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Trudnosci w realizacji rél rodzicielskich
rodzicow dzieci z niepetnosprawnosciq

intelektualng

Difficulties in realization of parental roles of parents
of children with intellectual disabilities

Abstract: The paper presents the results
of research on difficulties in realization
of parental roles of parents of children
with intellectual disabilities. The au-
thor has surveyed 222 parents of chil-
dren with intellectual disabilities, includ-
ing 111 mothers and 111 fathers. The re-
search was completed in 2013 and 2014
in the Lublin Province. On the basis of
parents’ declarations it can be seen that
most respondents did not encounter dif-

ficulties in the professional sphere or the
sphere of marriage, but in tasks connect-
ed with raising a child with a disability.
Problems that appear in parenting chil-
dren with disabilities concern most of-
ten health care services, rehabilitation
and the way the disabled are treated by
others.
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1. Makrospoteczny wymiar wspotczesnosci

a rodzina

Nie mozna oprze¢ sie wrazeniu, ze dynamika przemian rodziny odpowia-
da dynamice przeobrazen postepu naukowo-technicznego i zjawisk o podto-
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zu ekonomiczno-spotecznym. Dawniej byly to urbanizacja i industrializacja,
a dzisiaj ruchliwos¢ spoteczna, nowe warunki spoteczno-ustrojowe, informa-
tyzacja w technice, przemiany medyczne, a takze uniezaleznianie si¢ czlowie-
ka od otoczenia'. Jakie jeszcze wspolczesne uwarunkowania spoteczne kreuja
rzeczywisto$¢ rodzinng?

W $wiecie konsumpcji, szybkiej zmiany, kultury instant czlowiek jawi sie jako
istota skazana na zagubienie, bezradno$¢. Swiat, w ktérym zyje, nie daje stalych
warto$ci i drogowskazdw. Przykladem tej sytuacji staje sie fakt, ze przecigtny czto-
wiek czuje si¢ warto$ciowy, a nawet ,,szczesliwy”, gdy traci pienigdze, zaopatrujac
sie w kolejne produkty czy kupujac drugi i trzeci samochdd. Dawid Tetzlaff twier-
dzil, ze ,logika kultury wspolczesnej wyznaczona jest przez zjawisko nieograni-
czonej konsumpcji. A wigc konsumpcja przyjeta role produkcji, stajac si¢ gtéwna
perspektywa postrzegania zjawisk spotecznych. Wspolczesne spoleczenistwa moz-
na nazwac «spoteczenstwem spektakli opartych na konsumpcji»”. W tym $wiecie
wszystko sie zmienia; reklamy wplywaja na nasze wybory, liczy sie mlodo$¢, pigk-
ny wyglad. Tozsamos¢ cztowieka dawniej symbolizowaty przede wszystkim cechy
umystu i serca, pozycja spoleczna, trwale wigzi miedzyludzkie. W spoteczenstwie
konsumpcji natomiast ludzie coraz czg¢sciej postrzegani sg przez pryzmat swoich
cial. Cechg wspotczesnej kultury popularnej jest takze kult ciata i seksualnosci.
Zdaniem Zbyszka Melosika swobodne podej$cie mlodego pokolenia do seksu,
»luzna obyczajowos¢” to postawa, ktdra ,,mozna bez trudu wyprowadzi¢ z pew-
nych, wyraznie zaznaczajacych si¢ w kulturze wspolczesnej tendencji: orientacji
na cialo i seksualizacji konsumpcji oraz przymusu udanego zycia seksualnego™.

Zofia Fraczek artykuluje dysfunkcjonalne zjawiska zagrazajace rodzinie:

o ograniczenia we wspolnym spedzaniu czasu wolnego, aktywizacja za-
wodowa matek;

o brak dialogu w rodzinie, ktory uniemozliwia zaspokajanie potrzeb emo-
cjonalnych i spotecznych czlonkéw rodziny;

o powierzenie wychowania ,elektronicznym wychowawcom” (kompute-
ry, telewizja), ktore szerzg relatywizm moralny;

 wzrost bezrobocia, co wplywa czesto na powstawanie konfliktow w ro-
dzinie;

' Z.Bielan, Zagrozenia i kryzys wspolczesnej rodziny, [w:] Pedagogika rodziny na progu

XXI wieku. Rozwdj, przedmiot, obszary refleksji i badan, red. W. A. Janke, Torun 2004, s. 246.

2 D. Tetzlaff, Divide and conquer: popular culture and social control in late capitalism,
“Media, Culture and Society” 13 (1991) nr 1, s. 14-15.

*  D. Tomczyszyn, Dzieci z uposledzeniem umystowym w srodowisku szkolnym - reflek-
sje nauczyciela, Biata Podlaska 2012, s. 34.

4 Z. Melosik, Kultura popularna jako czynnik socjalizacji, [w:] Pedagogika spoteczna,
red. B. Sliwerski, Z. Kwieciniski, Warszawa 2003, s. 78.
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o niedostateczne przygotowanie mtodego pokolenia do zycia w malzen-
stwie i rodzinie, niska §wiadomos$¢ wychowawcza rodzicow;
« wzrost liczby konfliktéw w rodzinie, ostabienie wiezi miedzy jej czton-
kami®.
Makrostrukturalne procesy zachodzace w spolecznosciach narodowych
i miedzynarodowych, wywolujace przemiany spoleczno-gospodarcze, wywie-
rajg wplyw na sytuacje bytowa wspolczesnych rodzin i realizacje ich funkgcji.
Polityka spofeczna, gospodarcza, transformacje systemowe maja wptyw na fakt,
ze wiele rodzin w problemy egzystencjalne, materialne, niszcza cate struktury
rodzinne. Polskie rodziny w sytuacji, kiedy setki, tysiagce ojcow i matek pracuja
za granicg i wychowuja wlasne dzieci przez telefon, przy pomocy bab¢, sasia-
dow, nie stanowi potencjalnie najlepszych warunkoéw dla zaspokajania przez ro-
dzicéw potrzeby bezpieczenstwa i mitosci u ich dzieci®. Szacuje sie, ze w konicu
2014 roku poza granicami Polski przebywato czasowo ok. 2 320 tys. mieszkan-
cow naszego kraju, tj. 0 124 tys. (5,6%) wiecej niz w 2013 roku. Zdecydowana
wiekszos¢ polskich emigrantéw przebywa za granicg w zwigzku z pracs, cho-
ciaz wraz z uplywem czasu zwieksza sie odsetek cztonkdw rodzin polskich emi-
grantow, pozostajacych na ich utrzymaniu (matzonkowie, dzieci)’.
Wspolczesnie dostrzegamy zmiany roli, jakg rodzina i rodzice odgrywa-
ja w zakresie funkcji socjalizacyjnej w stosunku do spoleczenstwa. W rodzinie
tradycyjnej mlode osoby wdrazano do Zycia w spotecznej rzeczywistoéci w ra-
mach wielopokoleniowej rodziny. Wspoélczesnie w socjalizacje dziecka angazu-
ja sie inne podmioty i instytucje. W celu wsparcia rodzicéw, obciazonych praca
i dziataniami spofecznymi, wiele czynnosci przejety ztobki, przedszkola, szko-
ly, stuzba zdrowia, internaty, domy kultury, rodziny zastepcze. Dostep do tych
instytucji jest ograniczony ze wzgledu na status ekonomiczny rodziny czy jej
miejsce zamieszkania. Pomimo bogatej gamy réznych instytucji wspomagaja-
cych rodzine w funkeji socjalizacyjnej wlasciwa socjalizacja dziecka w domu ro-
dzinnym stwarza niepowtarzalne okazje do samorealizacji, rozwoju samodziel-
nosci, a wigc wykonywania przez dziecko wielu czynnosci. Stanistaw Wielgus
wyraza przekonanie, Ze rodzina nadal pelni role fundamentu Zycia spotecz-
nego, a silne, trwate i godne zaufania struktury rodzinne sa gtéwna potrzeba
wspolczesnych spoleczenstw i kultur, i to zaréwno z biologicznego, jak rowniez

> Z. Fraczek, Pokoleniowe przemiany spotecznej swiadomosci wartosci rodziny, Rze-
szow 2011, s.11-12. H. Cudak, Zagrozenia emocjonalne i spoleczne dzieci z rodzin rozwie-
dzionych, Torun 2010, s. 8-9.

¢ D. Tomczyszyn, Spofeczne problemy funkcjonowania oséb z uposledzeniem umysto-
wym w opinii mieszkaricéw powiatu bialskiego, Biala Podlaska 2009, s. 18.

7 stat.gov.pl/.../szacunek_emigracji_z_polski_w_latach_2004-2014,s.3 (15.12.2015).
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z etycznego, socjalnego, a nawet politycznego, ekonomicznego i ekologiczne-
go punktu widzenia™.

2. Uposledzenie intelektualne -
ustalenia terminologiczne

Wedlug wynikéw Narodowego Spisu Powszechnego Ludnoséci i Mieszkan
z 2011 roku w Polsce zyje okolo 4,7 mIn (dokladnie 4 697,0 tys.) osob niepel-
nosprawnych®. Artykut dotyczy rodzin wychowujacych dziecko z niepetno-
sprawnoscig intelektualna, co wymaga pewnych ustalen terminologicznych.
Zdaniem Aleksandra Hulka, termin ,,upos$ledzenie nalezy odnosi¢ przede
wszystkim do konsekwencji zaistniatej niepelnosprawnosci i rozumie¢ jako
«fgczny rezultat przeszkod, ktore inwalidztwo spietrza miedzy jednostka dotknie-
ta nim, a osiggnieciem przez nig maksymalnego poziomu funkcjonowania»”*.
W takim rozumieniu pojecie uposledzenia wymaga sprecyzowania w kontekscie
analizowanego zjawiska. Z pojeciem uposledzenia stykamy si¢ bowiem w dwo-
jakim tego stowa rozumieniu. Jedno z nich obrazuje uposledzenie o charakterze
funkcjonalnym, zachodzgce w obrebie fizycznych lub psychicznych czynnosci
danej jednostki i sprawiajace, iz osiggane przez nig wyniki sa ponizej tych, ktd-
re osiggaja osoby uchodzace za normalne. Tak ujmowane pojecie odnosi sie do
powszechnie uzywanego okreslenia ,uposledzenia umystowego’, stosowanego
do dzieci, dorostych i mlodziezy ze specyficznym rodzajem deficytow intelek-
tualnych. Termin ten moze mie¢ jednak i inne, spoteczne konotacje. W drugim
tego stfowa znaczeniu ,,uposledzenie” rozumiane jest przede wszystkim jako zde-
klasowanie jednostki jako gorszej od innych czlonkéw grupy spotecznej. W ni-
niejszym opracowaniu akcentuje sie¢ pierwsze znaczenie uposledzenia, chociaz
uwaga zostanie zwrocona réwniez na spoteczne definiowanie uposledzenia.
Uposledzenie umystowe wiaze sie z trwalymi zmianami w o§rodkowym ukta-
dzie nerwowym oraz z réznymi rodzajami zaburzen w jego funkcjonowaniu.
Globalny charakter defektu to przyczyna zaburzen sfery intelektualnej, emocjo-
nalnej, spotecznej i motorycznej. Utrudnia to, czasami wrecz uniemozliwia proces
uczenia si¢ i przystosowania spolecznego osoby uposledzonej umystowo. Istnieja
rézne podejscia do definiowania pojecia oligofrenii. Wyrdznia si¢ wsrdd nich
m.in.: klasyfikacje biomedyczng, parta na czynnikach medycznych; klasyfikacje

8 S. Wielgus, Rodzina wobec wspétczesnych zagrozen, [w:] Rodzina Zrodto zycia i szko-
ta mitosci, red. D. Kornas-Biela, Lublin 2001, s. 16.

°  http://stat.gov.pl/cps/rde/xbcr/gus/lud_raport_z_wynikow_NSP2011.pdf, s. 63
(15.12.2015).

1 A. Hulek, Teoria i praktyka rehabilitacji inwalidow, Warszawa 1969, s. 17.


http://stat.gov.pl/cps/rde/xbcr/gus/lud_raport_z_wynikow_NSP2011.pdf

Trudnosci w realizaciji rél rodzicielskich... 235

wedtug kryterium ewolucyjnego, oparta na poréwnaniu poziomu intelektualnego
osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng z poziomem dziecka w normie intelek-
tualnej i na stwierdzeniu pewnej réownowagi. W klasyfikacji spolecznej podkresla
sie zdolnosci osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng do zaspokajania swoich
potrzeb; natomiast w podejsciu pedagogicznym wyrdznia sie dzieci matowyuczal-
ne, dzieci wyuczalne, dzieci szkolne. Najwigkszym uznaniem cieszy si¢ definicja
DSM-IV - Amerykanskiego Towarzystwa Psychiatrycznego, ktora ustala, ze ce-
cha uposledzenia umystowego jest istotnie nizszy ogélny poziom funkcjonowa-
nia intelektualnego (kryterium A), ktory wspotwystepuje przy znacznych ogra-
niczeniach w zachowaniu przystosowawczym w przynajmniej dwoch nastepuja-
cych obszarach zdolnosci: 1) porozumiewanie sie, 2) troska o siebie, 3) tryb zycia
domowego, 4) sprawnosci spoleczno-interpersonalne, 5) korzystanie ze srodkow
zabezpieczenia spolecznego, 6) kierowanie sobg, 7) troska o zdrowie i bezpie-
czenstwo, 8) zdolnosci szkolne, 9) sposob organizowania czasu wolnego i pracy
(kryterium B), stan ten powinien wystapi¢ przed 18. rokiem zycia (kryterium C).

Celem podstawowym rozwoju spotecznego osoby z uposledzeniem umysto-
wym, bez wzgledu na stopien uposledzenia, jest rozwoj samodzielnosci, perso-
nalizacji i socjalizacji. Ramy ingerencji spolecznej i pedagogicznej wyznaczaja
indywidualne mozliwosci tej osoby. Wiele 0sob z uposledzeniem umystowym
konczy szkoty zawodowe, sg one cenionymi pracownikami zakladéw pracy
chronionej i innych, funkcjonuja samodzielnie w Zyciu zawodowym i prywat-
nym. Uzyskuja bardzo dobre wyniki na egzaminach kompetencyjnych, operu-
jac wiedzg z jezyka polskiego, matematyki, geografii, fizyki, informatyki, che-
mii, biologii i innych przedmiotéw. Sg tez takie osoby z uposledzeniem umy-
stowym, ktdre osiagnety wiele w ramach systemu edukacji, a jednak nigdy nie
beda samodzielnie funkcjonowaly w zyciu spotecznym?.

3. Rodzina z dzieckiem z niepetnosprawnosciqg
intelektualng

Granice mozliwosci osoby uposledzonej umystowo tkwia nie tylko w niej sa-
mej. W duzym stopniu zaleza od rodziny, ktéra powinna stwarza¢ warunki do
mozliwie najpelniejszego rozwoju potencjatu dziecka z niepelnosprawnoscia
intelektualng.

Dziecko z upos$ledzeniem umystowym potrzebuje od rodzicéw specjalnej
pomocy, proporcjonalnej do rodzaju i stopnia uposledzenia. Wymaga indy-

" D. Tomczyszyn, Rodzina z dzieckiem niepelnosprawnym intelektualnie w wymiarze
spotecznym i ekonomicznym, Biata Podlaska 2011, s. 23.
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widualnego traktowania, a jego rozwdj w znacznym stopniu zalezy od warun-
kow $rodowiskowych i wlasciwego zaspokajania przez rodzicéw jego potrzeb.
Stworzenie dziecku z niepelnosprawnoscig intelektualna optymalnych warun-
kéw rozwoju wymaga duzej kultury pedagogicznej rodzicdw, wyrazajacej sie ak-
ceptacjg dziecka, odpowiedzialnoscig za jego rozwdj, umiejetnoscia zaspokaja-
nia jego potrzeb. Konieczne jest, by rodzice zrozumieli, ze obok potrzeb wyste-
pujacych u wszystkich dzieci ma ono dodatkowe, specyficzne potrzeby, ktdre
nalezy zaspokoi¢. I przeciwnie, ,,rodzice, ktorzy przezywaja konflikty, sa nerwo-
wi i czesto ze soba sktdceni, nie tylko nie zapewniajg dziecku bezpieczenstwa,
lecz moga wptywa¢ hamujaco na jego rozwoj 2.

Zycie z dzieckiem niepetnosprawnym wymaga wysokiego poziomu zaanga-
Zowania, bycia czujnym, przystosowania mieszkania, jak i wiasnego zycia oso-
bistego do niepelnosprawnosci dziecka. Rodzina daje dziecku niepelnospraw-
nemu wsparcie i stabilizacje w zyciu. Anna Konieczna, piszac o rodzinach wy-
chowujacych dziecko z niepelnosprawnoscia, twierdzi: ,,zycie [...] wypetnione
bywa niekonczacymi sie trudnymi do rozwigzania problemami, to wlasnie rodzi-
na podejmuje funkcje opiekuncze (zgodnie z oczekiwaniami spotecznymi i przy
aktualnym niedomaganiu innego modelu). [...] W rodzinie tkwi potencjal wspo-
magania i pomocy, z ktérego moze czerpac osoba niepelnosprawna. [...] Rodzice
walcza o miejsce w zyciu i w spoleczenstwie dla swoich dzieci, ktore «dozywotnia»
niepelnosprawnos¢ uzaleznia w réznym stopniu od opieki i pomocy innych™.

Sukcesy mate i duze w pokonywaniu trudnosci dnia codziennego, obserwa-
cjarozwoju dziecka stajg si¢ takze Zrédlem radosci rodzicow. Rodzice sg dumni
z dziecka, przepelnia ich miloé¢ do niego, akceptujg jego niepelnosprawnos¢,
a rodzicielstwo to posiada wymiar trudnego i wspaniatego zarazem.

4. Cel pracy

Funkcjonowanie rodziny niesie ze soba duzo rado$ci, ale takze wymaga radze-
nia sobie z réznorodnymi trudnosciami. Wiele z nich moze by¢ natury mate-
rialnej i ekonomicznej. Watpliwoéci moze budzi¢ wybdr systemu edukacyjne-
go czy szukanie informacji o wsparciu i pomocy dziecku. Wiele wysitku musza
rodzice wlozy¢, zanim leczenie i rehabilitacja dziecka zaczna przynosi¢ efek-

12 S. Tucholska, Percepcja rodzicéw przez dzieci uposledzone w stopniu lekkim, ,Szkota

Specjalna” (1998) nr 3.

*  A. Konieczna, Dgzenia rodzicéw do aktywizacji zawodowej dzieci z niepetnospraw-
noscig - lek o przysztosé, [w:] Aktywnosé zawodowa oséb z niepetnosprawnoscig, red. D. Tom-
czyszyn, W. Romanowicz, Biala Podlaska 2012, s. 277.
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ty. Aby udzieli¢ wlasciwego wsparcia rodzinom, zrozumie¢ specyfike ich funk-
cjonowania, nalezy jak najdoktadniej te trudnosci zdiagnozowa¢é. Celem pra-
cy badawczej byto zdiagnozowanie trudnosci, ktoére dostrzegaja rodzice dzieci
z niepelnosprawnoscig intelektualna.

W ramach realizacji badan postawiono nastepujacy problem badawczy:
Jakie trudnosci w opiece i wychowaniu dziecka z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng dostrzegaja jego rodzice?

5. Materiat i metoda

Podstawowg metoda zbierania danych byt sondaz diagnostyczny, w ktérego ra-
mach wykorzystano kwestionariusz ankiety. W skonstruowanym przez badacza
narzedziu wystapily rozne kategorie pytan i odpowiedzi. Oprécz typowych py-
tan z zamknieta i pélotwarta kafeteria wykorzystano wiele pytan ze skala Liker-
ta. Ten typ pytan umozliwit okreslenie nasilenia badanej cechy lub zjawiska'*.

6. Organizacja badan, charakterystyka
badanej grupy

Badania realizowano w 2013 i 2014 roku. Przebadano 222 rodzicéw dzie-
ci z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym i znacz-
nym, w tym 111 matek i 111 ojcéw. Badanie przeprowadzono w trzech po-
wiatach: bialskim, lukowskim i lubartowskim. Starano sig, aby liczba rodzi-
cOw z poszczegdlnych powiatow byla zblizona do siebie. Probe (konkretne
rodziny) dobrano w sposob celowy. Wzigto pod uwage miejsce zamieszka-
nia, stan cywilny rodzicéw, wiek i stopien niepelnosprawnosci intelektu-
alnej dziecka. Starano sig, aby rodzice zamieszkiwali zaréwno w miastach,
jak i w $rodowisku wiejskim w poréwnywalnych czesciach.

Przebadano rodzicow wychowujgcych dzieci tylko z umiarkowanym lub
znacznym stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej. Potowa dzieci posia-
data umiarkowany stopien niepelnosprawnosci, druga potowa znaczny stopien
niepelnosprawnos$ci. Osoby biorgce udzial w badaniu posiadaly dzieci w wieku
przedszkolnym i szkolnym. Wyselekcjonowana do badan grupa rodzin zawie-
rala osoby bedace w zwigzkach malzenskich. Nie badano os6b samotnie wy-
chowujacych dziecko, rozwiedzionych czy Zyjacych w zwigzkach partnerskich.
Wiek rodzicow przedstawia tabela nr 1.

" M. Lobocki, Metody badan pedagogicznych, Warszawa 1982.
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Tabela 1. Wiek rodzicow

Dorota Tomczyszyn

40

4,5% 9,0% | 36,9% | 36,0% | 10,8% 2,7% 100%
11 22 85 78 21 5 222
5,0% 9,9% | 38,3% | 35,1% 9,5% 2,3% 100%

Zdecydowang wigkszo$¢ badanej grupy stanowili rodzice w wieku 36-55 lat.
Z tabeli wynika, ze w tym wieku bylo 73,9% matek, 73% ojcow, czyli 73,4% ba-
danych rodzicéw. Wykres nr 1 ilustruje odsetek rodzicéw zamieszkalych w mie-

$cie i na wsi.

Wykres 1. Miejsce zamieszkania rodzicow (%)
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Na podstawie wykresu mozna stwierdzi¢, ze 47,9% rodzicéw mieszkato
w miastach, za$ 52,1% rodzicéw zamieszkiwalo tereny wiejskie.

Wyksztalcenie rodzicow jest bezposrednio zwiazane z szansg uzyskania pra-
cy, a takze materialnymi uwarunkowaniami funkcjonowania rodziny, co obra-
zuje tabela nr 2.

Tabela 2. Wyksztalcenie rodzicow

19 46 32

0,9% | 17,1% | 41,4% | 28,8% 5,4% 6,3% 100%

2 35 92 62 15 16 222

0,9% | 15,8% | 41,4% | 27,9% 6,8% 7,2% 100%

Najcze$ciej rodzice legitymowali sie wyksztalceniem na poziomie szkoly za-
wodowej (41,4% badanej grupy). Nastepna grupe stanowili rodzice posiadajacy
$rednie wyksztatcenie - 27,9% rodzin. Kolejna grupa byli rodzice o podstawo-
wym lub nizszym wyksztalceniu - 16,7% rodzicéw. Niestety najmniej rodzicow
posiadalo stopien licencjata lub wyksztalcenie wyzsze z tytutem, stanowili oni
okoto 14% wszystkich badanych rodzicéw. Korzystajac z testu istotnoéci roz-
nic Chi kwadrat Pearsona nie stwierdzono istotnych statystycznie réznic mie-
dzy wyksztalceniem matek i ojcow (p=0,948).

Niestety wyksztalcenia badanych rodzicéw nie mozna oceni¢ pozytywnie.
Konsekwencje niskiego wyksztalcenia rodzicow to czesto problemy z uzyska-
niem dobrze platnej pracy, co wplywa na niski status materialny rodziny i rzu-
tuje na brak mozliwosci pelnego rozwoju niepelnosprawnego dziecka (np. ogra-



240 Dorota Tomczyszyn

niczenia w korzystaniu z kultury, ograniczenia w wyjazdach wakacyjnych, roz-
woju zainteresowan i inne).
Liczbe i wiek dzieci w badanych rodzinach prezentuje tabela nr 3.

Tabela 3. Liczba i wiek dzieci z niepelnosprawnoscia

2,3%

13 10,9%
15 12,6%
36 30,3%
50 42,0%
119 100,0%

Dzieci z niepelnosprawnoscia byty w wieku od 5 do 28 lat. Po 42% to dzie-
ciod 11 do 17 latiod 18 do 28 lat. 13% grupy to dzieci mate, w wieku przed-
szkolnym i w wieku nauczania integracyjnego.

W badanej grupie przewazaly osoby, ktdre posiadaly jedno dziecko niepet-
nosprawne (93,7% grupy, 104 rodziny). W szesciu rodzinach opiekowano sie
dwojgiem dzieci z niepelnosprawnoscia (5,41%), jedna z rodzin posiadata tro-
je dzieci posiadajacych niepetnosprawnos¢ intelektualng (0,9%).

W sumie badane osoby opiekowaly si¢ 119 dzie¢mi z niepelnosprawnoscia
intelektualng. W tej grupie dzieci znajdowalo sie 60 dzieci z niepelnospraw-
noscig umiarkowang i 59 dzieci ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci.

Rodzice ocenili sytuacje materialng rodziny - tabela nr 4.

Tabela 4. Ocena sytuacji materialnej rodziny

4,1%

6,3% 1,8%

53 23,9% 25 22,5% 28 25,2%
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56,8%

56,8%
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56,8%

29 13,1% 15 13,5% 14 12,6%
5 2,3% 1 0,9% 4 3,6%
222 100,0% 111 100,0% 111 100,0%

Ponad potowa rodzicéw ocenita sytuacje materialng rodziny jako przecigtna.
O zlej sytuacji moéwito 13% badanych, w tym 2,3% twierdzito, ze jest ona bar-
dzo zla. Natomiast jako dobra sytuacje materialng swojej rodziny ocenifo 28%
badanych, w tym bardzo dobra tylko 4,1% rodzicéw. Podobnie oceniali sytu-

acje swoich rodzin ojcowie i matki bioracy udziat w badaniach.

Na wykresie nr 2 ukazane sg opinie rodzicow na temat tego, czy posiadane

dochody wystarczajg na zaspokojenie podstawowych potrzeb rodziny.

W tym kontekscie nie dziwi fakt, ze 142 badanych (63%) uwazalo, ze po-
siadane dochody nie pozwalaja na zaspokojenie biezacych potrzeb. Przeciwng

Wykres 2. Czy Pan/i zdaniem dochody pozwalaja na zaspokojenie biezacych potrzeb?
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40

tak

Zrédlo: badania wlasne.

nie




Wykres 3. Suma wyboréw — podstawowe zrédta dochodow
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Zrédto: badania wlasne.

opini¢ wyrazilo zaledwie 80 0s6b (36,9%). Ocena sytuacji materialnej z regu-
ty wérdd badanych jest klasyfikacjg typowo subiektywna, jednak zauwazalna
asymetria pomi¢dzy ocenami pozytywnymi i negatywnymi u$éwiadamia nam
trudna sytuacje materialng rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym, zyjacych
na terenach Lubelszczyzny.

Zapytano rodzicéw wychowujacych niepelnosprawne dzieci o podstawo-
we zrédta dochodow (wykres nr 3). Badani posiadali mozliwo$¢ wielokrotne-
go wyboru odpowiedzi.

Okazuje sig, ze rodziny utrzymywaty sie z dwdch zrodet. Byty nimi pra-
ca zawodowa (115 rodzicéw) oraz zasilki, system rent i emerytur (zroédta nie-
zarobkowe - 106 0s6b). Prace w gospodarstwie rolnym wskazalo 41 osob.
Kolejne 21 oséb taczylto prace w gospodarstwie z pracg zawodowsa. Niewielu
rodzicow bylo aktywnych zawodowo, na ten stan moglo mie¢ wplyw ni-
skie wyksztalcenie badanych lub opieka nad niepetnosprawnym dzieckiem.
Potwierdzenie tej tezy wymaga jednak dalszych badan. Standard mieszka-
nia ilustruje tabela nr 5.
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Tabela 5. Standard mieszkania

woda biezaca 216 97,7% 5 2,3%
woda biezaca ciepla 174 78,7% 47 21,3%
centralne ogrzewanie 199 90,0% 22 10,0%
kanalizacja 179 81,0% 42 19,0%

Ponad 97% grupy miato dostep do biezacej wody, 78,7% posiadalo staty do-
step do cieptej wody. Centralne ogrzewanie posiadato 90% kobiet. Kanalizacja
funkcjonowala w domach 81% rodzin.

Podsumowujac przedstawiona charakterystyke mozna stwierdzi¢, ze bada-
nirodzice posiadali zazwyczaj posiadali jedno dziecko z niepelnosprawnoscia,
potowa z nich zamieszkiwata na wsi, potowa w miescie, legitymowali si¢ naj-
czedciej Srednim i nizszym wyksztalceniem, niewielu z nich bylo aktywnych
zawodowo. Twierdzili, ze ich dochody nie pozwalaja na zaspokojenie biezacych
potrzeb, a swoja sytuacje materialng okreslali jako przecietng.

7. Wyniki badan

Pytanie dotyczace trudno$ci w realizacji rél rodzicielskich rodzicéw dzieci
z niepetnosprawnoscig intelektualna posiadalto charakter pytania wielokrot-
nego wyboru, co spowodowalo, ze liczby przekraczajg 100%. Otrzymane wy-
powiedzi zaprezentowano na wykresie nr 4.

Polowa rodzicéw najwigksze trudnosci dostrzegata w realizacji zadan zwia-
zanych z wychowaniem dziecka z niepelnosprawnoscia. Jednak 35% rodzicow
wskazalo, ze trudno$ci dotycza takze obowiazkow opiekunczych. Blisko co trze-
ci badany rodzic deklarowal trudnosci w zakresie prowadzenia gospodarstwa
domowego oraz pracy zawodowej. Role zawodowe czgsciej zaznaczali ojco-
wie dzieci, w pozostalych sferach zycia wigksze trudnosci deklarowaly w bada-
nych rodzinach matki. Najwieksze réznice miedzy rodzicami wystapily w oce-
nie roli opiekuna dziecka, w ktorej 38% matek i 32% ojcéw widziato najwiek-
sze trudno$ci. W dwoch kategoriach trudnosci wykazano zaleznos¢ od wieku
rodzicow (tabela nr 6).
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Wykres 4. Trudno$ci w realizacji 6l rodzinnych (%)
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Zrédto: badania wlasne.

Tabela 6. Trudnoéci w realizacji rél a wiek badanych

51,5%

75 | 34,1% 87 139,4% 45 120,5% | 111 | 50,0%

Im starsi rodzice, tym rzadziej wskazywali trudnosci w realizacji roli wycho-
wawczej, ponadto w grupach wiekowych ponad 55 lat i 36-45 lat istotnie cz¢-
$ciej deklarowano trudnosci w prowadzeniu gospodarstwa domowego.
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Zapytano badanych, jakie trudnosci sg najbardziej odczuwalne w opiece
i wychowaniu dziecka niepelnosprawnego (tabela nr 7). Rodzice mogli wybraé
trzy grupy trudnosci, jakie s3 najbardziej odczuwalne w codziennym wychowy-
waniu dziecka z niepelnosprawnoscig, lub dopisa¢ wtasng odpowiedz. Badani
dokonali 656 wyboréw, w tym 219 na pierwszym miejscu, 202 na drugim miej-
scu i 156 na trzecim miejscu.

Tabela 7. Trudnosci rodzicéw dziecka z niepelnosprawnoscia

22,7% 12%

7,7%

42 40 17 178 | 19,1% | 19,8% | 10,9% | 27,1%

23 32 26 81 | 10,5% | 15,8% | 16,7% | 12,3%

44 48 30 | 122 | 20,0% | 23,8% | 19,2% | 18,6%

9 12 12 33 4,1%| 59% | 7,7%| 5,0%

16 30 28 74 7,3% | 14,9% | 17,9% | 11,3%

35 23 31 89 | 16,4% | 11,4% | 19,8% | 13,6%

219 | 202 | 156 | 656 |100,0% |100,0% |100,0% |100,0%

Trudnosci wybierane na pierwszym miejscu w podziale na ojcéw, matki
i wszystkich rodzicéw ukazano na wykresie nr 5.

Trudnosciami najistotniejszymi, wybieranymi na pierwszym miejscu, oka-
zaly sie problemy z zapewnieniem opieki zdrowotnej oraz wynikajace z trakto-
wania osoby niepelnosprawnej przez innych ludzi. Wybralo je ponad 20% ba-
danych. Badani wskazywali kolejno na trudnosci w zapewnieniu opieki rehabi-
litacyjnej (19% rodzicow) oraz problemy ekonomiczne (19% rodzicéw). Badani
zwrocili uwage na trudnosci zwigzane z edukacja - takiego wyboru dokonalo
10,5% badanych. Inne trudnosci zwigzane z opieka i wychowywaniem dziec-



246 Dorota Tomczyszyn

Wykres 5. Najwieksze trudnosci w opiece i wychowywaniu niepelnosprawnego dziec-
ka (wybierane na pierwszym miejscu) (%)
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Zrédto: badania wlasne.

ka niepelnosprawnego byly wybierane rzadziej. Na przyktad trudno$ci w zdo-
bywaniu informacji o niepetnosprawnosci i prawach 0séb niepelnosprawnych
wybralo 7% rodzicow. Najrzadziej na pierwszym miejscu badani wybierali trud-
nosci wynikajgce z barier architektonicznych (4% badanych).

Trudnos$ci wynikajace z traktowania osoby niepetnosprawnej przez innych
ludzi miaty najwigcej gloséw rowniez w grupie probleméw zgtaszanych na dru-
gim miejscu. Tego wyboru dokonato 24% rodzicéw. Kolejnym wyborem rodzi-
cow na drugim miejscu byly trudnosci w zapewnieniu opieki rehabilitacyjnej
swojemu niepelnosprawnemu dziecku (20% badanych). Trzecim dokonywanym
wyborem byty trudnos$ci zwigzane z edukacja oraz w zdobywaniu informacji
o niepelnosprawnosci i prawach o0séb niepelnosprawnych (15-16% rodzicéw).

Podobnych wyboréw dokonywali rodzice wskazujac trudnosci na trzecim
miejscu. Otéz badani najczedciej zglosili problemy ekonomiczne (20%) oraz wy-
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nikajace z traktowania osoby niepelnosprawnej przez innych (19% rodzicéw).
Na trzecim miejscu kolejng pozycje zajely trudnoéci w zdobywaniu informacji
o niepelnosprawnosci i trudnosci edukacyjne (17-18% badanych). Podobnie
jak w poprzednich wyborach najrzadziej wybierano trudnosci architektoniczne.
Kolejng czynnoscia badawcza byto zsumowanie wszystkich dokonanych wy-
boréw. W ten sposob otrzymano najczesciej dostrzegane trudnosci w funkcjo-
nowaniu rodzicéw posiadajacych dziecko z niepelnosprawnoscia intelektual-
na. Sumujac wybory z pierwszego, drugiego i trzeciego miejsca, uzyskano liczbe
656 wszystkich dokonanych wyboréw. Traktujac ja jako 100%, mozna stwier-
dzi¢, ze otrzymujemy nastepujaca kolejno$¢ wszystkich zaznaczanych trudnosci:
o trudnosci z zapewnieniem opieki rehabilitacyjnej — 178 wyboréw,
27% wszystkich wyboréw;
o trudnosci wynikajace z traktowania osoby niepelnosprawnej przez in-
nych ludzi - 122 wybory, 19% wszystkich wyboréw;
o trudnosci ekonomiczne — 89 wybordw, 14% wszystkich wybordw;
« trudnosci zwigzane z edukacja — 81 wyboréw, 12% wszystkich wyboréw;
« trudnosci z zapewnieniem opieki zdrowotnej — 79 wyborow, 12% wszyst-
kich wyboréow;
o trudnosci w zdobywaniu informacji o niepetnosprawnosci i praw osob
niepelnosprawnych - 74 wybordw, 11% wszystkich wybordw;
o trudnosci wynikajgce z barier architektonicznych - 33 wyboréw,
8% wszystkich wybordw.
W tym przypadku trudnosci rodzicom sprawiato zapewnienie wtasciwej re-
habilitacji i postawy spoteczne wobec dziecka. Traktowanie dziecka z niepetno-
sprawnoscig staje si¢ przedmiotem szczegolnej troski jego rodzicow.

8. Wnioski

Na podstawie deklaracji rodzicow mozna stwierdzi¢, ze badani najwicksze
trudnosci widzieli nie w sferze zawodowej, malzenskiej, ale w realizacji za-
dan zwigzanych z wychowywaniem dziecka z niepelnosprawnoscia. W reali-
zacji tej roli szczegolne problemy dotyczyly zapewnienia opieki zdrowotnej,
rehabilitacji oraz wynikaly z traktowania osoby niepelnosprawnej przez in-
nych ludzi.

Jan Pawel II powtarzal, ze ,,przysztos¢ ludzkosci idzie przez rodzing™
Ksztattujac nowe spoteczenstwo, kreujac jego zasady, normy, kulture, ksztattu-
je si¢ takze rodzine, warunki rozwoju i wychowania dzieci. Szczegolnie dzieci
specjalnej troski i ich rodzice wymagaja wsparcia spotecznego. W §wiadomo-
$ci wspolczesnego czlowieka nalezy budowa¢ przekonanie o warto$ci pomocy
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tym rodzinom, a zwlaszcza dzieciom niepetnosprawnym, wzmacnia¢ $wiado-
mos¢ wartosci kazdego czlowieka bez wzgledu na jego wyglad, zdrowie, kolor
skory, iloraz inteligencji.
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