okresu choroby, a rozluzniaty si¢ w
miar¢ jej trwania. Pozytywne zmiany w rodzinach dotyczyty gtdwnie opieki.
Wzajemng pomoc jako skutek zaistnienia niepelnosprawnosci sygnalizowato
69% badanych rodzin. Moze ona by¢ traktowana jako wskaznik pogtebiajace]
si¢ wiezi rodzinnej, poczucia wspolnoty, odpowiedzialnosci, partnerstwa
wspotdziatania w rodzinie [9, 40]. Rdwniez w innych sytuacjach spotecznych
badani zauwazyli korzystne zmiany, jak poglebienie stosunkow z dalsza
rodzina, wzmozenie czestotliwosci praktyk religijnych, kontaktow z sgsiadami,
a nawet wplywu na trwalo$¢ rodziny. Powigksza si¢ zatem, w wyniku
zaistnienia niepelnosprawnosci, spoteczny system oparcia w najblizszym
srodowisku zycia [1]. Z czasem obnizyl si¢ jednak poziom pozytywnych zmian
zwigzanych z pracg zawodow3 1 z uczestnictwem w kulturze.

7. Kulturowe uwarunkowania aktywnosci 0sob niepetnosprawnych

O spotecznej kondycji 0sob niepetnosprawnych decyduje wiele czynnikow.
Jednym z nich, i zdaje si¢, ze najistotniejszym obok uwarunkowan
biologicznych, jest czynnik kulturowy. Przez kondycje spoteczng rozumiem
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tutaj potencjalng zdolnos¢ do petnienia rdl spotecznych 1 aktywnej obecnosci w
zyciu spotecznym, w zakresie takim, jaki jest mozliwy wskutek ograniczen
naturalnych (wynikajacych z choroby, ograniczen w poznawaniu §wiata i w
sprawnosci fizycznej). Od lat ksztaltowal si¢ obraz osoby nicpetnosprawnej w
spoteczne] swiadomosci. Dla emocjonalnego stosunku do sygnalizowanego
problemu przypomnijmy tylko, 1z starozytni (np. Spartanie) eliminowali
noworodki z dysfunkcjami. Nie tak dawne czasy nazizmu hitlerowskiego sa
takze zrodltem wielu postaw ,,nieludzkich” wobec 0sob niepelnosprawnych. W
lokalnych, matych spotecznosciach, zamknigtych na innych i dzielgcych swiat
na ,my”’ i ,o0ni”’; ,,swoi’ 1 ,,0bcy” problem ten stanowit takze wyzwanie dla
moralnodci 1 zyczliwosci. Jeszcze we wcezesnych czasach tzw. realnego
socjalizmu nagminne byto a matych miejscowosciach (wsiach, miasteczkach)
stygmatyzowanie odmiennych pod wzgledem wygladu, kalectwa itp. osob.
Wiejski ,,glupek” modgl pas¢ ewentualnie krowy, ale za przyczyny nieszczesc,
jakie dotknely lokalng zbiorowos$¢, obwiniano na ogoét fizycznych 1
umystowych odmiencéw. W prymitywnych plemionach izolowano takie osoby,
we wspolczesnych zyly one przez dlugi okres cywilizacyjnego rozwoju na
marginesie. Znana ksigzka amerykanskiego pisarza Steinbecka Pt. tytulem
,,Grona gniewu” stanowi¢ moze przyklad takiego kulturowego uwarunkowania
postaw wobec o0séb niepelnosprawnych. Jeszcze wspolczesnie w enuncjacjach
prasowych znajdujemy doniesienia o nieludzkim traktowaniu osob starych (np.
w podwarszawskiej wsi trzymano schorowang babci¢ w stodole!).

Kulturowe uwarunkowania postaw wobec o0sOb niepelnosprawnych
stanowig jednoczesnie Zrodlo postaw pozytywnych wobec integracji osob
niepetnosprawnych, jak i barier. Zrozumienie tych mechanizmow sprawito, ze
rozwinatl si¢ na skal¢ dotad niespotykang system pomocy 1 rchabilitacji
zawodowej, medycznej, spotecznej. Edukacja osdb niepetnosprawnych stanowi
jedna z drég tej rehabilitacji: powstaja szkoty integracyjne, klasy integracyjne;
mtodziez niepelnosprawna ma szans¢ na kontynuowanie kariery edukacyjnej na
poziomie szkolnictwa wyzszego. W tym ogolnospotecznym i — rzec mozna by-
nawet cywilizacyjnym wymiarze ludzkos¢ dokonata olbrzymiego kroku, jesli
chodzi o wiedz¢ o mozliwosciach leczenia, rehabilitacji 1 integracji osob
niepelnosprawnych. Dos¢ wspomnie¢ o polskiej sytuacji 1 wymieni¢ swiatowe
osiggni¢cia lekarzy- profesorow Weisa 1 Degi w zakresie rehabilitacji
leczniczej. Okazalo si¢, ze nicktdre dysfunkcje mozna leczy¢, inne mozna
usprawnia¢ wskutek postepu technicznego. Czy jednak usuniete zostaty
wszelkie mentalne bariery? Czy osoby niepetnosprawne sg postrzegane wlasnie
jako osoby? Czy tak zwani zdrowi obywatele rozumieja problemy tej kategorii
0s0b? Badania prowadzone przez polskich socjologéow, pedagogdw w latach 90
ubieglego wicku w Polsce pod kierunkiem prof. Antoniny Ostrowskicj
pokazaly, ze nie do konca znikly bariery w postawach ludzi 1 urzednikéw
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odpowiadajacych za likwidacje barier architektonicznych i pomoc socjalng.
Zmiany jednak dokonujg si¢, a — jak si¢ zdaje- jednym z powoddw, co prawda
smutnym, jest upowszechniana przez mass media informacja o chorobach,
wypadkach itp. sytuacjach, wskutek ktérych nasze spoleczenstwo zdaje sobic
sprawe z obecnosci 0séb niepelnosprawnych. Mozna by powiedzie¢, ze o ile na
progu XX wieku, gdy ludzkos¢ odczuwata jeszcze traume ostatnich wojen,
rewolucji, kolonializmu 1 dzwigata sie z totalnych zniszczen przezywajac
$mier¢ najblizszych, brak dobytku gromadzonego przez pokolenia, obecnos¢
0sO0b niepetnosprawnych nie byla zauwazana- doktrynalnie w panstwach
socjalistycznych, faktycznie w spolecznosciach cierpigcych biede. Mozemy
stwierdzi¢, zc¢ podejmowane obecnic 1 rozwigzywane problemy o0sob
niepetnosprawnych sg §wiadectwem podniesienia si¢ naszej kultury spotecznej
na wyzszy poziom. Uprawnione jest rowniez stwierdzenie, ze same
niepelnosprawne osoby zdajg sobie sprawe z przyznanych im uprawnien
obywatelskich, majg §wiadomos¢, Zze sg 1 w coraz wiekszym zakresie mogg by¢
taki samymi obywatelami, jak tzw. pelnosprawni. Dzi¢ki edukacji zdobywaja
zawody, wskutek zmieniajacej si¢ mentalnosci znajduja postawy zrozumienia i
rOwnouprawnienia. Przypomina si¢ tutaj anegdota opowiedziana przez
niewidzaca osob¢ (obecnie doktora nauk humanistycznych) z czasow jeszcze
studenckich: gdy usitowal wysig$¢ z autobusu przedzierajgc si¢ przez thum
nacierajacych pasazerow ktos krzyknal — pijany, czy slepy? Na co ze spokojem
1 zgodnie z prawda odparl mdj znajomy: ,,jedno 1 drugie”. Obysmy podobne
dowody rehabilitacji spotecznej 1 tozsamosci mogli odnajdywaé powszechnie
potrzebna jest edukacja spoteczna. W wigkszym jeszcze stopniu spoteczenstwo
musi sta¢ si¢ wychowujgcym majac na uwadze obecnos¢ niepelnosprawnych
0sOb. Proces ten zaczyna si¢ w rodzinie, ktorej z tego wilasnie powodu
poswigcono tyle miejsca w tym szkicu.

Zakonczenie

Badania w tym szkicu zaprezentowane w swej warstwie jakoSciowe]
usytuowac¢ nalezy w okresie poczatkowej transformacji ustrojowej w Polsce.
Polityka spoteczna panstwa akcentowata nowa na owe czasy ideologie, w ktorej
akcentowano zasady pomocniczosci panstwa, solidarnosci spotecznej,
aktywnosci 1 samopomocy obywateli, rownomiernego rozwoju wszystkich
srodowisk. Te wyprowadzone z katolickiej nauki spotecznej zasady znalazty
odzwierciedlenie nie tylko w urzgdowych dokumentach [13; 16], ale zaczely
funkcjonowaé¢ w spotecznym 1 osobistych systemach wartosci. Pojawity sie
liczne stowarzyszenia spoteczne, akcje charytatywne, w ktorych takze Koscidl
Katolicki znalazt swoje miejsce 1 byt cenionym liderem. Pojawit sig
wolontariat, a wszystkie te inicjatywy swiadczyty o zaistnieniu demokracji 1
spoleczenstwa obywatelskiego. W centrum polityki spotecznej znalazta si¢
rodzina, jej podmiotowos¢ 1 problemy. Proces ten trwa nadal.. Ale nie
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wszystkie rodziny moga same rodzi¢ sobie z narastajagcymi barierami ich
prawidlowej egzystencji. Kwestie spoleczne w szczegdlny sposdb dotykaja
rodzin z osobami niepelnosprawnymi, ktére nic mogg samodziclnie, bez
pomocy panstwa, samorzadow, spotecznosci lokalnych, pokonywacé liczne
bariery stojace na drodze ich prawidlowe] egzystencji; barierami
ckonomicznymi, tkwigcymi w ludzkich postawach, w $rodowisku
zurbanizowanym. 1 chociaz Zrédta wsparcia 1 mobilizacji tkwig w samej
rodzinie, to pomoc ptyngca z strony spoleczenstwa wydaje si¢ nadal potrzebna,
a nawet nieunikniona jesli chcemy okresla¢ siebie mianem spoteczenstwa
zintegrowanego 1 przyjaznego ludziom dotknietym rozmaitymi ograniczeniami
intelektualnymi, lokomocyjnymi, percepcyjnymi, czy somatycznymi.

Badania socjologiczne wykazaly, ze cala rodzina jest uwikltana w klopoty
wynikajace z niepelnej sprawnosci 1 to we wszystkich jej funkcjach.
Prowadzenie takich badan uzna¢ wypada w tym kontekScie za niezbedny
czynnik witasciwej kompleksowej pomocy rodzinie z osobg niepetnosprawng.
Stanowig one takze podstawe do diagnozy odnosnie do procesu integracji
spotecznej 1 niezbednych potrzeb w tym kierunku.

Tabela 2. Udzial osoby niepelnosprawnej w podejmowaniu decyzji

Zakres podejmowanych decyzji Udziat niepetnosprawnych cztonkow
dotyczacych rodziny rodziny ( w skali od 0-3)

Pora chodzenia spac 2,80

Rodzaj wigkszych zakupow 1,98

Termin urlopéw 1,97

Sposob spedzania wolnego czasu 1,92

Rodzaj ogladanych programow tv 1,91

Rodzaj codziennych zakupow 1,87

Zrédlo: Z.Kawczynska-Butrym, Rodziny osob niepetnosprawnych, cyt. wyd., s.
31.

Tabela 2. Reakcje rodziny na wymuszanie decyzji przez osobe
niepelnosprawna

Rodzaj reakcji rodziny Liczebnos¢ %

Zwracamy uwage na ich zdanie 1 liczymy 78 77,1
si¢ Z nim

Zwracamy uwage na ich zdanie, ale si¢ z 16 14,6
nim nie liczymy

Nie zwracamy specjalnic uwagi na ich 4 4,2
zdanie i niewiele si¢ z nim liczymy

W ogole nie zwracamy uwagi i nie liczymy - -
si¢ z ich zdaniem

Zrédlo: Z.Kawczynska-Butrym, Rodziny o0séb niepelosprawnych, cyt. wyd., s.
31.
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VIK 37.018.1 Jozef Placha
ZNACZENIE KULTURY PEDAGOGICZNEJ W WYCHOWANIU
3HauenHnA neoazo2iunoi Kyaibmypu y 6UX06anti

3amucnowuuce HA0 3HAYEHHAM ,,nedazociunoi Kynemypu’ )y BUXOBAHHI,
aemop noxaszye il 36 30K 3 KyAbmyporo (v 3aeaibHOM) 3HAYEHHI), alle MAaKoHC
368 SI30K 3 peniciclo, sIKka MA€ CUNbHULL 6NIUE HA 8UX0BAHHS. Taxkuil 6naue Kyivmypu
U penicii Ha BUX0BANHS € ONUCAHUL Y Npaysax neoazocis i girocogis. Mixc inwum,
BAJICIUBY PONb  YUX 080X YIHHOCMelU npeocmasieHo y Kouyenyii Auywa
Tapnoscovrozo.

Dynoamenmom 6y0yeants npasousoi nedazociunoi ,,Kyaiemypu’ modice dymu
nocmyaam, abu GIOHOCUMUCL 00 BUX0BAHYA CYO €EKMUBHO, A OOHOYACHO
oonomazamu HUOMy y pO38UMKY nepexooly 6i0 xamezopii ,,mamu’’ Hd KOPUcmo
kameeopii ,,0ymu”. Tineku maxa iepapxis i NPono3uyis AOOCLKUX NPACHEHD,
Oymmsi WLISIXEMHOIO0 TIOOUHOIO MOJCe OYyMU  HAUBANCTUGIUUM, NeOd202TYHUM
3A60aAHHAM.

Na poczatku XXI wieku szczyci€ si¢ mozna spektakularnymi osiggni¢ciami
jak rowniez obawial si¢ wielu zagrozen, ktore w obliczu postepujacej
globalizacji oraz intensywnego rozwoju technik informatycznych moga
wywolywac takze stan indywidualnego i1 spolecznego zagubienia. Tymczasem
poczucie wiasnej godnosci 1 tozsamosci nigdy nie opuszczato Polakéw - nawet
w czasach najwiekszych zagrozen. Pomijajac okres zabordéw, takze w czasie
wojny wielu wykazywato si¢ niespotykanym hartem ducha, ,,robigc swoje”.
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