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Andragogiczne badania nad rodzinami
generacyjnymi osob niepetnosprawnych
wymagajacych catozyciowego wsparcia

Abstrakt

Analiza tresci wybranych polskich publikacji naukowych dotyczacych oséb dorostych

z niepetnosprawnoscig pozostajacych pod opieka rodziny generacyjnej ukazuje frag-
mentarycznos$¢ podejmowanych badan, ktére nie uwzgledniajg w petni specyfiki zy-
cia osoby z niepetnosprawnoscig i jej rodziny'. Wyniki badan po czesci przedstawiaja

rodzaje niepetnosprawnosci, ktére zagrozone sg uzaleznieniem od catozyciowej pomocy
rodziny generacyjnej (np. niepetnosprawnosc¢ intelektualna badz sprzezone niepetno-
sprawnosci), sygnalizujg problemy, z ktérymi zmagaja sie rodziny, jak: nadmierne ob-
cigzenie, stres, nasilajgce sie problemy w relacji z osobg niepetnosprawng, nadmierne

ochranianie osoby niepetnosprawnej ograniczajgce jej mozliwosci uzyskania samodziel-
nosci oraz brak akceptowalnej alternatywy dla opieki rodzinnej nad dorostg osobg
z niepetnosprawnosciag. Niezbedne jest podjecie badan, ktére w petni prezentowatyby
ztozonos¢ sytuacji osoby niepetnosprawnej zaleznej od opieki i jej rodziny generacyjnej,
a tym samym wskazywatyby mozliwos$ci skutecznego wspierania takich rodzin.

L Artykut zostal przygotowany przez Zespét ds. Andragogiki Specjalnej dzialajacy w ramach Ze-
spotu Pedagogiki Specjalnej Komitetu Nauk Pedagogicznych PAN.
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Rodzina moze stanowié¢ érodowisko sprzyjajace prawidlowemu rozwojowi
dziecka, jak rowniez moze by¢ zagrozona w realizacji swych funkcji opie-
kunczo-wychowawczych. Zagrozenia te dotycza przede wszystkim rodzin
dysfunkcyjnych, ale tez rodzin o niepetnej strukturze (rodzin niepetnych),
rodzin do§wiadczajacych ubdstwa czy zmagajacych sie z niepelnosprawno-
$cia jej czlonka/cztonkow.

Wysoki poziom zrdznicowania czynnikéw etiologicznych wywoluja-
cych 1 podtrzymujacych negatywne zjawiska w rodzinach problemowych
(a takze ich kumulowanie sie) wskazuje na potrzebe uwzgledniania podej-
Scia wielosektorowego. Obejmuje ono dziatania o charakterze socjalnym,
prawnym, medycznym oraz psychologicznym i pedagogicznym?. Charak-
teryzujac zycie rodzinne jako obszar edukacji dorostych, uwzglednia sie
tez problematyke socjalizacji, komunikacji interpersonalnej czy tez proble-
matyke edukacji rodzicéw?®.

Funkcjonowanie w rodzinie powinno doprowadzi¢ do usamodzielnie-
nia sie czlowieka oraz zalozenia swojej wlasnej rodziny. Pewna grupa
0s6b z niepelnosprawnoécig nie dochodzi do etapu pelnej autonomii, po-
zostajac do konca zycia zalezna od innych. Cze$é z tych oséb do konca zy-
cia przebywa w rodzinie generacyjnej. Istnieja niepelnosprawnosci, ktore
szczegblnie predestynujg do tej formy egzystencji. Pozostanie pod opieka
rodzicéw/rodzenstwa jest bardziej prawdopodobne w przypadku osob, kto-
re maja sprzezone niepelnosprawnosci, niepetnosprawnoéé intelektualna
(szczegolnie glebszego stopnia), niepetlnosprawnosé ruchowa ograniczajaca
mozliwo$ci samodzielnego wykonywania codziennych czynnoéci czy cho-
robe psychiczna uniemozliwiajaca ponoszenie (pelnej) odpowiedzialnosci
za wlasne postepowanie. Poza tym rodzina pochodzenia moze pozostac
tez podstawowym miejscem wspierania osob, ktore stracily sprawnosé
1 powrdécily do niej po okresie samodzielnego funkcjonowania. Podeymujac

2 Por. m.in. U. Bartnikowska, Sytuacja spoteczna i rodzinna slyszacych dzieci niestyszacych rodzi-
cow, Wydawnictwo Edukacyjne ,,Akapit”, Torun 2014; J. Bragiel, Rodzina obszarem pracy socjalnej,
[w:] J. Bragiel i P. Sikora (red.), Praca socjalna — wielo$é perspektyw. Rodzina-multikulturowosé-

-edukacja, Uniwersytet Opolski, Opole 2004; E. Jarosz, Wspéldziatanie wielosektorowe — wspétczesny
paradygmat interwencji podejmowanych w srodowisku lokalnym wobec rodzin problemowych, [w:]
B. Kromolicka (red.), Pedagog spoteczny w meandrach srodowiska lokalnego, Wydawca Ars Atelier,
Szczecin 2008; U. Kazubowska, Praca z rodzing w obszarze dziatalnosci pedagoga spotecznego, [w:]
B. Kromolicka (red.), Pedagog spoteczny w meandrach srodowiska lokalnego, Wydawca Ars Atelier,
Szczecin 2008.

3 Por. J. Kargul, Zycie rodzinne jako obszar edukacji dorostych, , Terazniejszoéé-Czlowiek-Edu-
kacja”, 1998, nr 4(04).
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problematyke andragogicznych badan nad rodzina osoby z niepetnospraw-
noscia, mozna by bylo wziaé pod uwage réwniez podejmowanie rol malzen-
skich 1 rodzicielskich oraz sytuacje osoby, ktora zatozyta rodzine i doznata
niepelnosprawnoéci, ale tematyka artykulu zostanie ograniczona do ro-
dzin generacyjnych os6b niepetnosprawnych uzaleznionych od catozycio-
wej opieki.

W Polsce w latach 2013-2014 toczyla sie w mediach goraca dyskusja
na temat rodzicéw/opiekunéw oséb niepetnosprawnych. Stato sie to za spra-
wa odebrania prawa do $wiadczen socjalnych dla opiekunéw tych oséb.
Rodziny te zaistnialy w §wiadomosci przecietnego Polaka, ale tylko w od-
niesieniu do jednego z problemoéw ich dotykajacych. Jest on istotny, ale
z pewnoscia nie jest jedyny. Do poznania innych nalezatoby przyjrzec sie
badaniom ukazujacym sytuacje i rzeczywiste potrzeby rodzin, w ktérych
pozostaje niesamodzielna osoba niepelnosprawna.

Co zatem pokazuja polskie badania z zakresu andragogiki specjalnej?
Jak przedstawiaja sytuacje zaleznych od pomocy dorostych oséb z rézny-
mi rodzajami niepelnosprawno$ci i ograniczen w funkcjonowaniu oraz ich
rodzin?

Po analizie literatury przedmiotu mozna stwierdzi¢, ze dorosto$é oséb
z niepelnosprawnoécia przedstawiana w kontek$cie rodzinnym jest tematem
szeroko omawianym na gruncie nauk spotecznych. Ukazuje sie mnostwo
artykuléw poruszajacych problematyke dorostosci oséb z niepelnospraw-
nosécig pozostajacych zaleznych od rodziny generacyjnej. Jednak glebsza
analiza pokazuje, ze sa to w przewazajacej wiekszo$ci teksty teoretyczne,
przedstawiajace dociekania wtasne autordéw, ich poglady, propagowane oso-
biste przekonania lub artykuly przedstawiajace badania pochodzace z in-
nych krajéw. Ukazujq one zwlaszcza:

— problemy pojawiajace sie¢ w dorosloséci 0séb z ré6znymi niepeino-
sprawnos$ciami pozostajacych zaleznymi od innych (dotyczy to gtow-
nie niepelnosprawnych intelektualnie 1 0s6b z niepelnosprawnoscia
sprzezona);

— sytuacje rodzicéw, rodzenstwa i dziadkéw oséb niepelnosprawnych
zaleznych od pomocy;

— potrzeby wspomagania os6b z niepelnosprawnoécia w osiaganiu doj-
rzaloéci 1 autonomii;
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— relacje rodzinne w sytuacji pozostawania niepelnosprawnej osoby
w rodzinie generacyjnej;

— nasilajace sie dotychczasowe problemy oséb z niepelnosprawnoscia
1 dochodzace kolejne (np. zwigzane z buntem, agresja, poczuciem
niskiej warto$ci);

— przemeczenie rodzicow/rodzenstwa zwigzane z wieloletnig opieka
nad zalezna, osobg z niepelnosprawnoscia;

— konieczno$¢ z(re)definiowania tozsamosci rodzica i okreélenia jego
roli, przej$cia od zaangazowania na rzecz otaczania dziecka ochro-
ng do zaangazowania na rzecz wzmacniania jak najpelniejsze) sa-
modzielno$ci 1 wspierania autonomii dorostej osoby;

— potrzeby seksualne 0s6b z niepelnosprawnoscia;

— bariery 1 mozliwoéci podejmowania nowych rol przez dorastajace/
dorosle osoby z niepelnosprawnosécia;

— sytuacje zawodowa, 0s6b z niepelnosprawnoscia’.

Teksty takie maja niewatpliwie swoja wartoéé, pobudzaja do reflek-
sj1, daja mozliwoS$ci przypuszczania, z jakimi problemami borykaja sie ro-
dzice/rodziny opiekujace sie dorostym juz niepelnosprawnym dzieckiem
oraz sama osoba z niepelnosprawnoscia pozostajaca w rodzinie generacyj-
nej. W mniejszosci ukazuja sie artykuty/monografie prezentujace wyniki
badan prowadzonych w tej grupie oséb.

Skala problemu

Zastanawia¢ moze, jak duza grupe oséb z niepelnosprawnos$ciami doty-
kaja problemy zwiazane z pozostawaniem w rodzinie generacyjnej.

4 Por. M. Zaorska, Problemy zyciowe mtodych 0séb dorostych gtuchoniewidomych o niskim
poziomie funkcjonowania w perspektywie rzeczywistosci, oczekiwarn, deklaracji pomocowych,
[w:] M. Belza, D. Prysak (red.), Konstruowanie swiata 0séb niepetnosprawnych — rézne aspekty rze-
czywistosct, Wyd. US, Katowice 2014, s. 31-41; B. Tylewska-Nowak, Dorostosé 0séb z glebszq niepet-
nosprawnosciq intelektualng — warto sie zastanowié, [w:] T. Zétkowska (red.), Pedagogika specjalna

— koncepcje i rzeczywistosé. Konteksty pedagogiki specjalnej, t. II. wyd. Print Group, Szczecin 2007,
s. 343-348; E. Pisula, Psychologiczne problemy rodzicéw dorastajqcych i dorostych z zaburzenia-
mi rozwoju, [w:] A. Twardowski, Wspomaganie rozwoju dzieci ze ztozonymi zespotami zaburzen,
Wyd. Nauk. PTP, Poznan 2005, s. 13-26; K. Pawelczak, Syndrom nieopuszczonego gniazda — problem
rodzicéw 0séb dorostych z niepetnosprawnosciq, [w:] U. Bartnikowska, Cz. Kosakowski, A. Krause
(red.), Wspdlczesne problemy pedagogiki specjalnej, Wyd. UWM, Olsztyn 2008, s. 224-231.
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W badaniach Konrada Piotrowskiego® wziety udziat 824 osoby w wieku
18-35, wsrod ktérych 447 (54,2%) byto z ograniczeniem sprawnosci, a 377
(45,7%) bylo pelnosprawnych. Oséb z niepetnosprawnos$cig bez orzeczenia
byto 12%, ze znacznym stopniem 36%, z umiarkowanym 43% 1 z lekkim 9%.
Jezeli chodzi o rodzaj niepelnosprawnosci oséb badanych to 53% miato nie-
pelnosprawno$é ruchowa, 17% uszkodzenie wzroku, 9% shuchu/mowy, tyle
samo zaburzenia psychiczne, a 12% choroby narzadéw wewnetrznych. Spo-
érod wszystkich badanych os6b niepetnosprawnych 44% do$wiadcza powaz-
nych trudno$ci w wykonywaniu czynnos$ci dnia codziennego. Pod wzgledem
miejsca zamieszkania, osoby sprawne 1 niepelnosprawne maja podobna sy-
tuacje w wieku dorastania, natomiast pézniej rosng dysproporcje miedzy do-
rostymi niepelnosprawnymi i petnosprawnymi mieszkajacymi z rodzicami.
W wieku 24-26 lat 71% niepetlnosprawnych mieszka z rodzicami (petnospraw-
nych 29%), natomiast w wieku 27-29 0s6b niepelnosprawnych nadal jest sporo
— 54%, podczas gdy pelnosprawnych jedynie 15%, w wieku 30-35 lat z ro-
dzicami nadal zamieszkuje 30% niepelnosprawnych i 21% pelnosprawnych.

Samodzielne zamieszkanie staje sie waznym zadaniem rozwojowym.
Badania tego autora pokazuja, ze poczucie bycia doroslym jest bardziej
zwigzane z opuszczeniem domu rodzinnego niz z podjeciem pracy zawo-
dowej. Mozna sie zastanawiaé, na ile pozostanie w rodzinie generacyjnej
jest wynikiem sytuacji spolecznej (braku mozliwo$ci usamodzielnienia sie,
braku alternatywy), na ile ograniczen wynikajacych z niepelnosprawno-
§ci, a na ile wlasciwosci samej rodziny.

W innych badaniach ten sam autor® sondazem objat 644 osoby, w tym
286 0s6b z niepelnosprawnos$cia narzadu ruchu (bez dodatkowych niepet-
nosprawnosci, np. intelektualnej). 35% to uczniowie szkoly Sredniej, czyli
osoby w okresie dorastania (Srednia wieku 18 lat), 29% to studenci bedacy
w okresie wylaniajacej sie dorostosci (Srednia wieku 23 lata), a 35% oso-
by, ktére zakonczyly edukacje, czyli sa w czasie wezesnej dorostosci ($red-
nia wieku 27 lat). Orzeczony stopien niepetnosprawnosci: lekki — 20%,
umiarkowany — 35%, znaczny — 45%. Réznica w zamieszkiwaniu z rodzi-
cami w okresie dorastania w grupie petno- i niepelnosprawnych nie byta

5 K. Piotrowski, Wkraczanie w dorostosé. Tozsamosé i poczucie dorostosci mlodych 0séb z ogra-
niczeniami sprawnosci, Wydawnictwo Naukowe Scholar, Warszawa 2010.

6 K. Piotrowski, Tozsamosé osobista w okresie wkraczania w dorostosé. Sytuacja miodych 0séb
z ruchowym ograniczeniem sprawnosci i ich sprawnych réwiesnikéw, Wyd. Tipi, Wielichowo 2013.
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zbyt duza (przy czym wiecej osob pelnosprawnych mieszkato z rodzicami,
poniewaz czes$é¢ niepelnosprawnych mieszkala w szkotach z internatem),
ale w okresie wylaniajacej sie 1 wczesnej doroslosci réznice te sie wyraz-
nie zwiekszyly. Wiecej 0s6b niepetnosprawnych mieszkato z rodzicami
w czasie przypadajacym na studiowanie (69% w poréwnaniu do 40% os6b
sprawnych), a we wezesnej dorostoéci 46% niepelnosprawnych w poréwna-
niu do 20% sprawnych. Osoby z niepelnosprawnoscia w wiekszym stopniu
kontynuuja pelnienie rdl zaleznych w okresie wezesnej dorostoéci, co sta-
nowi zagrozenie dla rozwoju ich autonomii.

Pozostawanie osoby z niepelnosprawnos$cig intelektualna w rodzinie
pochodzenia jest jeszcze bardziej powszechne. Pewnych danych demogra-
ficznych dostarczaja nam badania Amadeusza Krausego, Agnieszki Zyty
1 Sylwii Nosarzewskiej”. Prowadzone przez nich badania ilo§ciowe objety
128 0séb z niepelnosprawnoscig intelektualna (20% z lekka, 56% z umiar-
kowana, 20% ze znaczna, 1 4% z gleboka) mieszkajacych na terenie wo-
jewddztwa warminsko-mazurskiego. Sondaz pokazal, ze 86% badanych
niepelnosprawnych intelektualnie mieszka z rodzicami i/lub rodzenstwem,
a 38% nie dysponuje nawet wlasnym pokojem. Codzienne kontakty z rodzi-
cami utrzymuje 86% badanych niepelnosprawnych, poza tym 53% bada-
nych kazdego dnia kontaktuje sie z rodzenstwem, a 40% z dalszg rodzina.

Wobec sporej skali pozostawania oséb z niepelnosprawnoscig jako za-
leznych od rodziny generacyjnej, warto przyjrzec sie sytuacji tych osob 1ich
rodzin (samej osobie niepelnosprawne;j i jej doroslosci, mozliwo$ciom reali-
zowania sie niepelnosprawnych jako dorostych oséb poprzez przyjmowa-
nie rél spotecznych przypisanych ludziom dorostym, problemom rodziny,
radzenia sobie z tymi problemami).

Badania rodzin

Sytuacje doroslej zaleznej od rodziny osoby z niepelnosprawnoscia w pew-
nym wymiarze ukazuja badania andragogiczne pojawiajace sie na gruncie
nauk spotecznych (gléwnie pedagogiki specjalnej 1 socjologii). Zwykle do-
tycza, one 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna, w ktérej najczescie)
notowana jest zalezno§¢ w okresie dorostosci. Podejmuja one problematyke
trudnoéci, z jakimi borykaja sie poszczegdlni cztonkowie tych rodzin.

7 A. Krause, A. Zyta, S. Nosarzewska, Normalizacja srodowiska spolecznego 0séb z niepetno-
sprawnosciq intelektualng, Wyd. Akapit, Torun 2010.
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Badania Krystyny Boczar® opublikowane na poczatku lat 80. XX wie-
ku nie sa juz aktualne, ale warto je przedstawié, by stanowity tlo dla obec-
nie prowadzonych badan. Obejmowaty one mtodziez z umiarkowanym
stopniem niepelnosprawnoéci intelektualnej w dwoch grupach: pracuja-
cej 1 niepracujace) (w opracowaniu brakuje informacji o wieku badanych,
jednak ze szczegdélowych analiz, zwlaszcza z wypowiedzi rodzicéw wyni-
ka, ze mtodziez badana to tak naprawde mtodzi dorosli, ktérzy mimo pel-
noletnio$ci pozostaja pod opieka swoich rodzicéw). Poréwnanie dotyczylo
réznych aspektéw funkcjonowania, m.in. rodzinnych. Wnioski autorki
sq nastepujace: rodziny mtodziezy pracujacej byly w lepszej sytuacji ma-
terialnej (cho¢ nie do konca przekladalo sie to na warunki mieszkaniowe,
w obu grupach spory odsetek — 34-40% — zyt w 1-2 pokojowych mieszka-
niach, nier6zniacych sie zbytnio pod wzgledem wyposazenia, co wynika-
o raczej z ogdlnych warunkéw zycia Polakéow w tamtym czasie, wiec nie
odbiegalo od normy). Zgodno$¢ rodzicéw okazala sie wieksza w rodzinach
mlodziezy pracujacej. Przyczynami konfliktéw w rodzinach mtodziezy nie-
pracujacej byly: niezgodno§é metod wychowawczych, finanse (30%), zdra-
dy malzenskie (3%), alkoholizm (20%), a w 20% przypadkéw nieakceptacja
dziecka. Pozytywne uczucia do dziecka deklarowato 100% matek 1 96% oj-
céw mlodziezy pracujacej, 90% matek 1 80% ojcow mtodziezy niepracujace).
Rodzice oceniali tez relacje rodzenstwa. Pozytywne uczucia wobec rodzen-
stwa niepelnosprawnego okazywato 88% braci i siéstr mtodziezy pracuja-
cej 1 68% niepracujacej. Wyniki wskazaly tez na wieksze tendencje matek
mtlodziezy niepracujacej do trzymania dystansu uczuciowego do dziecka,
stawiania nadmiernych wymagan i nadopiekunczo$ci.

Bardziej wspélczesne badania ukazuja problemy wewnetrzne rodzi-
ny z osoba niepelnosprawna. Badane rodziny z wojewdédztwa warminsko-
-mazurskiego® borykaja sie z bezrobociem (35%, co po czesci moze wynikac
z tego, ze wiekszo$¢ badanych to mieszkancy wsi — 51% lub matych mia-
steczek — 47%, a najliczniejsza grupa rodzicéw jest w wieku emerytalnym
lub przedemerytalnym — 41% matek i 31% ojcéw oraz 65% pobiera Swiad-
czenia rentowe lub emerytalne). Ponadto dodatkowe problemy w rodzinie
to: alkoholizm (10%), wyroki sadowe, ograniczenie praw rodzicielskich,

8 K. Boczar, Mlodziez umystowo uposledzona w rodzinie i rodowisku pracy, Instytut Wydawni-
czy Zwiazkéw Zawodowych, Warszawa 1982.

9 A. Krause, A. Zyta, S. Nosarzewska, op. cit.
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nadzér kuratora (7%), niepetno$é rodziny (w 21% rodzin brak ojca), 40%
czlonkow rodziny doswiadcza choréb przewleklych lub niepetnosprawno-
$ci, co generuje koszty 1 zmniejsza wydolno$¢é rodziny. Rodziny te dos§wiad-
czaja rowniez pewnych trudnych zachowan samej osoby niepelnosprawne;,
ktéra czasem przejawia zachowania agresywne (9%), autoagresje (8%), ste-
reotypy ruchowe (7%), nadpobudliwo$¢ psychoruchowa (7%), onanizowanie
sie w miejscach publicznych (3%). Badania ukazujaq, ze sytuacja rodzin nie
nalezy do tatwych, a trudnos$ci kumuluja sie ze wzgledu na wielo§¢ proble-
moéw, ktore sie w nich pojawiaja.

7Z kolei Aleksandra Zawislak!® w swoich badaniach dorostych z niepel-
nosprawnoscig intelektualng (badania iloSciowe, badanych 60 oséb) uka-
zuje, ze tylko 43% tych osdb identyfikuje sie ze swoimi rodzicami (corki
z matkami, a synowie z ojcami), 30% cze$ciowo sie identyfikuje, a 27% nie
identyfikuje sie. Sytuacja ta moze zaskakiwaé w obliczu faktu pozosta-
wania tych osob diuzej pod opieka swoich rodzicéw. Jest to z pewnoscia
problematyka, ktéra warto bytoby poznaé¢ poprzez podjecie odpowiednich
badan naukowych.

W literaturze z zakresu pedagogiki specjalnej dorostos¢ oséb z niepel-
nosprawnoscig intelektualna dosy¢ czesto prezentowana jest na podsta-
wie badan jakoSciowych (w tym indywidualnych przypadkéw), w ktorych
temat rodziny bywa podejmowany niejako przy okazji, rzadziej — jako za-
gadnienie pierwszoplanowe.

Badania prowadzone przez Elzbiete Minczakiewicz!' (w latach 2006-
2008), w ktorych wzieto udziat 45 dorostych oséb z niepelnosprawnoscia
(w wieku 31-47 lat) 1 45 rodzicow (62% matek 1 38% ojcow, w wieku 53-
81 lat, wsréd ktérych ponad 70% bylo juz na emeryturze, a 9% na rencie)
ukazaly postrzeganie dorostosci przez badane osoby, mozliwosci 0oséb z nie-
pelnosprawnos$cig intelektualng oraz zagrozenia. Okazato sie, ze 30% rodzi-
cOw uwaza, ze na tym etapie zycia ich dzieci nie majg juz szansy rozwoju,
matki tez spostrzegajg zagrozenia zwigzanie z potrzebami seksualnymi

10 A, Zawislak, Rodzinne uwarunkowania rozwoju w retrospekeji 0séb uposledzonych umystowo,
[w:] W. Dykcik, Cz. Kosakowski, J. Kuczynska-Kwapisz (red.), Pedagogika specjalna szansq na re-
alizacje potrzeb 0s6b niepetnosprawnych, Wyd. APS, Warszawa 2002, s. 385-392.

1 E. Minczakiewicz, Dorostosé w percepcji rodzicéw i ich dzieci z objawami fizycznej i/lub intelek-
tualnej niepetnosprawnosci. I. Chrzanowska, B. Jachimczak, D. Podgérska-Jachnik (red.), [w:] Miej-
sce innego we wspélczesnych naukach o wychowaniu. Trudy dorastania, trudy dorostosci, Wyd. WSP
w Lodzi, £.6dz 2009, s. 199-206.
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mtodych ludzi. W zwiazku z dojrzewaniem fizjologicznym rodzice zauwa-
zajq dojrzewanie spoteczne (wchodzenie w nowe formy kontaktow spotecz-
nych, np. przytulanie, calowanie, obdarowywanie). Zaledwie 7% badanych
matek 1 6% ojcéw dostrzega, ze dziecko moze petnié role dorostego cztonka
rodziny, wiekszo$¢ podkresla jednak w swoim dorostym potomstwie ,,men-
talnoé¢ dziecka”. Rodzice zauwazaja zmieniajace sie potrzeby dzieci, ale
trudno im sie z nimi pogodzi¢ 1 umozliwié ich zaspokajanie.

Podjecie szczegélowych badan dotyczacych przyzwolenia rodzicéw na do-
rostoé¢ niepelnosprawnego intelektualnie dziecka i poczucia identyfikacji
z rodzicem mogloby ukaza¢ zalezno$ci miedzy tymi dwoma zjawiskami.

Grazyna Kwasniewska!? badata 20 matek dorostych oséb z niepetno-
sprawno$cig intelektualna, ktore uczeszczaja do Warsztatow Terapii Zaje-
ciowej w Lublinie. 3 matki to wdowy, 2 — rozwiedzione. Pozostate rodziny
byly pelne. Gléwnie badane matki zajmowaly sie dzieémi (czesto nieprze-
rwanie od urodzenia, rezygnujac z pracy zawodowej). Wiekszo$é¢ z nich na-
dal musi opiekowac sie dzieémi, ktére tego wymagaja. Rodziny otrzymuja
niewielkie wsparcie z zewnatrz, matki same sa schorowane, obawiaja sie
o przyszlos¢ dziecka, a szczegdlnie o to, czy znajdzie ono miejsce, w ktorym
bedzie akceptowane 1 gdzie beda zaspokojone jego potrzeby. Matki widza,
jak duze znaczenie ma udzial w Warsztatach Terapii Zajeciowej, w kto-
rych ich doroste dzieci maja zorganizowany czas, a dzieki zajeciom w ich
ocenie lepiej funkcjonuja.

Podjete przez Beate Cytowska!® badania jako$ciowe obejmujace doroste
osoby z niepelnosprawno$cia intelektualng prowadzone byly w paradygma-
cie konstruktywistyczno-interpretatywnym, metoda teorii ugruntowa-
nej. Autorka badata 27 0s6b z niepelnosprawnos$cia intelektualna (prawie
wszyscy ze stopniem umiarkowanym) w wieku 22-36 lat. Tylko jeden z ba-
danych mieszkal samodzielnie, pozostali mieszkali z rodzicami/rodzicem.
W badaniach wzieto tez udzial 21 matek 1 3 ojcow. Problematyka badawcza
obejmowata m.in. relacje z osobami znaczacymi oraz konstruowanie sieci

12 G. Kwasniewska, Dorostosé dziecka z uposledzeniem umystowym — doswiadczenia matek, [w:]
Cz. Kosakowski, A. Krause, M. W¢jcik (red.), Relacje i doswiadczenia spoleczne 0s6b z niepetnospraw-
nosciq, Wyd. Akapit, Torun 2009, s. 134-144.

13 B. Cytowska, Wydarzenia i osoby znaczace w biografii jako Zrédio samoswiadomosci 0séb z nie-
petnosprawnosciq intelektualng, [w:] K. Cwirynkalo, Cz. Kosakowski, A. Krause, Kierunki rozwoju
pedagogiki specjalnej, Wyd. Impuls, Krakéw 2013, s. 157-178; B. Cytowska, Trudne drogi adapta-
cji. Watki emancypacyjne w analizie sytuacji dorostych 0séb z niepetnosprawnosciq intelektualnag
we wspoltczesnym spoleczeristwie polskim, Wyd. Impuls, Krakéw 2012.
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interakcji z nimi. Pojawila sie wiec problematyka rodziny. Wyniki uka-
zuja np. zbieznosé (rozbieznosc) postrzegania pracy doroslej osoby z nie-
pelnosprawnoscig intelektualna przez nig sama i jej rodzicéw (potrzeby
kontroli 1 przydatnosci zawodowej). Kolejnym watkiem dotykajacym spraw
rodzinnych jest mozliwo$¢ usamodzielnienia sie (20 badanych z niepetno-
sprawnosécia nie widzi takiej mozliwosci podajac liczne powody, niektérzy
wyraznie obawiajq sie takiej mozliwoséci). Badani rodzice zauwazaja wiele
sfer niesamodzielno$ci dziecka, ktére obejmuja;: zalozenie wtasnej rodziny
oraz wychowanie dziecka, samodzielne zycie, samodzielne dysponowanie
finansami, realizacje zaplanowanych dzialan, poruszanie sie po miescie,
nowe 1 zlozone sytuacje, zadbanie o swoje interesy. Zbiezno$¢ wypowiedzi
0s6b niepetnosprawnych 1 ich rodzicéw autorka interpretuje jako pochodna
do$wiadczania ograniczen stawianych w tym obszarze przez rodzicéw, pe-
dagogdéw specjalnych, terapeutéw. Rodzice w wyniku swojej nadopiekunczo-
§ci staja sie nadmiernie obcigzeni niesamodzielno$cia doroslego dziecka.

Réwniez Agnieszka Zyta podejmowata problematyke zwiazana z rodzi-
nami os6b z niepelnosprawnoscig intelektualna. Najpierw byty to badania
ilo$ciowo-jakosciowe, ktore dotyczyly rodzenstwa oséb z niepelnospraw-
noscig intelektualna!*. Jednak nie wiadomo, na ile badania dotycza oséb
dorostych z niepelnosprawnoscia intelektualng (autorka postuguje sie okre-
Sleniem ,dzieci z gltebsza niepelnosprawnoscia intelektualna”, choé¢ wy-
powiedzi badanego rodzenstwa ujawniaja, ze czesciowo badania dotycza
dorostych z niepetnosprawnoécig intelektualna). Watek pozostawania do-
roslego niepelnosprawnego czlowieka pod opieka rodziny pochodzenia nie
zostal dostatecznie uwidoczniony.

W nastepnej publikacji tej autorki'® zaprezentowane sg badania pro-
wadzone w nurcie jako$ciowym, ktére obejmowaty 10 dorostych z zespo-
lem Downa, 14 matek, 10 ojcow 1 6 rodzenstwa osoby z zespotem Downa.
Spora cze$é materialu badawczego dotyczy retrospekeji badanych, czyli
faktycznie dziecinstwa. Sytuacja do§wiadczania zycia z dorostym dziec-
kiem opisana jest w przypadku matek w kategoriach ,milo$ci” (m.in. mi-
loé¢ szczegdlna, pragmatyczna, symbiotyczna). Aktualne do§wiadczenia

A Zyta, Rodzeristwo 0s6b z glebszq niepetnosprawnoscia intelektualng, Wyd. Impuls, Krakéw
2004.

15 A, Zyta, Zycie z zespolem Downa. Narracje biograficzne rodzicéw, rodzenstwa i dorostych oséb
z zespotem Downa, Wyd. Impuls, Krakéow 2011.
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matek obejmujq tez lek o przysztosé dziecka (w tym przed mozliwos$cia
doznania przez nie krzywdy), rozwazanie opcji zamieszkania dziecka od-
dzielnie, zwigzek dorostego dziecka z partnerem zyciowym (w tym reali-
zowanie potrzeb seksualnych, problem samotno$ci), mozliwosci zawodowe.
Jezeli za$ chodzi o ojcow, to tylko polowa badanych (5) ma doroslte dziecko
z zespotem Downa, wérdd nich dwoch zrezygnowalo z pracy, zeby zajmo-
wac sie dzieckiem, dwéch kolejnych aktywnie bierze udziat w rehabilitacji
dorostego dziecka, jeden jest ,,0jcem niedzielnym” (rzadko utrzymuje kon-
takt z dzieckiem). W narracjach pojawia sie watek poczucia dumy z osia-
gnie¢ dziecka, odpowiedzialno$ci za rodzine (utrzymanie, zapewnienie
przyszlosci dziecku). W narracjach rodzenstwa pojawiajq sie watki doty-
czace trudnych zachowan rodzenstwa (np. biernosci, uporu, sztywnosci my-
§lenia 1 zachowania, niszczenia przedmiotdéw), poszukiwania pozytywnych
stron zespolu Downa, oceny postepowania rodzicéw (poczucia faworyzowa-
nia rodzenstwa z zespolem Downa, obcigzenia nadmierna odpowiedzial-
noscia, braku wsparcia rodzicéw, niesprzyjajacej atmosfera wychowawcza,
bledéw wychowawczych popelnianych wobec niepetnosprawnego dziecka:
nadopiekunczosci, niekonsekwencji, obojetnosci, odrzucenia), wizji przy-
szto$ci (w tym ewentualnej opieki nad rodzenstwem). Niewielki fragment
wynikéw badan ukazuje wypowiedzi samych dorostych oséb z zespolem Do-
wna. Wszyscy badani mieszkaja z rodzicami/rodzicem 1/lub rodzenstwem,
narracje obejmuja wiedze na temat zespotu Downa, codzienna aktywno$c,
zycie rodzinne, refleksje na temat dorostoéci, marzenia 1 plany. General-
nie badania Zyty ukazuja adaptacje rodzin do sytuacji zycia z dzieckiem,
a potem dorosta osoba z zespolem Downa, sposoby radzenia sobie z trud-
nymi sytuacjami, poszukiwanie pozytywnych elementéw zycia.

Sytuacji rodzinnej dotyka tez jakoéciowa czeéé badan Krausego, Zyty
1 Nosarzewskiej, ktora obejmowalta 30 0s6b z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng w stopniu lekkim 1 umiarkowanym, wérod ktorych 23 mieszkaja
z rodzinami (rodzicami i/lub rodzenstwem). Uwage zwraca sposéb spedza-
nia czasu w zyciu rodzinnym. W wielu przypadkach jest on dosy¢ bierny,
wymagajacy stosunkowo niewielkiego zaangazowania na rzecz rodziny,
niepobudzajacy do poszukiwan innych drég samorealizacji.

W czeéci badan jakos$ciowych (obejmujacych réwniez opisy indywidual-
nych przypadkéw) ukazane sa z jednej strony wyobrazenia rodzicow na te-
mat doroslo$ci dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualna (po czesci
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zrealizowane wyobrazenia, czyli podjecie opieki nad dzieckiem, ktora wy-
kazuje znamiona nadopiekunczos$ci)'® oraz wyobrazenia/marzenia dorostej
osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna. Marzenia dotycza czesto usa-
modzielnienia sie, uniezaleznienia od rodzicéw, wyjécia z domu rodzinne-
go!'”. Niezrealizowanie ich prowadzi czasem do rezygnacji'® (pogodzenia
z losem, biernego podporzadkowania, przyjmujacego znamiona depresji),
czasem za$ do buntu (otwartego badz w formie oporu) wobec stawianych
przez rodzicéw ograniczen, infantylizacji, wyreczania, nadmiernego skon-
centrowania na dorostym dziecku, walke o mozliwo$¢ decydowania, upo-
minanie sie o ,normalnos§¢” swojego zycia, mozliwo$ci samostanowienia,
osiggania autonomii, godnosci przystugujacej kazdemu cztowiekowi'.
Wsréd innych niepelnosprawnosci, ktéore predestynuja do pozostania
zaleznym sa m.in. zaburzenia autystyczne. Perspektywe rodzicielska do-
rostosci 9 0s6b z autyzmem w wieku 18-35 lat ukazuje artykul Katarzy-
ny Kampert?’. Okazalo sie, ze tylko jeden z rodzicéow dostrzega w swoim
dziecku doroslego, natomiast 4 ma ambiwalentne uczucia (widza doroste
cialo dziecka, ale tez niedojrzato$§é spoleczna i psychiczna). Polowa rodzi-
céw odmawia dorostemu dziecku prawa do podejmowania decyzji, 7 rodzi-
cow dopuszcza do siebie mys$l o opuszczeniu przez dziecko domu rodzinnego,
ale tylko w przypadku, kiedy oni stracg sily 1 mozliwosci opiekowania sie
16 A. Kumaniecka-Wiéniewska, Kim jestem? Tozsamo$¢ kobiet uposledzonych umystowo, Wyd.
Akad. ,Zak”, Warszawa 2006; M. Koécielska, Przezywanie wlasnej i cudzej dorostosci przez osoby
z niepetnosprawnosciq, [w:] R. Kijak (red.), Niepetnosprawnosé — w zwierciadle dorostosci, Wyd. Im-

puls, Krakow 2012, s. 17-34.

7 A. Miodek, Doswiadczanie wchodzenia w dorostosé przez osobe ze sprzezonqg niepetnospraw-
nosciq, [w:] D. Wolska, Osoby niepetnosprawne w rodzinie w drodze ku dorostosci, Wyd. Nauk. UP,
Krakow 2014, s. 231-238; A. Dabrowska, Pytania o mozliwosé bycia dorostym z niepetnosprawnosciq
intelektualng we wspdtczesnym swiecie, [w:] K. Rzedzicka, A. Kobylanska (red.), Dorostosé, niepet-
nosprawnosé, czas wspotczesny. Na pograniczach pedagogiki specjalnej, Wyd. Impuls, Krakéow 2003,
s. 253-261.

18 A. Kumaniecka-Wiéniewska, op. cit., M. Koscielska, Oblicza uposledzenia, PWN, Warszawa
1995; B. Cytowska, op. cit.; B. Tylewska-Nowak, Droga do dorostosci 0s6b z glebszq niepetnospraw-
nosciq intelektualng, [w:] Z. Gajdzica Miedzy wsparciem doraznym a wspieraniem racjonalnym, czy-
i 0 uwarunkowaniach socjalizacji spotecznej 0séb niepetnosprawnych, Wyd. Impuls, Krakéw 2008,
s. 25-31.

9 A, Dabrowska, op. cit.; A. Dabrowska-Woynarowska, Niepetnosprawnosé intelektualna jako
codziennos$é w dyskursach 0séb dorostych z niepelnosprawnosciq intelektualna. [w:] Cz. Kosakowski,
A. Krause, A. Zyta, Osoba z niepetnosprawnosciq w systemie rehabilitacji, edukacji i wsparcia spo-
tecznego, Wyd. UWM, Olsztyn 2007, s. 405-410; B. Cytowska, op. cit.

20 K. Kampert, Dorostosé z autyzmem. Perspektywa rodzicielska, [w:] K. Rzedzicka, A. Kobylan-
ska, Dorostosé, niepetnosprawnosé, czas wspdétczesny. Na pograniczach pedagogiki specjalnej, Wyd.
Impuls, Krakéw 2003, s. 131-136.
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nim. Opuszczenie przez dziecko domu rodzinnego, z racji postrzegania go
jako ,,dziecka”, a nie jako czlowieka dorostego, kojarzy¢ sie moze rodzicom
z ,porzuceniem dziecka”, a nie z jego usamodzielnieniem. Wyniki docie-
kan autorki pokazuja, ze okres dorosto$ci dziecka moze by¢ dla rodzicéw
czasem rozczarowania poziomem jego funkcjonowania.

Sytuacja rodziny osoby niepelnosprawnej zaczyna sie komplikowaé juz
w okresie jej dorastania. Z badan Franciszka Wojciechowskiego?! (dotycza-
cych rodzin dorastajacych niepetnosprawnych sensorycznie, z dysfunkcja,
narzadu ruchu 1 z chorobami przewlektymi) wynika, ze wowczas rodziny
doswiadczaja pewnych trudnosci zwiazanych, m.in. z niemoznos$cia pelnego
uczestnictwa dorastajacego dziecka w ogélnodostepnym zyciu, ze zmiana-
mi nastroju, brakiem zaradno$ci zyciowej, w przypadku choroby przewle-
ktej brakiem perspektyw na poprawe stanu zdrowia oraz wplywem choroby
na realizacje plandéw zyciowych.

Badania z rodzing w tle

Obraz rodziny z dorosta osoba niepetnosprawna jest niepeiny. Pewne
szczatkowe informacje na temat funkcjonowania rodzin mozna znalezé
réwniez w opracowaniach, w ktorych rodzina tworzy raczej tlo do poru-
szanego problemu. Pewnych danych dostarczaja m.in. badania Magdaleny
Florek-Luszczki?2. Autorka badata niepetnosprawnych ruchowo (medycznie
1 prawnie) z wojewodztwa lubelskiego korzystajacych z zabiegdéw usprawnia-
jacych w Oérodku Rehabilitacji Instytutu Medycyny Wsi (w latach 2008-
2010). Byto to 420 os6b mieszkajacych na wsi. Zastosowana metoda byt
sondaz diagnostyczny. Badani oceniali relacje rodzinne, jednak nie wia-
domo, czy sa to relacje dotyczace rodziny pochodzenia, czy rodziny przez
siebie zalozonej, ale wyniki wskazuja, ze lepiej swoja sytuacje rodzinna
ocenialy osoby, ktérych rodziny miaty lepsze warunki finansowe, a takze
osoby z niepelnosprawnos$cig jedynie biologiczna (60%) lub orzeczonym stop-
niem lekkim (80% tych oséb) lub umiarkowanym (réwniez 80% tej grupy).

Z niektorych badan mozna cze$ciowo uzyskaé informacje na temat
problemoéw 0s6b z innymi niepetnosprawno$ciami na gruncie rodzinnym.

21 F. Wojciechowski, Niepetnosprawnosé. Rodzina. Dorastanie, Wyd. Akad. Zak”, Warszawa 2007.

22 M. Florek-Luszczki, Relacje spoleczne i samorealizacja 0séb z dysfunkciq narzqdu ruchu miesz-
kajacych na wsi, ,Niepelnosprawno$¢ i Rehabilitacja”, 2014, nr 2, s. 84-94.
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Badania jakosciowe Urszuli Bartnikowskiej i Agnieszki Zyty?® objely 22
osoby z réznymi rodzajami niepetnosprawnosci, z ktorych 13 mieszka z ro-
dzicami/rodzenstwem. Problemy poruszane w narracjach badanych to m.in.
uzaleznienie badanego od pomocy, nadmierne ochranianie ze strony rodzi-
cow, wzajemne obwinianie czlonkéw rodziny o zaistniata sytuacje, konflik-
ty w rodzinie, rozwod, poczucie samotnosci, uzaleznienia ojcow.

Z opracowania Mariny Zalewskiej?* dotyczacego indywidualnego przy-
padku mtodej kobiety z uszkodzonym shuchem réwniez mozna wyczytaé
o problemach, z ktéorymi boryka sie badana ze wzgledu na specyficzna
sytuacje rodzinng (bycie niechcianym dzieckiem, zdiagnozowanie uszko-
dzenia stuchu i wzroku, wychowywanie bez ojca). Natomiast indywidual-
ny przypadek przedstawiony przez Joanne Belzyt?® ukazuje w tle rodzine
mezczyzny z uszkodzeniem wzroku, ktéry oprocz zmagan z ograniczeniami
wynikajacymi z niepelnosprawnosci, zmaga sie z ograniczeniami stawia-
nymi przez rodzine, niezrozumieniem potrzeb, poczuciem bycia odrzuco-
nym w zwiazku z oddaniem do internatu na czas nauki w szkole érednie;j.

Szczegblnym problemem badawczym, ktérego tlo stanowi rodzina jest
ubezwlasnowolnianie osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna 1 zabu-
rzeniami psychicznymi. Problem ten w duzej mierze dotyczy rodzinnego
funkcjonowania, bo — jak wynika z badan Anny Firkowskiej-Mankiewicz
1 Malgorzaty Szeroczynskiej?® — 56% wnioskow w tej sprawie to wnio-
ski rodzicow, a 22% to wnioski rodzenstwa. Analiza ukazata wiele nie-
prawidlowos$ci w orzekaniu o ubezwlasnowolnieniu, a jest to proceder,
w ktérym bierze udzial rodzina na co dzien zajmujaca sie osoba niepet-
nosprawna. Powage tej problematyki dostrzec mozna tez w badaniach
Beaty Cytowskiej?”. Wérdd jej badanych dwoch mezczyzn bylo prawnie
calkowicie ubezwlasnowolnionych. Rodzice méwili o tym niechetnie,

23U. Bartnikowska, A. Zyta, Zyjqc z niepetnosprawnosciq. Przeszlosé, terazniejszoéé, przysztoéé,
Wyd. Akapit, Torun 2007.

24 M. Zalewska, ,Samotnosé wsréd bliskich” — kliniczne studium Krystyny, dziewczyny gtuchej
przezywajqgcej problemy wokdt wiasnej tozsamosci, [w:] J. Kobosko (red.), Miodziez glucha i stabo sty-
szqca w rodzinie i otaczajgcym Swiecte dla terapeutéw, nauczycieli, wychowawcéw i rodzicéw, Wyd.
Stow. Rodzicéw i Przyjaciét Dzieci i Mlodziezy ,,Uslysze¢ Swiat”, Warszawa 2009, s. 261-267.

% J. Belzyt, Niepetnosprawnoéé. Edukacja. Dorostosé, Wyd. Impuls, Krakéw 2012,

26 A. Firkowska-Mankiewicz, M. Szeroczynhska, Praktyka ubezwlasnowolniania 0séb z niepetno-
sprawnosciq intelektualng w polskich sqdach. Raport z badar. ,,Cztowiek — Niepelnosprawno§é — Spo-
leczenstwo”, 2005, nr 2, s. 87-117.

2TB. Cytowska, op. cit.
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a jeden badany miat o to zal do rodzicéw. Problemem niezbadanym po-
zostaje wplyw ubezwlasnowolnienia na relacje rodzinne.

W wielu opracowaniach badawczych rodzina osoby z niepelnosprawno-
Scig pojawia sie jedynie ,przy okazji”’. Brakuje kompleksowych opracowan,
ktoére umozliwityby rozpoznanie sytuacji oraz zaplanowanie wsparcia. Jak
wazna jest to problematyka pokazuja badania Doroty Wiszejko-Wierz-
bickiej?® (sondaz diagnostyczny na duzej grupie oséb 63 471 niepetno-
sprawnych), z ktérych wynika, ze istnieje bliski zwiazek subiektywnego
poczucia jako$ci zycia z posiadaniem bliskich, ktorzy moga wesprzec oso-
be niepetnosprawna. Z kolei badania sondazowe Konrada Piotrowskiego?
(obejmujace 65 137 0s6b z ré6znymi typami niepelnosprawnosci) ukazuja,
ze rodzaj niepelnosprawnoséci ma réwniez ogromne znaczenie. Badania
pokazuja, ze wsparcie, na ktore moga liczy¢ badani ze strony najblizszych
(rodziny 1 znajomych), stanowi swego rodzaju ,,bufor ochronny” i daje po-
czucie bezpieczenstwa, ze w przypadku zaistnienia trudnej sytuacji oso-
ba uzyska pomoc, w zwiazku z tym wizja przysztoSci jest lepsza. Pomoc
ze strony bliskich jest wieksza w przypadku oséb pracujacych (jezeli
jest to ,,wiek produkcyjny”, ale jest to tez sytuacja, w ktorej osoby dosta-
ja wiecej wsparcia instytucjonalnego), natomiast w okresie wchodzenia
w dorosto$é nie ma to wiekszego znaczenia. Znaczenie ma natomiast po-
siadanie sprzezonej niepelnosprawnosci (te osoby otrzymuja mniej wspar-
cia od najblizszych), jezeli sg to osoby pracujace, to moga bardziej liczyé
na pomoc (ta zalezno$¢ nie wystepuje w przypadku oséb z rzadkimi nie-
pelnosprawnoéciami). Podobnie jest z wiekiem badanych niepelnospraw-
nych — im sq starsi, tym moga mniej wsparcia uzyskacé od bliskich oséb.
Osobami szczegb6lnie narazonymi na mniejsza pomoc bliskich sa osoby
po 40. roku zycia, niepelnosprawni bezrobotni, osoby z niepelnospraw-
nos$cia sprzezong. Ale tez ich najblizsi moga czu¢ sie najbardziej obcia-
zeni 1 sami potrzebowaé wsparcia.

28D. Wiszejko-Wierzbicka, Czynniki warunkujqce jakosé zycia oséb niepetnosprawnych, [w:]
A. Brzezinska, J. Pluta, P. Rycielski (red.), Wsparcie dla 0s6b z ograniczeniami sprawnosci i ich oto-
czenia: wyniki badan, Wydawnictwo Naukowe Scholar, Warszawa 2010, s. 46-63.

29 K. Piotrowski, Instytucje czy bliscy? Wsparcie spoleczne a zagrozenie marginalizacja 0s6b z ogra-
niczeniem sprawnosci, [w:] A. Brzezinska, J. Pluta, P. Rycielski (red.), Wsparcie dla 0s6b z ogranicze-
niami sprawnosci i ich otoczenia: wyniki badarn, Wydawnictwo Naukowe Scholar, Warszawa 2010,
s. 33-45.
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Rodzina generacyjna dorostej osoby z niepetnosprawnoscia -
potrzeba badan

W ukazywaniu dorosto$ci 0sob z niepetnosprawnoscig sporo miejsca zajmu-
ja badania dotyczace np. sytuacji zawodowej, wejScia w nowe role spoteczne,
wchodzenia w zwiazki malzenskie/partnerskie, realizowanie potrzeb (wie-
le miejsca poSwieca sie ignorowanym do niedawna potrzebom seksualnym).
Jednak realizacja tych rdl przez niesamodzielne osoby niepetnosprawne po-
zostajace w rodzinie pochodzenia, bedzie uzalezniona od sposobu funkcjo-
nowania na terenie rodziny, jej Swiadomosci 1 zgody na zmiane dotychczas
pelnionych rél. Sytuacja ta wymaga wiec rozpoznania, zaréowno w kontek-
§cie zycia samej osoby niepelnosprawnej, jak 1 cztonkéw jej rodziny.

W literaturze przedmiotu istnieje wiele rozwazan teoretycznych. Moz-
na wysnu¢ wniosek, ze wérod badaczy, jak 1 wérod praktykow na co dzien
wspierajacych doroste osoby z niepelnosprawnoscig istnieje §wiadomos§é
probleméw. Jednak zaznaczaja sie wyraznie deficyty w opracowaniach ba-
dawczych, ktore ukazywatyby kompleksowo rzeczywiste problemy réznych
grup dorostych 0s6b z niepelnosprawnoscia i ich rodzin.

Dorastanie 1 stawanie sie dorostym przez czlowieka z niepelnosprawno-
§cia wymaga rozpoznania potrzeb oraz nowych rél, ktére moze/powinien
on przejacé. Pozostanie takiej osoby w rodzinie generacyjnej, stwarza za-
grozenia pozostania na poziomie osoby zaleznej. Beata Cytowska docho-
dzi do wniosku, ze niektérzy rodzice pogubili sie w etapach rozwoju swoich
dzieci, ich zawsze opézZnione dojrzewanie do kazdej Zyciowej roli nauczy-
to opiekunow traktowania swoich corek i synow nieadekwatnie do wieku
1 potrzeb wynikajqcych z aktualnego poziomu rozwoju psychospoteczne-
20%°. Charakterystycznym rysem funkcjonowania tych rodzin jest tez po-
garszajaca sie kondycja fizyczna rodzicéw zwigzana ze starzeniem sie
organizmu. Zestawienie tego faktu z niekonczacymi sie, a czasem wrecz
nasilajacymi sie problemami dorostych oséb z niepelnosprawnoscia, su-
geruje kurczenie sie zasobéw rodzinnych w obliczu jeszcze wiekszych wy-
zwan zyciowych rodziny.

Zasoby zmniejszaja sie rowniez ze wzgledu na zmieniajaca sie z cza-
sem strukture rodziny: odej$cie samodzielnego rodzenstwa z domu, ale tez
rozwody rodzicéw czy $émieré jednego z nich. Analizujac sytuacje rodzin

30 B. Cytowska, op. cit., s. 332.
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niepelnych, badacze zwracaja uwage na skutki niepetnosci rodziny nie tylko
w odniesieniu do dzieci, ale 1 w odniesieniu do rodzicow. Uwaza sie, ze brak
odpowiedniego partnera dla samotnego rodzica jest zrédlem réznych zagro-
zen dla jego zdrowia fizycznego, psychicznego 1 spotecznego. U samotnych
rodzicoéw stwierdza sie wieksze ryzyko zachorowania®!, wiecej zaburzen
psychicznych Iub emocjonalnych?? oraz poczucie osamotnienia 1 izolacji.
Otwarte pozostaja pytania o miejsce zaleznej od pomocy osoby niepet-
nosprawnej w spoleczenstwie, o role jej rodziny na tym etapie zycia. Jest
to problematyka, ktéora wymaga przeanalizowania na podstawie szeroko
zakrojonych badan (jakosciowych 1 i1lo§ciowych) osadzonych na gruncie
polskim oraz wypracowania strategii wspierajacych niepelnosprawnego
1jego rodzine zwiazanych z naszym kontekstem spoleczno-kulturowym.

Summary
Andragogical study of families of origin of people with disabilities
necessitating lifelong support
Content analysis of selected Polish scientific publications relating to adults with disa-
bilities in the care of family generational fragmentation of research undertaken shows
that do not take full account of the specificities of life of person with disabilities, as well
as her family. On the one hand, the results of research show various types of disability
which might lead to lifelong dependence on one’s family’'s support (e.g. mental disability
or multiple disabilities). They also signal the existence of problems that such families
must face such as: overload, stress, mounting problems in the relationship with the
person with a disability, overprotectiveness towards the disabled person which limits
his or her possibilities of achieving independence and self-reliance. They also display
a lack of an acceptable alternative to family based care of an adult person with a dis-
ability. It is necessary to undertake research that would present full complexity of the
situation of the disabled person dependent on the care and her family generation, and
thus would indicate the possibility of effective support for such families.

317. Kawcezynhska-Butrym, B. Grabowska, Wybrane problemy zwiqzane z chorobq matki w rodzi-
nie niepetnej, ,Problemy Rodziny”, 1989, nr 5, s. 17.

32 M. Ogryzko-Wiewiérowska, Rodzina w obliczu §mierci, Studium socjologiczne. Wydaw. UMCS
Lublin 1992, s. 32.



