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Niepetnosprawnos¢ w rodzinie jako wartosc
dodana. Miedzynarodowe andragogiczne
badania nad rodzinami generacyjnymi

Abstrakt
Tresci zawarte w artykule dotycza fenomenu niepetnosprawnosci w rodzinach generacyjnych,
w ktorych rodzice oraz cztonkowie rodzin podjeli zadanie wychowania i wieloletniego prowadzenia
ku i przez dorostos¢ dzieci z niepetnosprawnoscia. Tekst sktada sie z czesci wprowadzajacej w pro-
blematyke sytuacji rodzin generacyjnych jako srodowisk opieki i wsparcia. Kolejno zostaje zaryso-
wana problematyka stresu w rodzinach oraz przeglad wybranych badan $wiatowych z udziatem
cztonkow systemu rodzinnego, czyli rodzicow i rodzenstwa. Wskazane problemy sa analizowane
na tle procesu adaptacji, budowy wiezi oraz udziatu we wsparciu catozyciowym oséb dorostych

z zaburzeniami rozwoju (developmental disabilities) lub zaburzeniami psychicznymi (mental disorders)'.

W latach 60. XX wieku S. Olszansky? pisal: rodziny, kiére majq czton-
ka z niepetnosprawnosciq bytly przez dtugi czas przedmiotem litoSci.

b Artykul zostal przygotowany przez Zespét ds. Andragogiki Specjalnej dzialajacy w ramach
Zespotu Pedagogiki Specjalnej Komitetu Nauk Pedagogicznych PAN. Stanowi kontynuacje studiow
ibadan przedstawionych w pracy: U. Bartnikowska, B. Borowska-Beszta, J. Stochmiatek, Andrago-
giczne badania nad rodzinami generacyjnymi oséb niepetnosprawnych wymagajacych catozyciowe-
go wsparcia. ,Niepelnosprawno$é¢ i Rehabilitacja”, 2015, nr 3, s. 3-19.

2S. Olshansky, Chronic sorrow: A response to having a mentally defective child, Social Work,
1962, nr 43, 190-193.
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Spoteczenstwo jako calosé postrzega obecnosé dziecka z niepetnospraw-
nosciq jako niewystowionq tragedie, z ktérej rodzina moze sie nigdy nie
podniesé. Naukowcy i ustugodawcy zdajq sie odzwierciedlac ten spoteczny
poglad i wykazujq tendencje do postrzegania rodziny z dzieckiem z niepet-
nosprawnosciq jako uwiktanych w serie powaznych kryzysow przeplata-
nych z przewlektym cierpieniem. Jednakze w tym samym czasie, jak pisza,
J. A. Summers, S. K. Behr, and A. P. Turnbull?®: istniejq rodziny, ktére zu-
petnie dobrze radzq sobie z niepetnosprawnosciq dziecka w rodzinie, zaréw-
no te wspierane przez ustugodawcow, jak i te bez wsparcia. Sq to rodziny,
ktore zakasaty rekawy i podjetly sie zadania znalezienia najlepszych, do-
stepnych ustug i form wsparcia dla swojego dziecka. To rodziny, ktore ak-
ceptujq zarowno rzeczywistosé, jak i niepetnosprawnosé dziecka i sq zdolne
kochaé dziecko za to kim jest i jakie jest. To rodziny dobrze wewnetrznie
zarzqdzane, z udanymi i szczesliwymi maltzeristwami, petne pod wzgledem
emocjonalnym, wtasciwie wychowujqce dzieci zaréwno z niepetnosprawno-
$ciq, jak i bez. Autorki wskazuja wyraznie sile rodziny w akceptacji kry-
zysOw zyciowych, nawet tych, gdy jeden z czlonkéw jest niepelnosprawny.
Wskazaly istnienie rodzin szczesliwych, ktére podjety dodatkowe wyzwa-
nie, zwigzane z wychowaniem 1 wspieraniem przez lata niepelnosprawne-
go dziecka, a potem dorostego w réznych fazach dorostosci. Zaréwno teoria,
jak 1 praktyka wsparcia wskazujq, ze od wychowania w rodzinach 1 jako-
§ci zycia rodzin generacyjnych zalezy pdzniejsza adaptacja 1 szanse zycio-
we dorostych z niepelnosprawnoscia.

T. Szlendak* przyrownuje rodzine do komoérki spotecznej, ktéra jest
elementem spoteczenstwa. Autor uwaza, ze spelnienie przez rodzine pra-
widlowych funkeji ma przetozenie na sprawne dziatanie spoteczenstwa.
Zdaniem autora: rodzina jest uniwersalnq instytucjq spotecznaq, to znaczy
Jest utrwalonym w tradycji wszystkich kultur zrytualizowanym zespotem
dziatan ludzkich ukierunkowanym na zaspokajanie istotnych potrzeb swo-
ich cztonkdéw. To, co autor akcentuje wigze sie z zaspokajaniem istotnych
potrzeb wszystkich cztonkéw przez rodzine. Zdaniem H. Cudaka®kazda

3 J. A Summers, S. K. Behr, A. P. Turnbull, Positive Adaptation and Coping Strengths of Fami-
lies Who Have Children with Disabilities. In. G. H. S. Singer, L. K. Irvin (Eds.), Support for Caregiv-
ing Families: Enabling Positive Adaptation to Disability. Brookes, Baltimore 1988, pp. 27-40.

4 T. Szlendak, Socjologia rodziny. Ewolucja, historia, zréznicowanie, Wydawnictwo Naukowe
PWN, Warszawa 2010, s. 95.

> H. Cudak, Szkice z badari nad rodzing, Wyzsza Szkota Pedagogiczna im. Jana Kochanowskie-
go, Kielce 1995, s. 7.



74 Beata Borowska-Beszta, Urszula Bartnikowska, Jerzy Stochmiatek

rodzina tworzy wtasnaq, niepowtarzalnag historie swego zycia, na ktérq skta-
da sie wzajemna mitosé rodzicow, mitosé rodzicielska do dziect, tradycje
rodzinne, zwyczaje, obowiqzki jej cztonkéw w domu i poza domem oraz co-
dzienne zachowania. Je§li kazda, to rowniez ta, gdzie pojawiajq sie rézne
dodatkowe wartosci 1 nowe wyzwania. Dotyczy¢ one moga zaréwno prze-
mian w kulturach dominujacych, w ktorych rodziny zyja, ulegajac nowym
wzorom lub problematyki niepetnosprawnosci pojawiajacej sie w rodzinie
jako wartosci dodane;.

Rodziny wspoélczesnej kultury zachodu ulegaja nieustannym przeobra-
zeniom. W odniesieniu do wplywu kultur dominujacych i mainstreamu
na rodziny polskie 1 zagraniczne mozna zauwazy¢, ze zmieniaja sie po-
stawy rodzicielskie, propagowane wartosci oraz wzorce. Bywa, ze zwiazki
malzenskie sg lub nie sa traktowane jako wieloletnie zobowiazania wobec
wspotmatzonka i rodziny, lecz jako kolejny etap indywidualnego zycia i sa-
morealizacji, co w sytuacji stania sie rodzicami dziecka z niepetnospraw-
nos$cig moze skutkowaé stabnieciem wiezi w rodzinie. Wspélczeéni polscy
badacze® rodzin z dzieémi z niepelnosprawnos$cia zwracaja uwage na de-
struktywne oddzialywanie stabych wiezi rodzinnych na funkcjonowanie
psychiczne 1 spoleczne wszystkich czlonkéw rodziny. Innym, aczkolwiek
analogicznym wplywom 1 przeobrazeniom sytuacji wewnetrznej rodziny
podlegaja rodziny z dorostymi osobami niepelnosprawnymi wymagajacymi
catozyciowego wsparcia. Przy czym nalezy zwrdci¢ uwage na nakltadanie
sie probleméw wynikajacych z przemian spoleczno-kulturowych na proble-
my zwiazane z niepelnosprawnoscia jej czlonka lub cztonkdéw.

Rodzina i fenomen stresu

Rodzina generacyjna, w ktérej z r6znych powodéw zamanifestowala
sie niepelnosprawnosé, jako dodatkowa wartosé, funkcjonuje nieco ina-
czej. Ma przed soba wieksze wyzwania. Pewne szczegdlne rozrdznienie

6 Por. U. Bartnikowska, Sytuacja spoleczna i rodzinna styszqcych dzieci niestyszqcych rodzicéw,
Wydawnictwo Edukacyjne ,,Akapit”, Torun 2014; U. Bartnikowska, Zerwane wiezi — dziecko z syndro-
mem RAD — nowy obszar dziatari pedagogow (specjalnych), ,,Cztowiek — Niepelnosprawnosé — Spoleczen-
stwo”, 2013, nr 1(19); A. Firkowska-Mankiewicz, Jakosé Zycia rodzin z dzieckiem niepetnosprawnym,
»Psychologia Wychowawcza”, 1999, nr 2; T. Gatkowski, Autyzm w rodzinie. Ujecie interdyscyplinarne,
»Kultura i Edukacja”, 1993, nr 2; E. Pisula, Poziom leku u rodzicéw dzieci niepetnosprawnych — nie-
ktore uwarunkowania sytuacyjne, [w:] J. Stochmiatek (red.), Pedagogika wobec kryzyséw zyciowych,
Wydawnictwo ITE, Warszawa-Radom 1998; E. Pisula, Psychologiczne problemy rodzicéw dorastajq-
cych i dorostych 0s6b z zaburzeniami rozwoju. [w:] A. Twardowski (red.), Wspomaganie rozwoju dzie-
ci ze ztozonymi zespolami zaburzeri, Wydawnictwo Naukowe PTP Oddz. w Poznaniu, Poznan 2005.
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mozna zauwazy¢, gdy fenomen niepetnosprawnoséci dotyczy catozyciowego
wsparcia, nad danym cztonkiem rodziny: kim§ z rodzicéw, dorastajacymi
lub dorostymi dzieé¢mi pozostajacymi w rodzinach generacyjnych. W ro-
dzinie, w ktorej jedno albo oboje rodzice sa niepelnosprawni lub w ktérej
wychowuje sie dziecko niepelnosprawne (w réznym wieku) — wystepuje
potrzeba wsparcia spotecznego. Stres doSwiadczany przez rodzicéw wy-
chowujacych niepelnosprawne dzieci stanowi przedmiot zainteresowania
badaczy” w Polsce 1 na $wiecie®.

Obecnosé dziecka niepelnosprawnego intelektualnie wywiera wielo-
stronny wplyw na funkcjonowanie rodziny 1 bywa réwniez zrodlem stre-
s6w. Fakt niepelnosprawnosci dziecka taczy sie z reguly ze zmianami
w sytuacji materialnej rodziny, zmianag jej sytuacji spotecznej. Konfron-
tacja z niepelnosprawnoscia dziecka oznacza konieczno$é przeformuto-
wania przez rodzicow zyciowych celéw, zmiany oczekiwan zwiagzanych
z przyj$ciem na $wiat potomka, co prowadzi do odczuwania frustracji i stre-
su. Pisza o tym m.in. E. Zakrzewska-Manterys®?, M. KoScielska'?, I. Obu-
chowska'l, A. Zyta'?, E. Pisula'®. O. Pokorska i E. Pisula i in. wskazuja,
ze wiele wiadomo o stresie, jako elemencie adaptacji rodzin, natomiast jed-
nocze$nie wiedza na temat pozytywnych doswiadczen rodzicoéw, zwigza-
na z opiekg nad dzieckiem jest znacznie skromniejsza, mimo iz moze mieé
istotne znaczenie podczas adaptacji rodzin do niepetnosprawnosci dzieci.
Autorki uwazaja, ze problem dla rodzin stanowi¢ moze takze zaakceptowa-
nie nie zawsze zrozumiatych form zachowania dzieci. Rodzice, zwlaszcza

7 Por. A. Firkowska-Mankiewicz, Jakos¢ 2ycia rodzin z dzieckiem niepetnosprawnym, ,Psycho-
logia Wychowawcza”, 1999, nr 2; T. Gatkowski, Autyzm w rodzinie. Ujecie interdyscyplinarne, ,Kul-
tura i Edukacja”, 1993, nr 2; E. Pisula, Poziom leku u rodzicow dzieci niepelnosprawnych — niektére
uwarunkowania sytuacyjne, [w:] J. Stochmialek, Pedagogika wobec kryzysow zyciowych, Wydawnic-
two ITE, Warszawa-Radom 1998; E. Pisula, Psychologiczne problemy rodzicow dorastajqcych i do-
rostych 0s6b z zaburzeniami rozwoju, [w:] A. Twardowski, Wspomaganie rozwoju dzieci ze ztozonymi
zespotami zaburzeri, Wydawnictwo Naukowe PTP Oddz. w Poznaniu, Poznan 2005.

8 G.H.S. Singer, L. K. Irvin (Eds.), Support for Caregiving Families: Enabling Positive Adapta-
tion to Disability. Brookes, Baltimore 1988.

9 E. Zakrzewska-Manterys, Down i syndrom watpliwosci. Studium z socjologii cierpienia. Wy-
dawnictwo Naukowe Semper, Warszawa 1995.

10 M. Koécielska, Oblicza uposledzenia. PWN, Warszawa 1995.

1} 1. Obuchowska (red.), Dziecko niepetnosprawne w rodzinie. [Wyd. 4]. WSiP, Warszawa 2005.

12 A, Zyta, Zycie z zespotem Downa. Narracje biograficzne rodzicow, rodzeristwa i dorostych 0séb
z zespotem Downa. Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakéw 2011.

13 F. Pisula, Rodzice dzieci z autyzmem. PWN, Warszawa 2012.

4°0. Pokorska, E. Pisula, Temperament matek dzieci z zaburzeniami rozwoju a pozytywna per-

cepcja doswiadczen rodzicielskich, ,Prace psychologiczne, Psychologia wychowawcza”, 2013, nr 4,
s. 7-24.



76 Beata Borowska-Beszta, Urszula Bartnikowska, Jerzy Stochmiatek

pozbawieni wczesnego wsparcia, wskazuja obnizenie poczucia kompeten-
cji rodzicielskich 1 przekonania o braku umiejetnosci wychowania niepet-
nosprawnego dziecka.

Wskazani wyzej uczeni w Polsce 1 zagranica zwracaja uwage na fakt,
ze stres do$wiadczany przez rodzicéw dzieci z zaburzeniami rozwoju moze
mie¢ charakter permanentny. Brak perspektyw zmiany stanu dziecka 1 jego
pelnego usamodzielnienia sie, w polaczeniu z poczuciem braku mozliwo-
§ci zmiany wlasnego potozenia i niepewnosécia co do przyszlosci, to takze
czynniki podnoszace poziom leku. Wiasciwosci grupy spotecznej, jaka jest
rodzina oraz relacje pomiedzy nia 1 osoba moga mie¢ dwie zasadnicze for-
my oddzialywania. Z jednej strony, silne pozytywne wiezi spoteczne, opi-
sywane jako wsparcie spoteczne, dziataja zazwyczaj jak czynnik ochronny,
oslabiajac dzialanie stresoréw oraz utatwiajac radzenie sobie z problema-
mi, co zazwycza] jest okreslane jako efekt bufora (buffering effect).

Przed czym chroni rodzina? Przed warunkami spolecznymi mogacymi
stanowié zrodto stresu, czego przyktadem moze byé stres organizacyjny
oraz — czesciej badany — stres pracy. Powodem stresu moze byé réwniez wy-
kluczenie spoteczne 1 zjawiska temu towarzyszace, np. odrzucenie ze strony
otoczenia spotecznego czy nawet wrogo$¢!®. Interesujaca podstawe dla wy-
jasniania stresu w zyciu dorostego cztowieka w konteks§cie systemu rodzi-
ny, moze stanowi¢ pojecie zasobow 1 model mechanizméw zaproponowany
przez S. Hobfolla, wykorzystujacy zjawisko nazwane krzyzowaniem sie stre-
su (stress crossover). Polega ono na przeplywie pomiedzy osobami odnoénie
zasobéw 1 wymagan albo ich wzajemnej wymianie. Zdaniem S. Hobfolla
taki proces przeptywu moze mieé rézne formy. Wyodrebnione pie¢ rodza-
j6w najprosciej daje sie opisaé na przyktadzie diad matzenskich!®.

Pierwszy rodzaj to wspdtdzielenie stresu, polegajace na tym, ze wyma-
gania zwigzane z sytuacja trudna obejmuja w réwnym stopniu oboje mat-
zonkéw. Przyktadem moze by¢ jakie$ zdarzenie angazujace cata rodzine
(np. powddz czy dzialania wojenne). Drugi rodzaj to mechanizm zapotrze-
bowania na wsparcie, kiedy silniejszy 1 bardziej zasobny malzonek po-
maga okreélonymi zasobami drugiej stronie, ulatwiajac jej tym samym
sprostanie wymaganiom, ale jednoczeénie drenujac wtasne zasoby. Tak
mychologia stresu. Wydawnictwa Akademickie i Profesjonalne, Warszawa 2008,

s. 164.
16 Thidem, s. 164-165.
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moze by¢, kiedy jeden z malzonkoéw traci prace albo jest powaznie chory.
Trzecia forma to zarazanie stresem, kiedy stres jednego z malzonkéw po-
woduje, poprzez mechanizm empatii, drenaz zasob6éw u drugiej strony. R6z-
nica w poréwnaniu do mechanizmu zapotrzebowania na wsparcie polega
na tym, ze u obu stron nastepuje zaangazowanie zasobow, a jednoczeénie
nikt ich nie zyskuje. Czwarty mechanizm zostat okre§lony jako wycofywa-
nie zasobow. Polega on na tym, ze wymagania zaangazowania zasobow
zwiazane ze stresem jednego z matzonkow poza rodzina (np. w pracy) po-
woduja, ze korzysta on z zasobéw rodziny, wptywajac na ich deficyt, co ob-
cigza druga strone. Szczegdlnie czesto ma to miejsce w przypadku stresu
pracy u mezczyzn, ktérzy angazujq czas, energie 1 inne zasoby rodziny,
poswiecajac na przyktad mniej czasu na opieke nad dzieé¢mi i obcigzajac
w ten sposéb zone. Pigta forma, nieco podobna do poprzedniej, to mecha-
nizm autoabsorpcji, kiedy stres do§wiadczany przez jednego z matzonkéw
angazuje jego zasoby kosztem rodziny. Osoba taka, aby walczy¢ ze swoim
stresem, musi inwestowac czas, energie czy inne zasoby, ktére w innej sy-
tuacji mogtaby zaangazowac¢ dla matzonka czy rodziny.

Analizujac czynniki stresowe zwigzane ze wspolczesng rodzing ma-
jaca czlonkéw z niepelnosprawnoscia, intersujace 1 przydatne w anali-
zach wydaja sie wyniki badan nad relacjami miedzy zyciem rodzinnym
a praca zawodowa, jako dwiema najwazniejszymi sferami funkcjonowa-
nia 0s6b dorostych. Jak zauwaza R. Tomaszewska-Lipiec najwazniejszym
wyznacznikiem synergii w relacjach pomiedzy pracq a Zyciem pozaza-
wodowym jest ich rownowaga, stanowigca czes¢ rownowagi zyciowej*’.
Opisywana w literaturze koncepcja rownowagi pracy i zycia (work-life
balance) dotyczy rownowagi pomiedzy praca a ré6znymi dziedzinami zy-
cia pozazawodowego. W praktyce dziatania zorientowane na wspieranie
pracownikow z dodatkowymi obowigzkami rodzinnymi, np. opieka nad
matymi dzieé¢mi, osobami chorymi, niepetlnosprawnymi, starszymi okre-
§lane sa mianem zatrudnienia przyjaznego rodzinie (ang. family frien-
dly employment). Natomiast negatywne konsekwencje braku rownowagi
miedzy praca a zyciem rodzinnym odczuwane sa w skali makroekono-
micznej, np. bierno$é zawodowa 1 bezrobocie, ale takze malejaca liczba

7 R. Tomaszewska-Lipiec, Relacja praca-2ycie pozazawodowe droga do zréwnowazonego rozwo-
Ju jednostki. Przedmowa, [w:] R. Tomaszewska-Lipiec (red.), Relacje praca-zycie pozazawodowe dro-
8q do zréwnowazonego rozwoju jednostki. Wyd. UKW, Bydgoszcz 2014, s. 13.
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urodzen, rosnaca liczba rozwodow, jak tez odczuwane przez samych pra-
cownikow (stres, nizsza jakosé wykonywanej pracy, brak satysfakeji z pra-
cy, konflikty)!®.

Czy warto$¢ dodana, jaka jest fenomen niepelnosprawnosci w rodzinach
generacyjnych, oprécz kumulowania wieloletniego stresu moze sprzyjac bu-
dowaniu wiezi miedzy poszczegdlnymi cztonkami? Jakim prawidlowosciom
podlegaja rodziny z dorostymi osobami z zaburzeniami rozwoju (develop-
mental disabilities) lub zaburzeniami psychicznymi (mental disorders)? Te
problemy podejmujemy 1 analizujemy w ponizsze]j czesci tekstu.

Rodzina generacyjna — miejsce catozyciowego wsparcia

Mysélenie o rodzinach w perspektywie badan andragogicznych uka-
zuje wielka réznorodno$é zaréwno w potrzebach prowadzonych badan,
jak 1 ptaszczyzn ich prowadzenia'®. Analizujac doniesienia zar6éwno z ra-
portéw klinicznych badan zagranicznych, jak i badan w naukach spo-
lecznych, zauwazy¢ mozna kluczowe 1 unikatowe wzory funkcjonowania
1 wladciwoéci rodzin generacyjnych z oséb z niepelnosprawnoscia, kté-
re na ogé! pozostana w rodzinach generacyjnych (lub trafia do placéwek
stacjonarnych), poniewaz wymagaja 1 potrzebujg calozyciowego wsparcia.
Mamy na my$li rodziny, w ktérych dorosli z zaburzeniami rozwoju lub po-
waznymi zaburzeniami psychicznymi nie zaloza wtasnych rodzin prokre-
acyjnych. Problematyka formowania sie strukturalnego i1 funkcjonowania
rodzin jest podejmowana w zagranicznych badaniach naukowych, powia-
zanych z problematyka andragogiki specjalnej. Wérod gtéwnych kierunkéw
wspblczesnych badan nad rodzina mozna wyréznié zasadniczo dwa podej-
§cia: badania realizowane w modelu medycznym oraz spolecznym, ktére
ulegaja dalszym szczegélowym podziatom uwzgledniajac, paradygmaty
badan naukowych, orientacje badawcza (kwantytatywna, kwalitatywna)
oraz potrzeby poznania naukowego lub reform wsparcia rodzin, majacych
dorostych czlonkéw z niepetlnosprawnoscia.

18 Por. C. Sadowska-Snarska, Koncepcja réwnowagi praca-zycie w kontekécie zmian zachodza-
cych w sferze ekonomicznej i spotecznej [w:] R. Tomaszewska-Lipiec (red.), Relacje praca-Zycie pozaz-
awodowe droga do zréwnowazonego rozwoju jednostki. Wydawnictwo UKW, Bydgoszcz 2014, s. 37.

19 U. Bartnikowska, B. Borowska-Beszta, J. Stochmialek, Andragogiczne badania nad rodzina-
mi generacyjnymi 0séb niepetnosprawnych wymagajqcych catozyciowego wsparcia, ,Niepelnospraw-
noé¢ i Rehabilitacja”, 2015, nr 3.



Niepetnosprawnos¢ w rodzinie jako warto$¢ dodana... 79

W zagranicznych badaniach andragogicznych poswieconych rodzinie do-
rostych z niepelnosprawnoscia mozna wyodrebni¢ gléwne tematy ich pro-
wadzenia. Sa to kwestie rodzicielstwa 1 spelniania roli matek, ojcow wobec
dorostych dzieci. Ponadto, problemy macierzynstwa 1 ojcostwa dorostych
z réznorodna niepelnosprawnoscia. Prowadzone sg r6wniez badania nad
wyzwaniami rdl rodzicielskich w kontekscie dlugotrwatej opieki 1 wspar-
cia w warunkach rodziny generacyjnej. Zainteresowanie badaczy zagranica
wzbudzaja ponadto starzejacy sie rodzice dorostych z niepelnosprawnoscia
(jak 1 same osoby niepelnosprawne), ich wyzwania w zyciu codziennym
oraz pozycja, role 1 wtasciwos$ci rodzenstwa oséb dorostych z niepetnospraw-
noscia. Wspblczesne brytyjskie 1 amerykanskie raporty z badan dostarczaja,
takze danych, dotyczacych uwarunkowan oraz wdrazania mlodziezy z za-
burzeniami rozwoju lub zaburzeniami psychicznymi do dorostos$ci. Bada sie
réwniez jako$¢é zycia dorostych z niepetnosprawnoécia zyjacych w rodzinach
generacyjnych lub alternatywnych placowkach stacjonarnych.

W artykule analizujemy kluczowe kwestie andragogiczne, dotyczace
rodziny generacyjnej 1 dorostych z zaburzeniami rozwoju lub zaburzenia-
mi psychicznymi. UwzgledniliSmy zwlaszcza problematyke andragogicz-
ng dotyczaca struktury rodziny, generalnych prawidlowosci zwiagzanych
z jej funkcjonowaniem uzyskanych zagranica w wynikach badan klinicz-
nych 1 spotecznych nad rodzina, jako catoscig wspélnoty, rodzicami oraz ro-
dzenstwem dorostych z zaburzeniami rozwoju (develpmental dsabilties)
1 zaburzeniami psychicznymi (mental disorders), wymagajacymi catozycio-
wego wsparcia rodzin generacyjnych. Koncentrujemy uwage na badaniach
prowadzonych w obszarach nauk spotecznych 1 medycznych, badaniach
kwantytatywnych 1 kwalitatywnych oraz danych pochodzacych z gruntu
brytyjskiego oraz pélnocnoamerykanskiego.

Rodzina generacyjna — rodzina niezbadana

To, co moze by¢ interesujace 1 odniesione do wspétczesnych eksplora-
¢ji rodzin z nastolatkami czy dorostymi osobami z niepelnosprawnoscia
wskazuja w krytyce wspotezesnych badan nad rodzing badacze brytyjscy,
autorzy raportu z badan spotecznych opublikowanych pt. The About Fa-
milies (2011-2013)%°. Autorzy precyzujq luki we wspoélczesnych badaniach

20 The About Families (2011-20183), https:/ /aboutfamilies.files.wordpress.com/ 2013/ 05/ about-fam-
ilies-disability-research-report.pdf.
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nad rodzinami os6b dorostych z niepetnosprawnoscia w Wielkiej Brytanii,
a co za tym idzie brak odpowiedniej wiedzy naukowej odnosnie do istotnych
fenomenéw, konstruujacych codzienno$é rodzin. Wspomniane braki dotycza,
nastepujacych probleméw. Autorzy raportu pisza, iz badania z 1 o rodzinach
generalnie nie obejmujg (lub nie identyfikuja) rodzin z niepetnosprawnosciq.
Badania wykazuja raczej tendencje 1 koncentruja, sie w wiekszym stopniu
na niepelnosprawnoéci, niz na innych okolicznoéciach i réznorodnych wa-
runkach cyklu zycia rodziny z dorostymi z niepelnosprawnoscia. Kolejna
uwaga krytyczna dotyczy tego, 1z wspdlczesne badania brytyjskie pomi-
jaja watki wzajemnego oddzialywania, interakcji warunkéw zycia danej
rodziny z warunkami oraz obcigzeniami powodowanymi przez sama nie-
pelnosprawnos$é. Autorzy raportu wskazuja ponadto, ze istnieje relatywnie
niewiele wspdélczesnych badan brytyjskich, dotyczacych analiz roli rodzi-
coéw postrzeganych wylacznie jako rodzicow. Przewazaja badania postrze-
gania rodzicow jako klientéw systemdéw wsparcia. Kolejne cechy 1 uwagi
krytyczne dotycza tego, ze wspdlczesne badania brytyjskie nad rodzinami
wykazuja tendencje do preferowania badan niepelnosprawnoéci u dzieci
(nastolatkow, dorostych) niz u rodzicow z niepelnosprawnoscig. Pewnym
istotnym watkiem analizowanym krytycznie jest rowniez to, ze wspoélcze-
sne badania wskazuja tendencje do nadmiernego podkreslania trudnosci,
zwigzanych z zyciem z niepelnosprawnos$cia w rodzinie. Istotne, zdaniem
autorow raportu, jest rowniez poznanie wyzwan stawianych przez niepet-
nosprawno$c¢, uznania ich, jak 1 wskazania drogi sprostania wyzwaniom,
poniewaz przewaga badan wskazujacych wytacznie trudnosci i czesto$é wy-
stepowania tego punktu widzenia moze skutkowaé¢ wyobrazeniem, ze po-
siadanie niepelnosprawnosci lub niepetnosprawnego dziecka w ré6znym
wieku, bedzie nieuchronnie 1 wylacznie prowadzito do trudnosci oraz ob-
cigzenia rodzin. Niewiele jest, zdaniem autoréw raportu, wspotczesnych
badan brytyjskich nad rola rodziny rozszerzonej oraz czlonkami wspiera-
jacymi rodzicéw majacych nastolatki z niepelnosprawnoscia. Brytyjczycy
krytykuja réwniez niekompletno$é badan statystycznych w catej Wielkiej
Brytanii 1 danych o faktycznej liczbie rodzicow z niepelnosprawnoscia.
7 powyzszych argumentéw mozna wnioskowaé o krytyce stanu badan nad
rodzina z dorostymi z niepelnosprawnoécia opartych na medycznym mo-
delu niepelnosprawnosci. Niewystarczajace wydaja sie by¢ badania w per-
spektywach modelu spotecznego, uwzgledniajace zlozonosé warunkow
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zycia rodzin z dorosltymi z niepelnosprawnoscia. Z kolei raport z badan
opublikowanych przez H. Clarke 1 S. McKaya? w roku 2008 wskazal luki
1 niedostatek wspoélczesnych badan brytyjskich nad rodzinami z dzieé¢mi
z niepelnosprawnoécia w ré6znym wieku (réwniez dorostymi) oraz wielolet-
nim formowaniem sie struktur rodzin. Okazatlo sie, ze istnieja ograniczo-
ne dane dotyczqce wplywu doswiadczenia ptyngceego z niepetnosprawnosci
na formowanie sie struktur rodzin. Literatura psychologiczna zorientowa-
na behawioralnie dostarcza danych, dotyczacych relacji miedzy niepetno-
sprawnosciq a matzenstwem, rozwodem, zachowaniem prozdrowotnym??.,
Jednakze ta literatura jest odpowiednia 1 ilustruje rzeczywistos¢ zyciowa,
tylko pewnej czesci rodzin 1 trudno ja, zdaniem autoréw, analizowaé, jako
istotna dla badania procesu formowania sie struktur rodzin. Autorzy?
uwazajg ponadto, ze wspolczesne badania, prowadzone w ramach polity-
ki spolecznej dostarczaja danych odno$nie rodzicielstwa dorostych z nie-
pelnosprawnoécia, dzieci z niepelnosprawnoscia (w ré6znym wieku) 1 ich
rodzin oraz problematyki skoncentrowanej na wskazaniu dynamiki mie-
dzy niepelnosprawnoscia, zatrudnieniem, aranzowaniem zamieszkania
dla dorostych oraz ubdstwem.

Rodzice

Wsréd wspoétezesnych badan brytyjskich i amerykanskich prowadzonych
w modelu badan klinicznych nad rodzing z dorostymi z niepelnosprawno-
§cig, podejmowany jest problem adaptacji do roli bycia rodzicem-opiekunem,
jednakze chodzi o adaptacje w cyklu catego Zycia. Prowadzone sa ponad-
to wieloletnie badania dotyczace pozytywnego, jak i negatywnego wplywu
niepetnosprawnosci dzieci na stan zdrowia fizycznego 1 psychicznego rodzi-
cOw oraz radzenia sobie przez nich z calozyciowa rola opiekunow. Wspoélcze-
sne badania obejmuja réwniez problematyke starzenia sie rodzicéow, jako
opiekunéw oraz starzenia sie ich dorostych dzieci. Badacze amerykanscy
z zespolem miedzynarodowym, M. Mailick Seltzer, F. J. Floyd i dJ S. Green-
berg?* analizowali zwigzki istniejace miedzy calozyciowa i dtugotrwata

21 H. Clarke, S. McKay, Exploring disability, family formation and break-up: Reviewing the ev-
idence. Published for the Department for Work and Pensions under license from the Controller of
Her Majesty’s Stationery Office, 2008, htip:/ /www.equality-ne.co.uk/downloads/274_rrep514.pdyf.

22 Thidem.

23 Tbidem.

24 M. Mailick Seltzer, F. Floyd, J. Greenberg et al., Life Course Impacts of Mild Intellectual Defi-
cits, In: “American Journal on Mental Retardation”, 2005, Vol. 110, No. 6, pp. 451-468.
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niepelnosprawnos$cig dzieci a stanem zdrowia ich rodzicéw. Autorzy pisza
za M. M. Seltzer, J. Greenbergiem, J. S., Floydem, F. J., Pettee 1 J. Hong?®:
rodzice, ktorzy majq doroste dziecko z trwajqcq cate zycie lub chroniczng
niepetnosprawnosciq stawiajq czota nietypowym wyzwaniom opiekunczym,
ktore moze powodowaé stres i wptywacé na ich zdrowie fizyczne i psychicz-
ne?%, Podobnie jak u pozostatych cztonkéw rodzin, u rodzicéw, jako opieku-
néw istnieje réznorodno$é w radzeniu sobie z wieloletnimi wymaganiami
funkcjonowania w roli opiekunéw dorastajacego lub dorostego dziecka.
Radzenie sobie z rola bycia catozyciowym opiekunem, wsparcie spoteczne
oraz czynniki wspierajace, moga wzmacniac elastycznosé rodzicéw w ra-
dzeniu sobie z rola, o czym pisza Johnson?’, Solomon 1 Draine?®. Autorzy
badan zauwazaja, ze stres zwigzany z sytuacjq wieloletniego bycia opie-
kunem dorostego dziecka z niepetnosprawnosciq stanowi czynnik ryzyka,
mogacy zwiekszaé prawdopodobieristwo wystgpienia konsekwencji fizycz-
nych i psychicznych u rodzicow?,°. Autorzy podkreslaja, ze istnieje réz-
nica w wieloletnim radzeniu sobie z rola przez rodzicow majacych dzieci
z zaburzeniami rozwoju lub zaburzeniami psychicznymi oraz odrézniaja
warunki radzenia sobie z wieloletnim stresem u dwéch réznych grup ro-
dzicow: majacych dorostych z zaburzeniami rozwoju (developmental disabi-
lities) lub z zaburzeniami psychicznymi (mental disorders). Badacze pisza,
dalej: uwazamy, ze radzenie sobie adaptacyjne ze stresem bedzie szczegél-
nie waznaq strategiq dla rodzicéw w srednim wieku, majqgcych doroste dzieci
z zaburzeniami psychicznymi i ten czynnik odréznia ich od rodzicéw doro-
stych dzieci z zaburzeniami rozwoju. Po pierwsze, dlatego, ze zaburzenia
rozwoju sq diagnozowane w pierwszych latach zZycia dziecka, czesto przy
narodzeniu, natomiast powazne problemy psychiczne sq diagnozowane
w poznej adolescencji 1 wezesnej dorostosci, dlatego te dwie rézne grupy ro-
dzicow muszq radzic sobie z diagnozq dziecka w réznych fazach wtasnego

% M. M. Seltzer, J. S. Greenberg, F. J. Floyd, Y. Pettee, J. Hong, Life course impacts of parenting

a ch;éld with a disability, “American Journal on Mental Retardation”, 2001, 106, pp. 282-303.
Ibidem.

2TE. D. Johnson, Differences among families coping with serious mental illness: A qualitative
analysis. “American Journal of Orthopsychiatry”, 2000. 70, pp. 126-134.

28 P. Solomon, J. Draine, Subjective burden among family members of mentally ill adults: Rela-
tion to stress, coping, and adaptation. American Journal of Orthopsychiatry, 1995, 65, pp. 419-427.

29 R. Schulz, S. R. Beach, B. Lind, L. M. Martire, B. Zdaniuk, C. Hirsch, et al. The involvement
in caregiving and adjustment to death of a spouse: Findings from the caregiver health effects study.
Journal of the American Medical Association, 2001, 285, pp. 3123-3129.

30T, B. Smith, M. N. I. Oliver, M. S. Innocenti, Parenting stress in families of children with dis-
abilities, “American Journal of Orthopsychiatry”, 2001, 71, pp. 257-261.
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cyklu zycia. We wczesnej dorostosci — rodzice dzieci z zaburzeniami rozwo-
ju i w Sredniej dorostosci rodzice dzieci z zaburzeniami psychicznymi. Ko-
lejnq roznicq w radzeniu sobie ze stresem w obu réznych grupach rodzicow
Jjest to, Ze w przeciwienstwie do zaburzen rozwoju, powazne zaburzenia psy-
chiczne sq generalnie mniej przewidywalne, a rodzice dorostych dzieci nie
wiedzq i nie sq w stanie przewidzieé zachowania dzieci podczas sytuacji co-
dziennego zycia®'. Natomiast doroste dzieci z zaburzeniami rozwoju wska-
zujq znaczqceo wiekszq stabilnosé w sferze zachowania®.

Dane z raportu z 2010 roku 1 doniesien z badan cytowanych autorow
M. Mailick Seltzer, F. J. Floyda, J. S. Greenberga, maja zwrdci¢ uwage,
ze autorzy nie omawiaja adaptacji rodzicéw w sytuacji podwdjnej diagnozy,
gdy np. nastoletnie dziecko z zaburzeniami rozwoju (np. niepelnosprawno-
$cig intelektualna) zachoruje na chorobe psychiczna, co w naszym przeko-
naniu warto byloby réwniez rozwazy¢, badajac procesy adaptacyjne rodzicow
dorostych z niepelnosprawnoécia. Warte podkres§lenia sa réwniez wskaza-
ne w raporcie, odrebne potrzeby wsparcia rodzicow i1 rodzin generacyjnych,
dorostych z zburzeniami psychicznymi (mental disorders) lub zaburzenia-
mi rozwoju (developmental disabilities).

Oproécz danych wskazujacych problemy fizyczne lub psychiczne u opie-
kunéw, sprawujacych opieke 1 wsparcie catozyciowe, badania surveyowe,
kliniczne wskazuja, mimo realnych obcigazen psychologicznych, rowniez
pozytywny wplyw sytuacji bycia opiekunem — rodzicem dorostego dziec-
ka z zaburzeniami psychicznymi (mental disorder). Raport 1 wyniki z ba-
dan prowadzonych przez K. A. Aschbrenner, J. S. Greenberga, S. M. Allen,
M. Mailick Seltzer®® — wskazat réwniez za F. P. Chen, J. S., Greenbergiem?*
— pozytywne strony bycia opiekunem doroslego dziecka z zaburzeniem psy-
chicznym. Autorzy wskazali istniejace zwiazki miedzy rola rodzicielska
a doswiadczaniem pozytywnych transformacji zyciowych, podczas radze-
nia sobie z chorobami psychicznymi dorostych dzieci. Autorzy twierdzaq,

31 M. Mailick Seltzer, F. L. Floyd, J. S. Greenberg, op. cit., s. 188

32 R. K. Eyman, K. F. Widaman, Life-span development of institutionalized and community-based
mentally retarded persons, revisited, “American Journal of Mental Deficiency”, 1987, 91, pp. 559-569.

33 A. Kelly Aschbrenner, J. S. Greenberg, S. M. Allen, M. Mailick Seltzer, Subjective Burden and
Personal Gains Among Older Parents of Adults With Serious Mental Illness, www.ps.psychiatryon-
line.org, June 2010, vol. 61, no. 6.

34 F. P. Chen, J. S. Greenberg, A positive aspect of caregiving: the influence of social support on
caregiving gains for family members of relatives with schizophrenia, “Community Mental Health
Journal”, 2004, 40, pp. 423-435.
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za D. T. Marsh, H. P. Lefley, D. D. Evans-Rhodes i in.*, Zze opieka nad do-
rostym dzieckiem z chorobqg psychiczng prowadzita rodzicow do pogtebienia
poczucia samoswiadomosci i sity wewnetrznej. Rodzice jako opiekunowie
dorostych dzieci stali sie w cyklu Zycia silniejsi, bardziej tolerancyjni, mniej
oceniajqcy, bardziej empatyczni wobec innych. Dodatkowo, autorzy piszq
za autorkq badan jakosciowych, Susan A. Muhlbauer®S, ze stosowane wspar-
cie rodzicow i majqce na celu zminimalizowanie stresu opiekunow, podnio-
sto jakosé doswiadczen bycia opiekunem dorostych dzieci.

Rodzenstwo

Badacze amerykanscy J. Lounds Taylor, J. S. Greenberg, M. Mailick
Seltzer 1 F. J. Floyd®” omawiaja problematyke wlasciwosci rodzenstwa doro-
stych z zaburzeniami rozwoju (niepelnosprawnoscig intelektualng stopnia
lekkiego) i zaburzeniami psychicznymi. W ponizszym akapicie odwolamy
sie do ich artykutu. Autorzy uwazaja, ze istnieje kilka przyczyn zmian cy-
klu zycia rodzenstwa braci i siéstr z niepelnosprawnoécia intelektualna,
zaburzeniami psychicznymi w poréwnaniu do rodzenstwa dorostych pet-
nosprawnych. Po pierwsze, badania na prébach losowych sugerujq, ze gdy
dorosli przechodzq ze sredniej dorostosci do fazy poznej dorostosci role i re-
lacje z rodzenstwem petnosprawnym odgrywajq znaczqco wzrastajgcg role.
Rodzeristwo wykazuje tendencje do bycia blizej ze swymi braémi i siostra-
mi z niepetnosprawnosciq w miare starzenia sie ich, dajgc wieksze psycho-
logiczne wsparcie®®. Autorzy kontynuuja: relacje rodzeristwa z dorostymi
z niepetnosprawnosciq sq oparte w wiekszosci na sprawowaniu opieki, niz
na towarzyszeniu i zapewnianiu towarzystwa. Posiadanie dorostego brata
lub stostry z niepetnosprawnosciq moze rowniez wptywaé na cykl Zycia ro-
dzenstwa, ograniczajqc ich mozliwosci do zaktadania i utrzymania wta-
snych rodzin prokreacyjnych®. M. M. Seltzer, Greenberg, Krauss, Gordon,

35 D. T. Marsh, H. P. Lefley, D. D. Evans-Rhodes et al., The family experience of mental illness:
evidence for resilience, Psychiatric Rehabilitation Journal”, 1996, 20, pp. 3-12.

36 3. A. Muhlbauer, Navigating the storm of mental illness: phases in the family’s journey, “Qual-
itative Health Research”, 2002, 12, 1076-1092.

37 J. Lounds Taylor, J. S. Sreenberg, M. Mailick Seltzer, Waisman Center, University of Wis-
consin-Madison Frank J. Floyd Georgia, Siblings of Adults With Mild Intellectual Deficits or Men-
tal Illness: Differential Life Course Outcomes, “Journal of Family Psychology” Copyright 2008 by the
American Psychological Association 2008, vol. 22, no. 6, pp. 905-914.

38 Tbidem, s. 906.

3 Thidem.
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1 Judge*® pisza, ze bycie rodzenstwem niepelnosprawnych dorostych
z zaburzeniami rozwoju (developmental disabilities) wpltywa na decyzje
dotyczace partneréw zyciowych oraz liczbe posiadanych, wtasnych dzieci.
Okazuje sie, ze plany zakladania wlasnych rodzin prokreacyjnych sa od-
suwane na plan dalszy. R.M. Hodapp 1 R.C. Urbano*! wskazuja, ze kobiety
ponizej 45. roku zycia majace doroste rodzenstwo z zaburzeniami rozwo-
ju, wykazuja tendencje do pdéznego wychodzenia za maz i péznego posia-
dania dzieci, co oznacza, ze zawieraja one zwiazki malzenskie w $redniej
lub nawet p6znej dorostosci. Moga sie zdarzy¢, jak wskazuja autorzy, diu-
goterminowe skutki opdznienia w nabywaniu rél w rodzinie prokreacyjnej
1 decyzjach odnosénie liczby posiadanych dzieci. M. M. Seltzer i in.*? uwa-
zaja, ze rodzenstwo dorostych z chorobami psychicznymi rzadziej zawie-
ralo zwigzki malzenskie we wczesnej doroslosci, niz rodzenstwo dorostych
z zaburzeniami rozwoju (np. niepelnosprawnoscia intelektualna). Autor-
ka uwaza, ze wzrastajqce konieczne wsparcie wymagane przez dorostych
z zaburzeniami, sprawia wiecej trudnosci rodzenstwu w utrzymaniu pozy-
tywnych relacji matzenskich. A ponadto, cykl Zycia rodzenstwa dorostych
z niepetnosprawnosciq moze byc¢ pod wpltywem wyzszego poziomu solidar-
nosci z rodzinami generacyjnymi, szczegolnie z rodzenstwem z niepetno-
sprawnosciq intelektualng. Autorzy raportu cytuja rowniez badania V.
L. Bengtsona, R. E. Robertsa*? 1 ich teorii rodzinnej solidarnosci. Autorzy
teorii sugeruja, ze posiadanie wyzszych oczekiwan odnoénie waznosci rol
rodzinnych jest skorelowane z czestszymi kontaktami z rodzina. Poniewaz
diagnoza niepetnosprawnoséci intelektualnej pojawia sie generalnie w dzie-
cinstwie, badania prowadzone uprzednio** wykazaty, ze rodzenstwo oséb
z niepelnosprawnos$cig intelektualna wczesénie uczy sie w zyciu, ze opieka

40 M. M. Seltzer, J. S. Greenberg, M. W. Krauss, R. M. Gordon, K. Judge, Siblings of adults with
mental retardation or mental illness: effects on lifestyle and psychological well-being, “Family Rela-
tions”, 1996, 46, pp. 395-405.

41 R. M. Hodapp, R. C. Urbano, Adult siblings of persons with disabilities: Findings from a na-
tional survey, In: A. Kaiser (Chair), Siblings of individuals with developmental disabilities across
the life span. Symposium conducted at the Gatlinburg Conference on Research and Theory in Men-
tal Retardation and Developmental Disabilities, Annapolis 2007.

42 M. M. Seltzer, J. S. Greenberg, M. W. Kraus et al., Predictors and outcomes of the end of co-res-
ident caregiving in aging families of adults with mental retardation or mental illness, “Family Rela-
tions”, 1997, 46, pp. 13-22.

43V, L. Bengtson, R. E. L. Roberts, Intergenerational solidarity in aging families: An example of
formal theory construction. Journal of Marriage and the Family, 1991 53, pp. 856-870.

4 7. Stoneman, Siblings of children with disabilities: Research themes. Mental Retardation, 2005,
43, 339-350.
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nad ich bratem lub siostra jest wspolng rodzinng odpowiedzialnosciq.
Dlatego tez, kontynuuja autorzy, od wczesnego dziecinstwa rodzenstwo
do$wiadcza wyzszych wymagan dotyczacych zobowigzan wobec rodziny
pochodzenia, w cyklu wlasnego zycia. Z drugiej strony autorzy wskazuja,
ze zaburzenie psychiczne (mental disorder) bywa typowo diagnozowane
w czasie pdznej adolescenc)i 1 wezesnej dorosloéci, dlatego tez rodzenstwo
dorostych z zaburzeniami psychicznymi do§wiadcza raczej typowych wzoréw
socjalizacji, dotyczacych zobowigzan rodzinnych. W konsekwencji ta gru-
pa rodzenstwa nie musi doswiadczy¢ wcale wyzszego stopnia rodzinne;j
solidarnoéci. To, co szczegdlnie absorbujace w teorii rodzinnej solidarno-
$ci jest — naszym zdaniem — oparte na wynikach badan, gdzie przy oka-
zji badania dwoéch grup rodzenstwa oséb niepetnosprawnych (z réznymi
niepelnosprawnos$ciami) wskazano role wezesnej socjalizacji 1 dtugotrwa-
lo$ci procesu budowania wiezi miedzy rodzenstwem a osobami z niepetno-
sprawno$cig. Frapujace sa klarowne watki wynikéw badan, implikujace
na planie praktyki potrzebna prace pedagogiczna w rodzinach, gdzie bu-
dowanie wiezi 1 poczucie solidarnosci rodzinnej jest na niskim poziomie.
7 drugiej strony, wydaje sie, ze fenomen rodzinnej solidarnoéci jest war-
ty dalszych badan andragogicznych w kontekstach rodzin z dorostymi
z niepelnosprawnoscia.

Autorzy badan wskazali, ze pojawiaja sie jeszcze inne réznice we Wzo-
rach bycia rodzenstwem dorostych z zaburzeniami rozwoju (developmentl
disabilities) a zaburzeniami psychicznymi (mental disorders). Zgodnie
ze zréznicowanymi genetycznymi czynnikami ryzyka wystapienia proble-
moéw psychicznych, moga manifestowaé sie rézne wpltywy niepetnospraw-
nosci brata lub siostry na zdrowie psychiczne 1 charakterystyke osobowosci
rodzenstwa. Niektore rodzenstwa dorostych z zaburzeniami psychicznymi
maja, zdaniem Farmera 1 wspotautoréw*s, zwiekszone genetycznie ryzy-
ko wystapienia probleméw psychicznych w danych okolicznosciach, kté-
re sa zwigzane ze stresem, nizsze poczucie psychologicznego dobrostanu,
mniej korzystne cechy osobowosci zwigzane z symptomami zachowania
braci i sidéstr z zaburzeniami psychicznymi, w stosunku do rodzenstwa

4 A. Farmer, T. Harris, K. Redman, S. Sadler, M. Mahmood, P. McGuffin, Cardiff Depression
Study: A sib-pair study of life events and familiarity in major depression. “British Journal of Psychi-
atry”, 2000, 176, pp. 150-155.
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bez niepelnosprawnosci wérod braci 1 siéstr. Autorzy Burton 1 Parks*6
1 Cleveland 1 Miller*” uwazajq z kolei, ze rodzenstwa dorostych z niepetno-
sprawnoscig intelektualng nie sg generalnie podatne na problemy zdrowia
psychicznego prawdopodobnie dlatego, ze symptomy niepetlnosprawnosci in-
telektualnej sa bardziej przewidywalne 1 w konsekwencji prostsze do pora-
dzenia sobie z nimi. Autorzy konkluduja, ze to rodzenstwo moze faktycznie
rozwinaé bardziej pozytywne cechy osobowoéci, niz nawet rodzenstwo do-
rostych z normie intelektualnej, poniewaz bylo ono prowadzone w trakcie
socjalizacji w kierunku bycia opiekunem juz na poczatku swojego zycia. Au-
torzy raportu cytuja réwniez badaczy Cuskelly 1 Gunn®, Stoneman, Brody,
Davis, 1 Crapps*?, ktérych zdaniem, badania czesto wskazuja na bardzie)
sumienne, nacechowane pomoca zachowania dzieci, ktére maja rodzen-
stwo niepelnosprawne intelektualnie, w poréwnaniu do rodzenstwa dzieci
petnosprawnych. Autorzy raportu uwazaja, ze takie cechy jak sumiennos§é
oraz ugodowo$¢ bedg cechowaly rodzenstwo dorostych z niepetnosprawno-
§cia intelektualna, oraz manifestowaty sie w ich cyklu zycia.

Konkluzje

Przeprowadzone studia 1 badania wskazuja, ze poznawanie naukowe,
rozumienie fenomenéw konstruujacych wiezi i wsparcie w rodzinach ge-
neracyjnych (jak réwniez prokreacyjnych) z niepetnosprawnymi dorostymi
jest filarem andragogiki dorostych z niepelnosprawnoscia — andragogiki
specjalnej. Rodziny wraz z ich unikatowa niekiedy struktura i wieziami
stanowia z kolei istotne ogniwo caltozyciowego wsparcia dorostych z niepet-
nosprawnoscia. To, co w naszej opinii, wydaje sie istotne w perspektywach
rozszerzenia kierunkow badan prowadzonych na gruncie polskim zwiaza-
ne byltoby z nastepujacymi obszarami poznania:

+ problematyka wlasciwosci funkcjonowania rodzin generacyjnych

w warunkach cyklu zycia i catozyciowego wspierania dorostych dzieci

46 S, L. Burton, A. L. Parks, Self-esteem, locus of control, and career aspirations of college-age sib-
lings of individuals with disabilities. Social Work Research, 1994, 18, pp. 178-185.

4TD. W. Cleveland, N. Miller, Attitude and life commitments of older siblings of mentally retard-
ed adults: An exploratory study. Mental Retardation, 1977 15, pp. 38-41.

48 M. Cuskelly, P. Gunn, Sibling relationships of children with Down syndrome: Perspectives of
mothers, fathers, and siblings. American Journal on Mental Retardation, 2003, 108, pp. 234-244.

497 Stoneman, G. H. Brody, c. H. Davis, J. M. Crapps, Role relations between children who have
mental retardation and their older siblings: Observations in three in-home contexts, “Research in De-
velopmental Disabilities”, 1989, 10, pp. 61-76.
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z zaburzeniami rozwoju (developmental disabilities) lub zaburzenia-
mi psychicznymi (mental disorders);

fenomenami jakoS$ci wiezi rodzinnych w rodzinach generacyjnych
oraz miedzy generacjami 1 dorostymi czlonkami z niepetnospraw-
noscia;

uwarunkowaniami autonomicznego dorastania i konstruowania do-
rostos$ci dzieci z niepetnosprawnos$cia w rodzinach generacyjnych;
niezaleznym zyciem i realizacja r6l w autonomicznych warunkach
rodzin prokreacyjnych przez dorostych z zaburzeniami rozwojowymi
(developmental disabilities), psychicznymi (mental disorders) lub
innymi.

Warto réwniez kontynuowac polskie badania nad rodzicielstwem (macie-

rzynstwem i ojcostwem) rodzicéw z niepetnosprawnoscia oraz nad starzeniem
sie opiekunéw w rodzinach generacyjnych 1 dorostych z niepetlnosprawnoscia.

Summary

Disability as Added Value. The International Andragogic Issues in the Study of
Generational Families

The issues raised in this article refer to the phenomenon of disability in generational families, where
parents and family members undertook the task of education, conduct toward adulthood of children
with disabilities. The text consists of the introductory part of the problems of the situation in gener-
ational families, as communities of long-term care and support. Sequentially are outlined problems
of stress in families and a review of studies involving members of the family system, such as parents
and siblings. Indicated problems are discussed in the context of process of adaptation to disability
of family members, relationships building and participation in long life support of adults with devel-

opmental disabilities or mental disorders.



