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Sytuacja rodzinna oséb z niepelnosprawnoscia
a Konwencja o prawach o0s6b niepelnosprawnych!

Rodziny oséb z niepelnosprawnosciami sg nie tylko gléwnym miejscem ich Zzycia, ale takze
stanowia najblizszg grupe, ktéra zaspokaja szereg potrzeb biologicznych i psychologicznych
jednostek. Sa one réwniez uznawane za ,instytucje— najwazniejsze w procesie wspierania i rehabi-
litacji os6b niepelnosprawnych. Chociaz Konwencja o prawach 0séb niepelnosprawnych (CRPD
2006, s. 4; pol. thum. KPON - Dz. U. z 25.10.2012 r., poz. 1169, s. 3] ,wyrazajac przekonanie, ze
rodzina jest naturalng i podstawowg komoérka spoleczenistwa i jest uprawniona do ochrony przez
spoleczefistwo i pafistwo, a osoby niepelnosprawne i czlonkowie ich rodziny powinni otrzy-
mywac niezbedna ochrone i pomoc umozliwiajaca rodzinom przyczynianie si¢ do pelnego i réw-
nego korzystania z praw przez osoby niepelnosprawne” staje na strazy jej intereséw, nadal
istnieje wiele probleméw i barier w promowaniu i wiaczaniu tych zalozeh w codzienng praktyke.
Artykul omawia kierunki przyszlych badan i praktyk.

Stowa kluczowe: rodzina, rehabilitacja, wsparcie, osoby z niepelnosprawnosciami, Konwencja o
prawach oséb niepelnosprawnych (KPON)

Family situation of persons with disabilities and Convention
on the Rights of persons with disabilities

Families of people with disabilities are not only the primary place of their lives and the closest
group to meet a range of biological and psychological needs of individuals. They are also recog-
nized as the “institutions” most important in the process of supporting and rehabilitation of peo-
ple with disabilities. Although The Convention on the Rights of Persons with Disabilities [CRPD
2006, p. 4] “convinced that the family is the natural and fundamental group unit of society and is
entitled to protection by society and the State, and that persons with disabilities and their family
members should receive the necessary protection and assistance to enable families to contribute
towards the full and equal enjoyment of the rights of persons with disabilities”, there are still a lot

Artykul jest rozbudowana wersja opracowania tematycznego pt. Sytuacja rodzinna oséb z niepetno-
sprawnoscig sporzadzonego na potrzeby projektu badawczo-analitycznego ze srodkéw PFRON
(wykonawca glowny: Polska Federacja Oséb Niepelnosprawnych oraz Koalicja na Rzecz Oséb z
Niepelnosprawnoscia) pt. Przygotowanie przez organizacje reprezentujgce osoby niepetnosprawne diagno-
zy o charakterze spotecznym i polityczno-prawnym dla opracowania zalozen do nowej ustawy o polityce wobec
0s0b z niepetnosprawnosciami, Warszawa 2015-2016.
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of problems and barriers with promoting and including assumptions of it into everyday practice.
Directions for future research and practice are discussed.

Keywords: family, rehabilitation, supporting, persons with disabilities, Convention on the Rights
of Persons with Disabilities (CRPD)

Wprowadzenie

Rodziny os6b z niepelnosprawnoscia stanowia ich podstawowe i najblizsze
§rodowisko zycia, s waznym elementem mikrosystemu, w ktérym funkcjonuje
kazda jednostka. ,(...) Rodzina jest jednym z najwazniejszych srodowisk stabili-
zujacych, wspierajgcych zycie i rozw6j czlowieka oraz spoleczenistwa, i wcigz sta-
nowi podstawowy system zabezpieczajacy w sytuacjach trudnosci, kryzysoéw
i choréb; to rodzina pomaga w utrzymaniu réwnowagi psychoemocjonalnej
czlowieka” [Kawczynsk-Butrym 2008: 17]. Wspoélczesnie uznaje sie rodzine za pe-
wien system, ktérego poszczegélne elementy sa zalezne od siebie, dzielg miedzy
soba swoja historie. Lacza je wiezi emocjonalne i wspdlnie podejmowane
dzialania, stanowiace podstawe do tworzacych sie strategii interakcji, ktére stajq
sie z kolei baza do laczenia poszczegdlnych czlonkéw rodziny w calosé¢ [Plopa
2005]. Osoby z niepelnosprawnoscia w najwiekszym stopniu oczekuja wsparcia
ze strony swoich rodzin (od nich tez w najwiekszym zakresie takie wsparcie uzy-
skuja) [Kirenko, Sarzyriska 2010].

Rodzina to takze — obok bycia Zrédtem zaspokojenia podstawowych potrzeb
osoby z niepelnosprawnoscia — pewien punkt odniesienia, dzieki ktéremu osoba
buduje swoja tozsamos¢, samoocene i podejscie do innych ludzi [Wolowicz-Rusz-
kowska]. Jednoczesnie badania potwierdzaja, Ze osoby z niepelnosprawnoscig
w duzej mierze sa mocno uzaleznione od swoich rodzin (zwlaszcza chodzi tu o ro-
dziny pochodzenia), jako swoistej podstawy ich oparcia spolecznego, a na bar-
kach tych rodzin spoczywa giéwny ciezar pomocy i opieki osobie z niepetno-
sprawnoscia [Skrzetuska, Osik-Chudowolska, Wojnarska 2002]. W tradycyjnym
odbiorze spolecznym rodzina stanowi takze naturalne miejsce zycia jednostki
z ograniczeniami zdrowotnymi. To ona jest niejako ,naznaczona” do tego, aby
opiekowac sie ,chorym” czlonkiem rodziny, wiaze sie to z silnie ugruntowanym
w $wiadomosci spolecznej pogladem, ze powinnoscia rodziny jest przede wszyst-
kim piecza nad osobami z niepelnosprawnoscia [Ostrowska 2015]. To tradycyjne
podejécie nie powinno usprawiedliwia¢ braku dzialan systemowych i wsparcia ze
strony panstwa oraz organéw samorzadowych, ktérych jednym z podstawowych
zadann powinno by¢ wspieranie wszystkich swoich obywateli (zwlaszcza tych
w trudnej sytuacji zyciowej) oraz czuwanie nad ich bezpieczefistwem i realizacja
zasady réwnosci wobec prawa.

Rodzina zajmuje wazne miejsce w hierarchii wartosci 0s6b z niepelnospraw-
noécia. To ona pelni (Swiadomie lub nie) funkcje emocjonalna realizowana zaréw-
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no w procesie profilaktyki, leczenia, jak i rehabilitacji. To rodzina ma za zadanie
stwarza¢ poczucie bezpieczenistwa, przyczyniac sie do zmniejszenia leku i poma-
ga¢ w akceptacji stanu swojego zdrowia czy niepelnej sprawnosci. Wzajemne
wsparcie czlonkéw rodziny pozwala na stworzenie poczucia wspélnoty i normal-
noéci. Osoby z niepelnosprawnoscia doceniajg wage szczerych i bliskich konta-
ktéw oferowanych przez rodziny. W przypadku mtodych os6b z niepetnospraw-
noscia czasami pojawia sie obawa czy niepelnosprawnos¢ nie bedzie przeszkoda
w zalozeniu wlasnej rodziny [Bartnikowska, Zyta 2007], chociaz jednocze$nie
mozna zaobserwowac duza potrzebe jej posiadania, niezaleznie od rodzaju nie-
pelnosprawnoéci [Krause, Zyta, Nosarzewska 2010].

Analizujac sytuacje rodzin, w ktérych jednym z jej czlonkéw jest osoba
z niepelnosprawnoscia, mozemy moéwi¢ o rodzinach pochodzenia/generacyj-
nych (rodzicach, rodzenstwie, dziadkach) zaréwno malych dzieci, jak i oséb do-
roslych oraz o rodzinach, ktére zakladaja same osoby z niepelnosprawnoscia,
wchodzac w role malzonka/matzonki/partnera, jak i rodzica. Wszystkie te rodziny,
znajdujace sie na réznych etapach zycia, podlegaja szeregowi zjawisk spotecz-
nych, ekonomicznych i kulturowych wspdlnych dla wszystkich ludzi, jednoczes-
nie napotykajac na problemy wynikajace z niepelnosprawnosci jednego z jej
czlonkow.

Problemy rodzin 0s6b z niepelnosprawnoscia

Zgodnie z Narodowym Spisem Powszechnym Ludnosci i Mieszkan z 2011 r.
liczba 0s6b niepelnosprawnych w Polsce stanowi 12,2% calej populacji kraju.
W tej grupie znajduja sie osoby z réznego rodzaju niepelnosprawnosciami (do
najczestszych przyczyn niepelnosprawnosci zalicza si¢ zaburzenia uktadu kraze-
nia, narzadéw ruchu i schorzenia neurologiczne)?. Zdecydowana wiekszos¢ tych
0s6b zyje w rodzinach, co sprawia, ze skutki niepelnej sprawnosci oddziatujg nie
tylko na dana osobeg, ale takze na pozostalych czlonkéw rodziny (rodzicéw, ro-
dzenistwo, dzieci). Mozna wymieni¢ pewne grupy probleméw wspdlnych dla ro-
dzin os6b z niepelnosprawnoscia, niezaleznych od rodzaju i natezenia zaburze-
nia/dysfunkcji/choroby, jak i problemy swoiste, wynikajace ze specyfiki danej
niepelnosprawnosci. Do probleméw wspélnych naleza te o charakterze spotecz-
nym (zwigzane z postawami spolecznymi wobec niepelnosprawnosci, miejsca
tych osébiich rodzin w spoteczefistwie), materialnym (wynikajacych z na ogot ni-
skiego poziomu dochodéw rodziny w stosunku do potrzeb rehabilitacyjnych/
edukacyjnych/leczniczych i terapeutycznych osoby z niepelnosprawnoscia) oraz

2 http:/www.niepelnosprawni.gov.pl/p,78,dane-demograficzne [dostep: 16.01.2016].
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emocjonalnym (dotyczacych m.in. probleméw z akceptacja niepetlnosprawnosci,
poczuciem braku wsparcia spolecznego, marginalizacji, obnizonej jakosci zycia
itp.). Problemy swoiste zwigzane sg przede wszystkim z koniecznoscia takiej
organizacji zycia, aby zapewni¢ osobie z dana niepelnosprawnoscia wiasciwg
opieke, leczenie i wsparcie (r6znice dotycza specyfiki danej niepelnosprawnosci
i jej glebokodci, a takze stopnia samodzielnosci/autonomii i niezaleznosci danej
jednostki). Szczegdlne miejsce maja tutaj rodziny oséb z niepelnosprawnoscia in-
telektualna (zwlaszcza glebsza) oraz z niepelnosprawnosciami sprzezonymi. To
one czesto borykaja sie z problemem odnalezienia formalnych form wsparcia ze
wzgledu na luki i bariery w dostepnosci, co zwiazane jest przede wszystkim z bra-
kiem wiedzy i $Swiadomosci rodziny o istniejacych formach pomocy. Czesto dotyka
ich takze konieczno$¢ oczekiwania na miejsce w istniejacych placéwkach (zwlasz-
cza problemem sa placéwki dla dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng w stopniu glebokim i z niepelnosprawnosciami sprzezonymi), trudnosci
finansowe rodziny wynikajace z duzych wydatkéw na rehabilitacje/leczenie/sprzet
specjalistyczny oraz problemy z transportem (zwlaszcza w sytuacji zamieszkania
z dala od miast). Rodziny tych os6b czesto narzekajg réwniez na to, ze dostepny
system wsparcia nie jest wystarczajacy, a jego jakos¢ udzielanej pomocy ma niski
poziom i nie zaspokaja ich potrzeb [Hewitt, Agosta, Heller, Williams, Reinke 2013].
W przypadku rodzin oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna trzeba takze pa-
mieta¢, ze w zdecydowanej wiekszosci sa one przez cale zycie zalezne od swoich
rodzin generacyjnych (86% dorostych z niepelnosprawnoscig intelektualna
mieszka z rodzicami i/lub rodzenstwem)®.

Badania amerykanskie z 2010 r. rodzin dzieci i mlodych oséb z r6znego rodza-
ju niepelnosprawnoéciami w wieku od 11 do 39 lat, przeprowadzone na grupie
2416 rodzicéw i krewnych, wykazaly, ze najbardziej potrzebujg oni pomocy:

— swoim dzieciom w poprawie ich umiejetnosci spolecznych i budowaniu
dlugotrwatych relacji i przyjazni,

— w obronie i respektowaniu praw 0séb z niepelnosprawnoscia,

— w rozwijaniu u niepetnosprawnego syna czy cérki zdolnosci potrzebnych do
samodzielnego zycia,

— w uzyskaniu koniecznej interwencji medycznej dla niepelnosprawnego
cztonka rodziny,

— pomocy w przygotowaniu niepelnosprawnej cérki lub syna do podjecia pracy”.

Badania obejmujace obszar wojewddztwa $wietokrzyskiego przeprowadzone
wsérdd 720 rodzin, w ktérych jeden z jej czlonkéw jest osoba z niepelnospraw-

3 Por. [Krause, Zyta, Nosarzewska 2010]. Badania obejmowaly teren wojew6dztwa warmifisko-ma-
zurskiego i dotyczyly oséb z lekkim, umiarkowanym, znacznym i glebokim stopniem niepeino-
sprawnoéci intelektualnej.

% Pacer Center (2011), 2010 Fast family support survey: National results. Minneapolis MN: Pacer Center,
http://www fastfamilysupport.org/pdf/2010FASTFamilySupportSurveyResults.pdf [dostep: 18.01.2016].
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noscia (réznego rodzaju, m.in. fizyczna, psychiczng, intelektualna, niepetno-
sprawno$ciami sprzezonymi) [Janocha 2005], wykazaly, ze do najczesciej postu-
lowanych rodzajow pomocy naleza: pomoc finansowa, informacyjna, pomoc
w podjeciu leczenia i rehabilitacji, w likwidacji barier architektonicznych, pomoc
psychologiczna, materialna, pomoc w znalezieniu pracy dla oséb z niepelno-
sprawnoscia oraz w opiece nad nimi. Badania wykazaly, ze niepelnosprawnosc¢
zwigzana z chorobami psychicznymi czy niepelnosprawnos¢ intelektualna
wiaza sie z wiekszym poziomem zaabsorbowania czionkéw rodziny (przede
wszystkim matek, a w dalszej kolejnosci ojcoéw, siostr i braci), jesli chodzi o ko-
nieczno$¢ asysty czy pomocy tej osobie. Zdaniem badanych czlonkéw rodzin
wsérédd probleméw wynikajacych z koniecznosci opieki nad osoba z niepelno-
sprawnoécia najbardziej znaczace s3:

— wzrost wydatkéw zwigzany z pogorszeniem sie sytuacji materialnej rodziny
(wiaze sie to m.in. z konieczno$cia rezygnacji z pracy przez jednego z opieku-
noéw lub ograniczenia zarobkowania dodatkowego przy jednoczesnym wzro-
cie potrzeb finansowych danej rodziny wynikajacych z wystgpowania
specjalnych potrzeb zwigzanych z niepelnosprawnoscia);

— trudnosci z zaspokojeniem wiasnych potrzeb przez osoby opiekujace sie nie-
pelnosprawnym czlonkiem rodziny (poczucie ,poswiecenia sie” czy rezygna-
¢ji z wlasnych dazen i planéw);

— trudnosci z prawidlowymi kontaktami i relacjami wewnatrzrodzinnymi (po-
czucie nieradzenia sobie z napigciami emocjonalnymi, stresem, pogodzeniem
rél spolecznych, wystepowanie konfliktéw miedzy cztonkami rodziny zwiaza-
nych m.in. z poczuciem przecigzenia psychicznego);

— pogorszenie stanu zdrowia fizycznego opiekuna osoby z niepelnosprawnoscia
(czesto wigze sie to z koniecznodcig duzego wysitku fizycznego np. w sytuacji
opieki nad osobami niepelnosprawnymi fizycznie lub ze sprzezonymi nie-
pelnosprawnodciami, ale takze ze starzeniem si¢ opiekunéw i pogarszaniem
sie ich kondycji zdrowotnej’;

— rezygnacja z pracy zawodowej, podjecie pracy zawodowej w niepelnym wy-
miarze godzin lub zmiana pracy przez jednego z opiekunéw osoby z niepelno-
sprawnoscia (rzutuje to nie tylko na sytuacje materialng rodziny, ale takze na
poczucie niespelnienia zawodowego oraz satysfakcje z zycia);

— poczucie zaniedbywania potrzeb pozostalych czlonkéw rodziny (m.in.
wspolmalzonka, pozostalych dzieci);

> Chociaz liczba rodzin, w ktorych wspoélnie zamieszkuja starzejacy sie rodziceiich doroste dzieci sta-
le wzrasta — zwlaszcza w przypadku 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna — brakuje rozwigzan
systemowych majacych je wspiera¢ a skoncentrowanych na dostepie do opieki zdrowotnej, otrzy-
mania dobrego wsparcia formalnego i nieformalnego, zapewnienia godnych warunkéw mieszka-
niowych i finansowych. Por. Zyta A., Cwirynkato K. (2014), Starzejgcy si¢ rodzice, starzejgce si¢ dzieci -
problemy rodzin 0séb z niepetnosprawnoscig intelektualng. ,Niepelnosprawnos¢. Dyskursy pedagogiki
specjalnej”, nr 13, s. 54-67.
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— ograniczenia zycia towarzyskiego, kulturalnego oraz ilosci i form spedzania czasu
wolnego zwigzanego z koniecznoscig opieki nad osoba z niepelnosprawnoscia.

Analizujac problemy rodzin oséb z niepelnosprawnoécia nalezy podkresli¢,
ze ewaluuja one wraz z wiekiem tej osoby, ale takze pozostatych czlonkéw rodzi-
ny, moga nasila¢ sie wraz z do§wiadczanymi kryzysami zyciowymi czy nowymi
etapami w zyciu rodziny [Zyta 2010]. Co innego bedzie w kregu zainteresowan
rodzin pochodzenia matego dziecka (problemy z zaadoptowaniem sie do nowej
sytuacji zyciowej, poszukiwania optymalnej drogi rehabilitacji, zmiany w realiza-
cjirél spolecznych), jeszcze inaczej wygladaé moze sytuacja dzieci w wieku szkol-
nym czy miodych dorostych (zapewnienie bezpiecznej i efektywnej placéwki
edukacyjnej, pomoc w przygotowaniu do pracy i znalezienia jej, wspieranie we
wchodzeniu do dorostosci). Pewnym novum, jesli chodzi o zauwazanie koniecz-
nosci wsparcia jest problem rodzin oséb w wieku starszym (zaréwno tych pocho-
dzenia, ktére nadal wspieraja swoje niepelnosprawne doroste juz dzieci, jak i ro-
dzin zalozonych przez osoby z niepelnosprawnoscia). W tym przypadku, obok
istniejacych juz uwarunkowan spoleczno-prawnych i na ogoét trudnej sytuacji
materialnej, pojawiajq sie problemy zdrowotne i spoleczne zwiazane ze starze-
niem sie¢ zaréwno o0s6b z niepelnosprawnoscia, jak ich bliskich (rodzicéw, partne-
réw, wspéimatzonkéw).

Mowiac o rodzinach oséb z niepelnosprawnoscia musimy pamieta¢ o zmia-
nach nie tylko ich dotyczacych, ale zwigzanych takze ze zmiennoscia warunkéw
spolecznych wynikajacych z postepu procesu globalizacji, a takze przemian na
gruncie lokalnym (powigzanych z transformacjami systemowymi, ewolucja eko-
nomiczng, kulturowa czy cywilizacyjna). Czesto podkresla sie, ze w przypadku
0s0b z niepelnosprawnoscia i ich rodzin w Polsce takim waznym punktem kryty-
cznym stal sie rok 1989, po ktérym nastapily zmiany w dostepnosci do pracy, utra-
ta poczucia bezpieczenstwa i stabilizacji rodzinnej [Krause 2010: 21-22]. A. Krause
pisze, ze ,rodziny 0séb z niepelnosprawnoscia znalazly sie ,w sytuacji instytucjo-
nalnego porzucenia”, co spotegowalo poczucie osamotnienia, zagrozenia i leku,
zwlaszcza w przypadku rodzin oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng. Z dru-
giej strony ten sam autor zauwaza zwigzane z przemianami kulturowymi, pozy-
tywnie oceniane zjawisko umocnienia tozsamosci grup oséb z niepelnosprawno-
$cig oraz rozwdj dazen integracyjnych. Coraz liczniej powstajace i coraz aktywniej
dzialajgce stowarzyszenia i organizacje pozarzadowe — skupiajace zarowno same
osoby z niepelnosprawnoscig, jak i cztonkéw ich rodzin — zaczely przyczyniac sie
do upublicznienia problematyki niepelnosprawnosci w naszej rzeczywistosci
spolecznej.
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Uwarunkowania prawno-spoleczne sytuacji rodzin os6b
z niepelnosprawnosciag w Polsce

Zapisy Konstytucji RP (,art. 18. Malzenstwo jako zwigzek kobiety i mezczyzny,
rodzina, macierzyhstwo i rodzicielstwo znajduja si¢ pod ochrong i opieka Rzeczy-
pospolitej Polskiej”®) podkreslaja wazne miejsce rodziny w zyciu panstwa. Kon-
stytucja podkresla poszanowanie praw, obowiazkow i odpowiedzialnosci rodzi-
cOw oraz ochrone praw dziecka, a takze méwi o koniecznosci uwzgledniania
w polityce spolecznej i gospodarczej wsparcia rodziny (m.in. ,art. 71.1. Pahstwo
w swojej polityce spolecznej i gospodarczej uwzglednia dobro rodziny. Rodziny
znajdujace sie w trudnej sytuacji materialnej i spotecznej, zwlaszcza wielodzietne
iniepelne, maja prawo do szczegélnej pomocy ze strony wladz publicznych”)".
Jedli chodzi o wsparcie rodzin w polskim systemie pomocy spolecznej?, za podsta-
we przyjmuje sie zasade pomocniczosci (subsydiarnosci), respektujac jednoczes-
nie miedzynarodowe standardy prawa méwigce o poszanowaniu praw dziecka
i postepowaniu w my$l jego dobra i najlepiej pojetego interesu. Jednak jak stwier-
dza B. Szczupal: ,pomimo zaistnienia sprzyjajacych podstaw prawnych (...)
oprocz braku odpowiednich form instytucjonalnych, zindywidualizowanej
pomocy, dostepnych dla rodzin i dzieci, mozna wymienié¢ takze niewydolnos¢
pomocy spolecznej w zakresie ustug specjalistycznych, takich jak: poradnictwo
i terapia rodzinna czy praca socjalna”[Szczupatl 2010: 95].

Istotne z punktu widzenia mozliwosci zaspokajania wszystkich potrzeb kaz-
dego obywatela jest dobre prawo. Waznym dokumentem w kwestiach normatyw-
nych zwigzanych z niepelnosprawnoscia jest Konwencja o Prawach Oséb Niepel-
nosprawnych (KPONY)?, ktérej artykul 23 dotyczy poszanowania domu i rodziny.
Moéwi on o zakazie dyskryminacji we wszystkich sprawach zwigzanych z matzen-
stwem, rodzing, rodzicielstwem, adopcja. Podkresla takze prawo oséb z niepelno-
sprawnoécig do zawierania malzenstw i zakladania rodzin, a takze podejmowa-
nia decyzji o posiadaniu dzieci (ich liczbie i czasie urodzenia). Artykul ten zwraca
takze uwage na umozliwienie dostepu do informacji dotyczacych prokreaciji i za-
gadnien zwigzanych z planowaniem rodziny oraz obowiazek udzielania pomocy
w opiece i wychowaniu dzieci [Konwencja o Prawach Os6b Niepelnosprawnych

Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 r. (Dz. U. z 1997 r. Nr 78, poz. 483;
zmiana: Dz. U. z 2001 r. Nr 28, poz. 319).

Ibidem.

Ustawa z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spolecznej (Dz. U. z 2004 r. Nr 64, poz. 593 z p6zi. zm.)
Konwencja o Prawach Oséb Niepelnosprawnych (2006), Organizacja Narodéw Zjednoczonych
(Dz. U. z 2012 r., poz. 1169). Nalezy zaznaczy¢, ze tlumaczenie polskie nie jest do konca zgodne
z wersja oryginalng anglojezyczna (Convention on The Rights of Persons with Disabilities). W wersji an-
glojezycznej méwi si¢ o osobach z niepelnosprawnosciami, a nie o osobach niepelnosprawnych.
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2006]. Konwencja zostala ratyfikowana przez Polske w 2012 r., a poniewaz jej dwa
postanowienia (art. 12 ust. 4 dotyczacy korzystania ze zdolnosci prawnej oraz
art. 23 ust. 1a dotyczacy zawierania malzenstw) nie zgadzaly si¢ z prawem obo-
wiazujacym w naszym kraju, ratyfikowano ja z tzw. oSwiadczeniem interpretacy-
jnym (dotyczacym ubezwlasnowolnienia) i zastrzezeniem dotyczacym zawiera-
nia malzenstw. Zastrzezenie dotyczy osob, ktérych ,niepelnosprawnosé wynika
z choroby psychicznej albo niedorozwoju umystowego” [Zyta 2013: 74]. Osoby te,
w Swietle zastrzezenia, mimo osiggniecia odpowiedniego wieku oraz swobodnie
wyrazonej i pelnej zgody kandydatéw na meza i zong, nie bedg mogly zawrzeé
zwigzku malzenskiego, ,chyba, ze sad zezwoli na zawarcie malzenstwa, stwier-
dzajac, ze stan zdrowia lub umystu takiej osoby nie zagraza malzenstwu, ani zdro-
wiu przyszlego potomstwa i jezeli osoba ta nie zostala ubezwlasnowolniona
calkowicie” [Blaszczak 2014: 29]'°. Takze kolejna grupa zastrzezen zgloszona
przez Polske wobec Konwencji zwigzana jest z rodzinami — dotyczy ona zakazu
aborgji, co z kolei nawigzuje do spraw planowania rodzin i ochrony zdrowia.
Opierajac sie na regulacjach krajowych Polska zastrzegla, ze ,postanowienie
art. 23.1(b) i 25(a) nie moga by¢ interpretowane w sposéb uznajacy indywidualne
prawo do aborcji lub naktadajacy na panstwo obowiazek zapewnienia dostepno-
Sci aborcji” [Blaszczak 2014:30].

O ile odwiadczeniu interpretacyjnemu zarzuca sig, ze stoi w sprzecznosci z ce-
lami Konwencji, bowiem polska instytucja ubezwlasnowolnienia nie spetnia wy-
magan bycia rOwnym wobec prawa, to mniej kontrowersji wzbudza zastrzezenie
wniesione wobec mozliwosci zawierania malzenstw. Istnieje powszechna zgoda —
zaréwno rzadu, jak i przedstawicieli organizacji pozarzadowych — co do koniecz-
nosci nowelizacji przepiséw krajowych w tym zakresie. Opracowany w 2014 r.
~Projekt zalozen projektu ustawy o zmianie ustawy — Kodeks cywilny, ustawy —
Kodeks rodzinny i opiekunczy, ustawy — Kodeks postepowania cywilnego, usta-
wy o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastepczej oraz niektérych innych
ustaw”!!, zaklada odejécie od ubezwlasnowolnienia catkowitego jako przeszkody
w zawarciu malzenstwa. ,Proponowane zmiany doprowadza do skreslenia art. 11
iart. 12 k.r.o. i wprowadzenia na ich miejsce nowego art. 121, zgodnie z ktérym
nie bedzie mogta zawrze¢ malzenistwa osoba dotknieta zaburzeniami psychiczny-
mi, ktére nie pozwalaja tej osobie kierowaé swoim postepowaniem oraz uswia-
domi¢ sobie znaczenia i konsekwencji obowiazkéw wynikajacych z zawarcia
malzehstwa”'2,

10 Nalezy zaznaczy¢, ze mimo uplywu kilku lat, nadal w prawie polskim nie nastapity zmiany w tym
zakresie.

E https://legislacja.rcl.gov.pl/docs//1/208000/208001/208002/dokument104528.pdf [dostep: 1.02.2016].
Ibidem, s. 19.
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Do najczesciej wymienianych brakéw w zakresie oferowanego przez pan-
stwo oraz placéwki podlegte resortowi pracy i polityki spotecznej wsparcia rodzi-
nom 0sdb z niepelnosprawnoscia naleza:

— niewystarczajaca wobec potrzeb liczba placéwek specjalistycznych z zakresu
poradnictwa rodzinnego (§wiadczacych ustugi psychologiczne, prawne, tera-
peutyczne);

— niewielka liczba mieszkan chronionych (tworzonych dla doroslych 0séb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna);

— zbyt pézne dostarczanie pomocy ze strony stuzb spotecznych (brak indywidu-
alnych planéw opieki), pomoc najczesciej w sytuacjach kryzysowych/krytycz-
nych, a maty nacisk na dziatania prewencyjno-profilaktyczne;

— brak przygotowania merytorycznego pracownikéw socjalnych do wspierania
rodzin oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng czy chorobami psychicznymi
(sa to grupy znajdujace sie na dole hierarchii waznosci spolecznej, czesto nara-
zonymi na marginalizacje spoleczng) [Szczupat 2010];

— bariery finansowe w rozwijaniu $wiadczeni pomocy instytucjonalnej i sSrodowis-
kowej (rozdzwiek pomiedzy wynikami diagnozy stanu a dystrybucja Srodkéw
publicznych, polaczony z czesto niewlasciwym kierowaniem tych srodkéw,
brakami w monitorowaniu sytuacji i ewaluacji wykorzystania wydanych fun-
duszy) [Galeziak 2009].

Oprécz uwarunkowan prawnych, istniejacego systemu wsparcia i polityki
panistwa wobec 0séb z niepelnosprawnoécia, waznym elementem oddzialujagcym
na funkcjonowanie rodzin 0séb z niepelnosprawnoscia jest ich sytuacja spotecz-
na. Badania prowadzone przez Z. Kawczynska-Butrym [2008] potwierdzaja, ze
doswiadczajg one wielu trudnoéci, poczucia bezradnosci, ktére w sytuacji prze-
cigzenia w stosunku do ich mozliwosci moga prowadzi¢ do dysfunkcji i proble-
moéw (m.in. rezygnacji z wlasnych planéw zyciowych, nadmiernego stresu spo-
wodowanego dlugotrwalym obcigzeniem fizycznym i psychicznym, zaburzen
zdrowia fizycznego i psychicznego, zaniedbain w opiece nad osoba z niepetno-
sprawnoscia lub innymi czlonkami rodziny, wystapienia trudnosci wychowaw-
czych, materialnych czy rozpadu rodziny). Ta sama autorka zwraca uwage na
fakt, ze kazda rodzina ma swdj potencjal uzalezniony od wielu czynnikéw (na
ktére skladaja sie zaréwno elementy wewnatrzpochodne, jak i zewngtrzne —
spoleczne). Do czynnikéw tych mozna zaliczy¢ [Kawczynska-Butrym 2008]:

— strukture rodziny (chodzi tu zaréwno o pelnosé¢ rodziny czy jej wielkos¢, jak
iwiek poszczegélnych cztonkéw czy pozycje 0sob, ktére sg biorcami i dawcami
opieki. Zauwaza sie zjawisko feminizacji opieki. To przede wszystkim kobiety,
czyli matki, Zony, corki, a nawet babcie sa gléwnymi opiekunami niepetnospraw-
nych czlonkéw rodziny [Ostrowska 2015]. Kolejnym problemem bywa nie-
pelnosc¢ rodziny — nie tylko w odniesieniu do dzieci, ale takze rodzicéw — brak
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partnera w sytuacji duzych wyzwan zycia codziennego i obcigzenr emocjonal-
nych zwigzanych z niepelnosprawnoscia czlonka rodziny moze negatywnie
wplywa¢ na dobrostan psychiczny i fizyczny oraz powodowa¢ poczucie izola-
¢ji i osamotnienia [Bartnikowska, Borowska-Beszta, Stochmiatek 2015];

stan zdrowia i sprawnoé¢ cztonkéw rodziny (ograniczenia sprawnosci fizycz-
nej i psychicznej opiekuna/opiekunéw rzutuje na niewydolnosé lub ogranicze-
nia potencjalu opiekuniczego danej rodziny. Pewnym problemem moga by¢
m.in. starzejace sie osoby z niepelnosprawnoscig intelektualna, jako czesto za-
mieszkujace wspélnie ze swoim rodzicem/rodzicami, ktérzy wraz z wiekiem
sami wymagajq wsparcia i pomocy w zyciu codziennym);

dysponowanie czasem na opieke (czestym dylematem bywa wybér miedzy
praca zawodowa a opieka nad osoba z niepelnosprawnoscig. Barierami sg tutaj
m.in. poziom bezrobocia, niski poziom zasitkéw i rent socjalnych, obawa przed
czasowym zrezygnowaniem z pracy, co moze spowodowac wypadniecie z ryn-
ku pracy, niski status materialny czeéci rodzin oséb z niepelnosprawnoscia);
sytuacje bytowa (z badah przeprowadzonych przez Giéwny Urzad Statystycz-
ny (GUS) wynika, ze w 2010 1. 5,7% i 6,7% w 2011 r. gospodarstw domowych
z osobami niepelnosprawnymi zylo na poziomie minimum egzystencji". Za-
grozenie ubéstwem w tych rodzinach ma tendencje wzrostowg, a dynamika
tych zmian jest znacznie wyzsza niz w rodzinach bez osoby niepelnosprawnej
[Balcerzak-Paradowska 2008]. Trudne warunki materialne i mieszkaniowe
moga wplywaé negatywnie na zaspokajanie potrzeb bytowych, rehabilitacyj-
nych i emocjonalnych wszystkich cztonkéw rodziny, powodowaé uczucie
przeciazenia i zniechecenia);

sytuacje mieszkaniowa (warunki mieszkaniowe 0séb z niepelnosprawnoscia
sa gorsze w rodzinach zamieszkujacych wie$, gdzie tylko w 64% jedna izba
przypada na jedna osobe, podczas gdy w miescie w takiej sytuacji jest 77% go-
spodarstw. Ponadto wyposazenie tych mieszkaf w wiekszosci jest niedosto-
sowane do potrzeb oséb niepelnosprawnych [Nowakowski 2008]. Nalezy
pamieta¢, ze brak odpowiedniego standardu i przestrzeni zycia wplywa nega-
tywnie na atmosfere panujaca w danej rodzinie, moze powodowa¢ konflikty,
a nawet odrzucenie osoby z niepelnosprawnoscia);

sytuacje emocjonalng (wigzi rodzinne, panujace w rodzinie stosunki i wzajem-
ne relacje moga znaczaco wplywac na decyzje dotyczace podejmowania opie-
ki nad niepelnosprawnym czlonkiem rodziny. Bywa, ze opiekunowie oceniaja
swoja role jako pewne zadanie czy misje zyciowa umozliwiajacg im rozwoj
wewnetrzny i duchowy, ale zdarza sie takze, ze moga mie¢ poczucie nadmier-
nego obcigzenia [Kawczynska-Butrym 2008];

1 Raport zwynikéw Narodowego Spisu Powszechnego Ludnosci i Mieszkan, GUS, Warszawa 2012.
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— wiedze i umiejetnosci sprawowania opieki (sprawowanie opieki i wspieranie
osoby z niepelnosprawnosécig — zwlaszcza w przypadku niepelnosprawnosci
sprzezonych czy znacznej niepelnosprawnosci réznego rodzaju — wymaga za-
réwno podstaw teoretycznych, jak i calego szeregu umiejetnosci dotyczacych
terapii, czynnosci opiekuniczych, rehabilitacyjnych. Wiaze sie to zaréwno z ko-
niecznodcia pewnej gotowosci poznawczej ze strony czlonkéw rodziny, wy-
mogiem ich sprawnosci i dobrego stanu zdrowia, jak i istnieniem wspoétpracy
z personelem medyczno-terapeutycznym, ktéry méglby stuzy¢ instruktarzem
i pomoca w nabywaniu koniecznych umiejetnosci).

Whnioski i rekomendacje

Rodziny o0séb z niepelnosprawnoscia stanowia nie tylko podstawowe miejsce
ich zycia i najblizszg grupe zaspokajajaca wiele potrzeb biologicznych i psychicz-
nych jednostki. Uznawane sg takze za ,instytucje” najwazniejsze w procesie
wsparcia oraz rehabilitacji spoteczno-zawodowej oséb z niepelnosprawnoscia
[Zielifiska-Kro6l 2014]. ,Rodziny r6znia sie od siebie nie tylko stosunkiem do osoby
niepelnosprawnej (od akceptacji do odrzucenia), ale takze fizycznymi struktural-
nymi mozliwoéciami udzielenia pomocy. Potencjal pomagania (...) [przyp. aut:
rozumiany jako] caloksztalt zasobéw psychicznych (...), organizacyjnych,
spolecznych, materialnych, ktérym dysponujg rodziny i ktére sa w stanie (lub nie)
uruchomi¢ na rzecz osoby niepelnosprawnej, jest jednym z najwazniejszych
czynnikdw wplywajacych na stosunek do samych siebie i jakos$¢ zycia (...)"
[Wotowicz-Ruszkowska 2013: 225]. To wszystko powoduje, ze rodziny powinny
stanowic¢ wazny element w polityce spotecznej skierowanej na wspieranie tej gru-
py 0s6b. Jednoczesnie — mimo znacznego obcigzenia tych rodzin w réznych aspek-
tach zycia — jak stwierdza A. Ostrowska [2015: 167]: ,,(...) w dokumentach polityki
spolecznej — nie tylko polskiej, ale i europejskiej — eksponowane sg przede
wszystkim potrzeby samej osoby niepelnosprawnej, natomiast tylko w niewielkim
stopniu odnosza sie one do rodzin”.

Analiza dostepnych badan i raportéw pozwala stwierdzi¢, ze rodziny oséb
z niepelnosprawnoscia potrzebujg wsparcia zaréwno instytucjonalnego, jak i nie-
formalnego. Podmiotami, z ktérych pomocy najczesciej korzystajg, s m.in. Pa-
stwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych, Powiatowe Centra
Pomocy Rodzinie, Miejskie Osrodki Pomocy Rodzinie, Miejskie O$rodki Pomo-
cy Spolecznej, Gminne Osrodki Pomocy Spolecznej, Caritas, fundacje i stowa-
rzyszenia pozarzadowe. Jednoczesnie zaréwno osoby z niepelnosprawnoscia,
jak i czlonkowie ich rodzin, uwazaja, ze przeszkodami w korzystaniu z wsparcia
ze strony instytucji i organizacji s3 m.in.: brak informacji o tym, ze moga uzy-
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ska¢ pomoc, konieczno$¢ wielu formalnosci i dokumentéw do wypelnienia,
brak przekonania, Ze otrzymanie pomocy jest w ogoéle mozliwe, nieuprzejmosé
i niekompetencja urzednikéw, odleglos¢ do siedzib instytucji §wiadczacych
pomoc czy bariery architektoniczne oraz brak dobrej komunikacji publicznej
[Janocha 2009]. Rodziny te uwazajg, ze przydatne w ich sytuacji bylyby pewne
dziatania ze strony panstwa i systemu wsparcia, ktére stuzylyby poprawie prze-
kazu informacji (w tym takze przez media), tak aby informacje, ktére do nich
docierajg, a dotycza dostepnych form pomocy oraz ich praw, byly maksymalnie
szybkie i dokladne. Wazny jest takze jezyk skierowany do samych oséb z nie-
pelnosprawnoscia i ich bliskich — musi on by¢ zrozumiaty takze dla os6b gorzej
wyksztalconych czy o obnizonym poziomie intelektualnym'.

Badania prowadzone przez W. Janoche [2009] zawieraja pewne postulaty ze
strony rodzin 0s6b z niepelnosprawnoscia. Chca oni przede wszystkim zwieksze-
nia zainteresowania instytucji charytatywnych potencjalnymi petentami, zmniej-
szenia poziomu biurokracji, uproszczenia obowigzujacych przepiséw, a takze
poprawy kwalifikacji personelu zajmujacego sie wspieraniem oséb z niepetno-
sprawnoscia i ich rodzin. Badani podkreélali tutaj nie tylko wage poziomu mery-
torycznego pracownikéw (np. znajomosc przepiséw prawnych czy specyfiki funk-
cjonowania 0s6b z ré6znego rodzaju niepelnosprawnosciami), ale takze stosunek
pracownikow do petentéw (szacunek, cierpliwo$é, empatia, kultura osobista).
W5sréd czesto powtarzanych postulatéw znajduja sie kwestie finansowe. Rodziny
w celu ulatwienia opiekowania sie swoim niepelnosprawnym cztonkiem, czesto
potrzebuja lepszego dofinansowania pewnych ustug albo rozszerzenia zakresu
i dostepnosci bezplatnych ustug finansowanych przez panistwo, a dotyczacych
rehabilitacji, edukacji czy opieki ze strony wysoko wykwalifikowanych pielegnia-
rzy, psychologéw, terapeutéw. Ponadto rodziny widza potrzebe zwiekszenia li-
czby pracownikéw instytucji rehabilitacyjno-opiekuniczych i wspierajacych
(zwtlaszcza dla os6b dorostych i starszych) oraz wolontariuszy. Czesto chodzi im
0 pomoc czasowq, np. w sytuacjach kryzysowych. Badani uwazajg, ze konieczne
jest zarowno zwiekszenie zainteresowania instytucji pomocowych problematyka
ludzi z niepelnosprawnoécia, jak i zapoznanie ich z ta problematyka (poprzez
specjalne kursy i szkolenia). Wéréd innych postulatéw znajduje sie takze zwiek-
szenie liczby specjalistycznych placowek i osrodkéw rehabilitacyjnych dla ludzi

" Zasady tekstéw ,fatwych do czytania” od kilkunastu lat promuje m.in. Polskie Stowarzyszenie na

Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym. Sa one przeznaczone dla oséb majacych trudnosci z
przeczytaniem i zrozumieniem skomplikowanych tresci. PSOUU jest autorem kilkunastu publika-
cji wydanych w latach 2003-2015 po$wigconych m.in. zagadnieniom zwigzanym z Unig Euro-
pejska, prawami oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng, Konwencja ONZ o Prawach Oséb
Niepelnosprawnych, tresciom dotyczacym zasad BHP i pracy, zasadom bezpiecznego korzystania
z Internetu, antydyskryminacji itp. Por. http://www.psouu.org.pl/publikacje-wai [dostep:
18.01.2016].
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w réznym wieku, stala likwidacja barier architektonicznych i zwiekszanie dostep-
noéci komunikacyjnej, poprawa w dostepie do lekarzy specjalistow czy dzialania
na rzecz inkluzji spolecznej majace na celu polepszenie kontaktéw z innymi ludz-
mi [Janocha 2009].

Badania amerykanskie dotyczace wsparcia rodzin oséb z niepelnosprawno-
Scig dowodzg, ze najbardziej efektywne dzialania uwzglednia¢ powinny wielo-
aspektowos¢ zycia, skoncentrowanie na rodzinie, efektywne wspéldzialanie wielu
podmiotéw (badacze, specjalisci, terapeuci, pracownicy stuzb socjalnych i medycz-
nych, wladze lokalne, organizacje pozarzadowe, osoby z niepelnosprawnoscia),
efektywne wykorzystanie zasobéw spotecznych (m.in. wolontariat, kosciét, orga-
nizacje lokalne). Pewnym wyzwaniem dla os6b odpowiedzialnych za polityke
spoleczng jest dostrzeganie potrzeb 0séb z niepelnosprawnoscia i ich rodzin nie
w perspektywie ,tuiteraz”, wizolacji od kontekstu spolecznego i prognozowania
dtuzszej perspektywy czasowej. Zycie tych oséb musi by¢ widziane jako podle-
gajace stalym zmianom, zwigzane z koniecznoscig radzenia sobie z réznymi wy-
zwaniami dotyczgcymi m.in. pracy, zdrowia, potrzeb spotecznych, intymnoéci
itp. [Hewitt, Agosta, Heller, Williams, Reinke 2013]. Wsréd wielu zarzutéw wobec
systemu wsparcia oferowanego rodzinom oséb z niepelnosprawnoscia jest ten
dotyczacy jego fragmentarycznoéci oraz braku rzeczywistego partnerstwa i wspél-
dzialania miedzy profesjonalistami, jednostkami i ich rodzinami. Niewatpliwie
baza do zmian powinno sie sta¢ dobre zdiagnozowanie (oparte na dobrze przygo-
towanych pod wzgledem metodologicznym badaniach ilosciowych i jakoscio-
wych) sytuacji rodzinnej os6b z niepelnosprawnoscia réznego rodzaju i gleboko-
§ci, oraz uwzglednianie w nich glosu samych o0s6b z niepelnosprawnoscia (ciagle
jest to zbyt rzadko doceniane i stosowane, zwlaszcza w przypadku oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualna).
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