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Wstep

Zwrocenie uwagi na rodzing osoby Z niepelnosprawnoscia intelek‘[ualns;1 zZwigzane jest ze
zmiang spoteczng, na ktorg ztozyly sie m.in. przejscie od medycznego do spotecznego modelu
niepetnosprawnosci, odejscie od  paternalistycznych i segregacyjnych  rozwigzan
instytucjonalnych, samoorganizacja i wzmocnienie podmiotowosci rodzin, zwrocenie uwagi
na ich sytuacj¢ spoteczng, wiaczanie rodzicow o0so6b Zz niepelnosprawnoscig intelektualng

W nurt zycia spotecznego i tworzenie dyskursu publicznego.

Uzasadnienie wyboru podje¢cia problematyki.

Po pierwsze, niepelnosprawno$¢ intelektualng w rodzinie mozemy okresli¢ jako “stary
problem, oczekujacy na nowe rozwigzania”. Rodzina dorostej osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng charakteryzuje si¢ okreslonym ukladem irodzajem rol (np. rola matki, rola
opiekuna nieformalnego/faktycznego, rola konstruowana w oparciu o strukturalne nakazy
roli, rola budowana poprzez poswiecenie, oddanie, przywigzanie), funkcji (np. funkcja
opiekunczo-zabezpieczajaca, ekonomiczna, socjalizacyjna), czynno$ci (np. czynnosci
opickuncze, pielegnacyjne, strategic rozwigzywania problemow) inorm (np. kulturowe
uwarunkowania rodzicielstwa, feminizacja opieki). Podporzadkowane sa w glownie
konkretnej sytuacji — niepetnosprawnosci intelektualnej — i determinujg niemal kazdg sferg
codziennego jej funkcjonowania. W zaleznoSci od stopnia niepelnosprawnosci
podopiecznego, rodzina realizuje wobec niego funkcje opiekunczo-zabezpieczajacg, czesto
przez caly okres wspdlnego zamieszkiwania petnigc jednoczes$nie role kuratora, opiekuna
prawnego, reprezentanta i rzecznika. Nalezy jednak podkresli¢, ze sam fakt pojawienia sig
niepetnosprawnosci nie stanowi tak duzego problemu, jak brak kompleksowego systemu

wsparcia spotecznego, ktory mogtby odpowiedzie¢ na deklarowane potrzeby.

! Niniejsza praca po§wigcona jest wylacznie niepetnosprawnosci intelektualnej. Inne sformutowania, takie jak
niesprawno$¢, niepetnosprawnos¢, osoba niepetnosprawna, niesamodzielna, stanowia skroty myslowe i odnosza
si¢ do niepelnosprawnoséci intelektualnej. Przedmiotem badan uczynilem rodziny doroslych o0s6b
z niepelnosprawnoscia intelektualng. Ilekro¢ pojawia si¢ zwrot “osoba z niepelnosprawnoscia” lub “osoba
z niepelnosprawnoscia intelektualng”, “doroste dziecko z niepetnosprawnoscia intelektualna”, dotyczy on
dorostej osoby z orzeczonym stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej w stopniu glebszym (umiarkowany lub

znaczny), ktéra ma ukonczone 18 lat. Sformutowania “opiekun nieformalny”, “opiekun rodzinny”, “opiekun
faktyczny”, wyjasnione w dalszej czgséci niniejszej pracy dotycza rodzicoOw osob z niepelnosprawnoscia.



Po drugie, sytuacja opiekundéw dorostych osob z niepetnosprawnosciag nabrata szczegdlnego
znaczenia na skutek niekorzystnych wyrokoéw Trybunatu Konstytucyjnego z 5 grudnia 2013
roku i21 pazdziernika 2014 roku, w wyniku ktérych uformowala si¢ grupa tzw.
»wykluczonych opiekunow dorostych o0séb niepelnosprawnych”. Nalezg do niej ci
opiekunowie, ktorzy wczesniej, tj. do 30 czerwca 2013 roku pobierali $wiadczenia
pielegnacyjne z tytulu rezygnacji z pracy, aby opiekowac si¢ niezdolnymi do samodzielne;j
egzystencji bliskimi. W ramach nowelizacji ustawy, w miejsce $wiadczenia pielegnacyjnego
wprowadzono specjalny zasilek opiekunczy, a takze surowe kryteria, ktore nalezy spehic,
aby go otrzymaé. Niekorzystne rozwigzania na gruncie polityki socjalnej doprowadzily do
przeksztalcenia dyskursu 0 niepetnosprawnosci z prywatnego (emigracja wewnetrzna, kryzys
sytuacyjny, krytyczne wydarzenie zyciowe, konieczno$¢ przystosowania si¢ do zaistnialej
sytuacji) w dyskurs o charakterze publicznym (emancypacja, partycypacja spoteczna,
samoorganizacja i okazywanie sprzeciwu). Na obecno$¢ rodzicow/opiekundéw nieformalnych
0sOb Z niepelnosprawnoscia W przestrzeni publicznej zwraca réwniez uwage propozycja
tworzenia nowych modeli wsparcia, m.in. program kompleksowego wsparcia dla rodzin ,,Za
zyciem”. Wskazano W nim m.in. propozycje wsparcia opiekunéw W realizacji obowigzkow
domowych opiekunéw 0s6b niepetlnosprawnych, czy tez dzialania umozliwiajace powrot

opiekundw na rynek pracy.

Po trzecie, rodziny o0sOb zniepelnosprawnoscia funkcjonuja W rzeczywistosci
niepozbawione] paradoksow na poziomie systemowym. Wsrod nich warto wskaza¢ dwa
gléwne procesy, ktoére w istotny sposdb wyznaczaja obszary codziennego funkcjonowania.
Pierwszym z nich jest naprzemiennos$¢, nieoczywisto$¢ | wielowymiarowos¢ rol rodzinnych —
rodzice niesamodzielnych osob petnig wiele rol, ktore jednocze$nie utrudniajg realizacje
innych. Znalezienie tzw. work life balance w sytuacji gczenia roli opiekuna faktycznego,
rzecznika interesOw niepetnosprawnego dziecka z rolg matki, zony, pracownika czy osoby
zaangazowanej W spotecznosci lokalnej stanowi trudne zadanie. Dodatkowym problemem jest
zjawisko feminizacji funkcji opiekunczej. Na ten stan rzeczy ma wptyw wiele czynnikow,
m.in. plciowe roznice W sposobach wychowania i socjalizacji chlopcow i dziewczynek do
pelienia przysztych rdl spolecznych izawodowych. Mniej korzystna sytuacja kobiet na
rynku pracy sprzyja reprodukowaniu wzorcoOw opiekunczych, w ktorych wlasnie kobieta jest
glownym podmiotem $wiadczacym ustugi opiekuncze. Kobiety dominuja takze wsrod

zatrudnionych w takich sektorach, jak: opieka zdrowotna, pomoc spoteczna, edukacja,
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w ktorych zarobki sg relatywnie mniejsze W stosunku do zarobkow W innych branzach?.
Drugi paradoks stanowi dublowanie si¢ form wsparcia rodziny Z osobg z niepelnosprawnoscia
intelektualng. Osoby, ktore realizuja funkcje opiekunczo-zabezpieczajacg w stosunku do
swoich niesamodzielnych podopiecznych, sg jednoczesnie beneficjentami systemu pomocy
spotecznej (§wiadczenie pielegnacyjne, zasitek dla opiekuna, specjalny zasitek opiekunczy
I in.). Poswigcenie si¢ na rzecz (czgsto catlodobowego) $wiadczenia opieki wobec osoby
Z niepelnosprawnoscia jest rownoznaczne Z pobieraniem $wiadczen spotecznych, ktorych
wysokos$¢ jest niewspOtmierna z naktadem sit, energii i ponoszonych kosztow. Wsparcie
spoteczne rozumiane jako specyficzny typ migdzyludzkiej interakcji, pochodzace z sektora
pomocy spotecznej nie zawsze odpowiada na deklarowane przez rodzicow potrzeby (brak
ustug asystenckich, brak rozwinigtego systemu opieki wytchnieniowej), przez co zmuszeni sa
oni do korzystania z alternatywnych uslug oferowanych przez organizacje pozarzadowe
i kregi  nieformalne. Sytuacja rodzin 0s6b Z niepelnosprawno$ciag stanowi wazng
problematyke, ktora powinna na state zagosci¢ w lokalnych diagnozach spotecznych, jak
i refleksji w obrgbie nauk spotecznych — socjologii, polityki spolecznej, pracy socjalne;j.
Doktadne zbadanie tego zjawiska umozliwi lepsze zrozumienie proCeséw i zjawisk
spotecznych oraz zaprojektowanie zmian i stworzenie kompleksowego, zintegrowanego

modelu wsparcia rodzin opiekujacych si¢ dorosta osobg z niepetnosprawnoscia intelektualna.

Zastosowanie podejsScie badawcze.

Dysertacja “Spoteczno-kulturowe aspekty funkcjonowania rodzin z dorosta osoba
z niepelnosprawnosciag  intelektualng”  zostala napisana  zgodnie  z paradygmatem
interpretatywnym, korzystajac z dorobku symbolicznego interakcjonizmu, fenomenologii
i konstruktywizmu spolecznego. Wybor orientacji jakosciowej byt zwigzany z checia
poglebienia | tym samym lepszego zrozumienia sytuacji rodzin osob z niepetnosprawnoscia,
“zanurzenia si¢” W znaczenia nadawane otaczajacej je rzeczywisto$ci spotecznej,
konstruowanie wyobrazenia na temat swojej sytuacji przez te osoby, uchwycenia
indywidualnych cech poszczegdlnych aktoréw spolecznych oraz ich zwigzku na proces
funkcjonowania. Zrealizowane badania stanowia socjologiczne studium funkcjonowania

rodzin do§wiadczajacych niepetnosprawnosci Koncentrujg si¢ na dynamicznie zmieniajacym

si¢ $wiecie relacji miedzyludzkich (w obrebie rodziny ipoza nig), ktore wystepuja

2 Analiza Instytutu Obywatelskiego 2014/2, Marzena Haponiuk, Sytuacja kobiet na rynku pracy w Polsce, s. 7.



W specyficznych warunkach spotecznych zwigzanych z niepelnosprawnoscig. Celem pracy
uczynilem zbadanie iopisanie procesu funkcjonowanie rodzin z dorostymi osobami

Z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Wyjasnienie terminow.

Zaproponowany temat sktada si¢ zdwoch cze$ci, ktore wymagaja operacyjnego
zdefiniowania. Sg to: “rodzina dorosltej osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng” i “proces
funkcjonowania”.

W kontekscie analizowanej problematyki badawczej, proponuj¢ definicje operacyjna rodziny
dorostej osoby z niepetnosprawnosciag oprze¢ 0 role, wigzi oraz realizowane funkcji na rzecz
niepetnosprawnego dziecka. Rodzing te definiuje, jako grupe wspolnie zamieszkujacych
0os6b polaczonych wiezami rodzinnymi, ktéra ustanawia okreSlony zestaw norm
funkcjonowania oraz zestaw wartosci konstytuujacych jej dazenie do okreslonych celow.
Rodzing osoby z niepelnosprawnoscia tworza nie tylko rodzice z dzie¢mi, ale takze osoby
petiace rolg faktycznych opiekunoéw, np. babcie, siostry itd. Narodziny niepelnosprawnego
dziecka powoduja szereg zmian W funkcjonowaniu rodziny, m.in. pojawienie si¢
negatywnych postaw rodzicielskich jak postawa unikajaca czy odtracajaca (M. Ziemska,
2009). Okres konstruktywnego przystosowania si¢, poprzedzony jest trudnymi dla rodzica
okresami, ktore przebiegalyby w odmienny sposob, gdyby pomigdzy cztonkami rodziny nie
wystepowaly wigzi pokrewienstwa. Wiezi pokrewienstwa i poczucie przywigzania do roli
konstytuuja i wzmacniaja bezwarunkowa gotowo$¢ do podejmowania czynnosci
opiekunczych wzgledem osoby niesamodzielnej. Nalezy wskazaé, ze rodzing osoby
Z niepelnosprawnoscia rozumiem takze jako grupg osob, ktore podjety si¢ adopcji lub
sprawowania bezposredniej opieki w ramach rodzinnej pieczy zastepczej. W przypadku gdy
dziecko z niepetnosprawnoscia intelektualng zostanie przysposobione przez rodzicow, staje
si¢ ono czescig rodziny. Wspdlnota pochodzenia i wigzi pokrewienstwa nie sg warunkiem
koniecznym do ukonstytuowania si¢ wiezi migdzy rodzicami a dzieckiem - jedna z matek
biorgcych udziat w badaniu przysposobita swoja 26-letnig cérke. Rodzing dorostej osoby
Z niepelnosprawnoscia intelektualng czesto charakteryzuje wspolne zamieszkiwanie, ktore
stuzy  zabezpieczeniu  podstawowych  potrzeb  podopiecznego  (opiekunczych,

pielegnacyjnych). Nalezy jednak zaznaczy¢, ze W ostatnich kilkunastu latach wyrazZnie



nasility si¢ tendencje zwigzane Zz promocjg form alternatywnych - mieszkalnictwa
treningowego wspomaganego.

Drugi z terminoéw - ”funkcjonowanie rodzin os6b z niepelnosprawnoscig intelektualng” -
to dynamiczny proces osadzony w kontekscie spoleczno-kulturowym, konstruowany
przez interakcje <z aktorami spolecznymi, uwzgledniajacy nadawanie znaczen
otaczajacej je rzeczywisto$ci. Funkcjonowanie rodziny analizuj¢ W ujeciu symbolicznego
interakcjonizmu, koncentrujac si¢ na konstruowaniu wyobrazenia 0 sobie i otaczajacej
rzeczywistosci, przypisywaniu warto$ci okreslonym obiektom i procesom w ramach
rzeczywistosci, ktéra jest kreowana przez rodzicow 0so6b Z niepelnosprawnoscia. Za cel
przyjalem spojrzenie ich oczami, oddanie ich ,,realnosci” §wiata spolecznego, W ktdrym zyja.
Kluczowe sg dla mnie kategoryzacje tworzone przez Rozmowcow i sposoby tlumaczenia
zdarzen, ktore ich dotycza. Nie roszcze sobie tym samym prawa do mowienia ,,jak jest”, lecz
raczej staram si¢ opisywac i rozumiec ,,jak uwaza sig, ze jest”. Jest to obraz rzeczywistosci,
ktéra jest ujawniana osobom z zewnatrz.

Funkcjonowanie uwzglednia czynniki spoteczne i kulturowe na poziomie mikrostruktury
(poziom rodziny i relacji z najblizszymi osobami), mezostruktury (poziom spotecznosci
lokalnej) i makrostruktury (poziom instytucji, norm spotecznych, kultury). Trojwarstwowos¢
czynnikow W kontekscie tak postawionego celu badawczego umozliwia wskazanie obszaréw,
procesow, zjawisk, sytuacji, ktore wystepuja W obrebie rodziny iw relacjach z innymi
systemami. Tytulowe “spoteczno-kulturowe aspekty” to procesualne wymiary
funkcjonowania rodziny w pewnym obszarze wplywow, nacechowane Symbolami
| znaczeniami, zwigzane Z oczekiwaniami spotecznymi wynikajagcymi z dominujgcych
W danej kulturze norm. Zwigzane s3 one Z kategorig czasu okreslajagc tym samym procesy

i zjawiska dokonujace si¢ obecnie, jak i te, ktore si¢ juz zakonczyty.

Struktura pracy.

Porzadek opisywanych i analizowanych w niniejszej pracy obszarow zostal wyznaczony tak,
aby rozpocza¢ od zdefiniowania niepelnosprawnosci intelektualnej, wskazania zmian
w konstruowaniu wiedzy o niepetnosprawnosci W oparciu 0 przejscie od postrzegania tego
zjawiska w kategoriach biomedycznych do spotecznych i kulturowych. Zmiany kierunku
rozwazan nad niepetnosprawnoscig doprowadzitly do zwrocenia uwagi na szerszy kontekst

spoteczny, w ktorym funkcjonujg osoby z niepelnosprawnoscig. Stopniowe odchodzenie od



tradycyjnych, nastawionych wyltacznie na rehabilitacie medyczng dziatan instytucji
spowodowato zainteresowanie rolg rodziny W dziataniach opiekunczych, wspierajacych,
normalizujgcych sytuacje osob z niepelnosprawnoscig. Obecny system ustug spotecznych
dedykowanych osobom z niepelnosprawno$cig intelektualng zawdziecza swoj ksztatt

dziataniom podejmowanym przez srodowisko rodzin.

W pierwszym rozdziale dokonana zostata charakterystyka niepetnosprawnosci intelektualne;
uwzgledniajagca jej iloSciowy obraz, terminologi¢, etiologi¢, zmiany dokonujace si¢
W dyskursie (od “historii szalenstwa” do postmodernistycznej emancypacji). Waznym jest
upowszechnianie si¢  spolecznego modelu  niepetnosprawnosci  iroli  socjologii
w podejmowaniu tego zagadnienia. Rozdziat ten konczy wprowadzenie do rozwazan na temat
roli rodziny jako katalizatora zmian spotecznych i inicjatora projektowania rzeczywistoSci
0sob z niepetnosprawnoscig. Drugi rozdzial zawiera wyniki dotychczas zrealizowanych
badan (w tym socjologicznych) poswieconych funkcjonowaniu rodzin w wybranych
obszarach, np. zapotrzebowania na okreslone ustugi czy tez roli rodzenstwa w podejmowaniu
czynno$ci opiekunczych. Rodzine osoby z niepelnosprawnos$cig intelektualng poddawano
analizom w oparciu o0 takie koncepcje socjologiczne jak konstruktywizm spoteczny, teoria
naznaczania spotecznego, koncepcja normalizacji | waloryzacji roli spolecznej oraz
symboliczny interakcjonizm. Trzeci rozdzial stanowi wyjasnienie kluczowego dla niniejszej
pracy terminu, a zarazem procesu, jakim jest funkcjonowanie badanych rodzin. Zostata w nim
zaproponowana definicja operacyjna, opisujaca czym ono jest, jakie obszary si¢ nan skladaja,
czym sg spoteczne i kulturowe aspekty funkcjonowania oraz jakie zmiany (polityczne,
organizacyjne, kulturowe i inne) wywarty i nadal wywierajg wptyw na rodziny opiekujace si¢
osoba z niepelnosprawnoscia w skali mikro, mezo i makro. W czwartym rozdziale punkt
ciezkosci zostal potozony na kwestie zwigzane z opiekg, pomoca, wsparciem i polityka
spoteczng wobec 0sOb Z niepelnosprawnoscig intelektualng iich rodzin. W dyskursie
publicznym ich sytuacja sprowadza si¢ W duzej mierze do obszaru polityki socjalnej,
dotyczacej wysokosci 1 dystrybucji $§wiadczen spotecznych. W tym rozdziale zostaly
scharakteryzowane $wiadczenia rodzinne oraz kontrowersje zwigzane z tworzeniem obecnej
polityki rodzinnej. Przedstawiony zostat kontekst spoteczno-demograficzny realizacji funkcji
opiekunczej jako wyzwania dla organizatoréw wsparcia spotecznego. Czes¢ poswiecong
polityce spotecznej konczy analiza ustug spotecznych dla 0so6b z niepelnosprawnosciag na
podstawie  raportdow  instytucjonalnych idanych statystycznych  w wojewodztwie

wielkopolskim oraz mie$cie Poznan. Pigty rozdzial niniejszej pracy zostal poswigcony
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metodologii badan. Przedstawiono w nim cel pracy, problem badawczy, hipotezy, metodyke
I organizacj¢ badan. Dokonano charakterystyki zastosowanych technik i narzgdzi badawczych
jak indywidualne wywiady poglebione z rodzicami dorostych oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng  (wspomagane narzedzie ekogramu rodziny), wywiady eksperckie
Z przedstawicielami $rodowiska oraz wirtualna etnografia (netnografia) w obrebie grup
zrzeszajacych opiekunow. W rozdziale széstym zostaty scharakteryzowane mikrospoleczne
aspekty funkcjonowania badanych rodzin w takich obszarach jak moment narodzin dziecka
| przypisywane mu znaczenie, wiezi W rodzinie, pelnione role, zajmowana pozycja spoteczna,
konstrukt systemu przekonan, codzienne praktyki spoleczne, doswiadczane przez rodzicow
problemy i wizje przysztosci rodziny. Zebrany material postuzyl do wskazania obszarow,
ktore ulegaja zmianie po urodzeniu si¢ dziecka z niepelnosprawnoscig z perspektywy
kilkudziesigciu lat pdzniej, obszaréw problemowych inadawanych im znaczen. Rozdzial
siodmy stanowi probe uchwycenia funkcjonowania rodzin w spotecznosci lokalnej - w relacji
Z grupami, systemami, lokalnymi instytucjami, np. instytucja pomocy spotecznej. Wsrdd
analizowanych obszaroéw nalezy wymieni¢ kapital spoteczny, dostep do lokalnych zasobow,
zrédta wsparcia spolecznego, przestrzenne uwarunkowania funkcjonowania rodzin
(perspektywa wigkszego | mniejszego miasta) oraz znaczenia nadawane przez rodziny
systemom zlokalizowanym wokot niej. Zastosowanie ekogramu rodziny umozliwito graficzne
przedstawienie kierunku przeptywu i sity relacji rodzin z innymi grupami spolecznymi. W
6smym rozdziale scharakteryzowano funkcjonowanie rodziny na  poziomie
makrospotecznym, a wigc uwzgledniajac szerszy kontekst spoteczny zwigzany z polityka
spoteczng, kulturowym modelem $wiadczenia opieki, przeciwdziataniem lub poglebianiem
praktyk  wykluczajacych rodzicow. Podsumowanie dysertacji stanowi catoSciowa
charakterystyka spoleczno-kulturowego funkcjonowania rodzin, odpowiedZ na postawione
pytania badawcze oraz element aplikacyjny. W tej czesci pracy zostat zaproponowany model
wsparcia rodzin osob z niepetnosprawnoscig intelektualng, odpowiedzi na pojawiajace si¢

problemy.
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Rozdzial 1. Zjawisko niepelnosprawnosci intelektualnej. W stron¢ nowego
paradygmatu.

1.1. Niepelnosprawnos¢ intelektualna w liczbach.

Doktadne oszacowanie liczby rodzin dorostych oséb z niepelnosprawnoscia nie jest zadaniem

tatwym. Wynika to z braku precyzyjnych danych okres$lajacych te¢ populacje w Polsce.

Polska boryka si¢ z brakiem aktualnych, doktadnych danych dotyczacych liczby osob
Z niepetnosprawnoscia intelektualng. Jak wskazuje Anna Firkowska-Mankiewicz (2015, s.
315), jedyne reprezentatywne dane dotyczace przedmiotowej liczby pochodzg z badania GUS
przeprowadzonego w roku 1996, w ktorym pytano 0 ,,0soby uposledzone umystowo”.
Wiynikato z nich, ze liczba 0s6b znajdujacych si¢ w kategorii wiekowej 0-14 lat wyniosta 40
tys., natomiast w kategorii 15 i wiecej lat niespetna 130 tys. Dane GUS zgromadzone w 2009
szacuja tacznie 202 tys. osob z niepelnosprawnoscig intelektualng w wieku 15 i wiecej lat.
Trudno wskaza¢ jednakowe dane pokazujace liczbe dzieci oraz o0séb przebywajacych
w zaktadach opiekunczych (m.in. domach pomocy spotecznej). Powodem tego stanu rzeczy
moze by¢ Zjednej strony roéznorodno$¢ instytucji sprawujacych opieke nad osobami
z niepelnosprawnoscia (sektor panstwowy, pozarzadowy, komercyjny), az drugiej brak
przejrzystego i poddawano aktualizacji systemu raportowania o ilo$ci podopiecznych. W
Matym Roczniku Statystycznym, w 2014 roku (wedhug stanu w dniu 31 XII) w placoéwkach
stacjonarnej pomocy spolecznej przebywato 3164 dzieci i mtodziezy do lat 18 (w 2005 r. —
3647 osob, w 2010 r. — 3321, w 2013 r. — 3347). W tym na oddziatach dla dorostych os6b
niepetnosprawnych intelektualnie oraz dla dzieci i mlodziezy niepelnosprawnej intelektualnie

— 1094 0s0b.

W statystykach Centrum Informacji Oswiatowej w roku szkolnym 2016/2017 (stan na
30.09.2016 r.)? liczba uczniéow ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi zostata oszacowana
na tacznie 184 008 oséb. Niepetlnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim legitymowaty
si¢ 47 122 osoby. Stopien umiarkowany lub znaczny miato orzeczone 23 681 osob, natomiast
liczba dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebokim wyniosta 9940. Laczna
liczba uczniow z niepelnosprawnoscia wyniosta w analizowanym roku szkolnym 80 743

osoby. Ewidencja ucznidow z niepetnosprawnoscia intelektualng, realizowana przez Centrum

% Informacje znalezione na stronie Centrum Informatycznym Edukacji, w zakladce System Informacji
Oswiatowej. Niestety brakuje jeszcze danych dotyczacych roku szkolnego 2017-2018 https://cie.men.gov.pl/sio-
strona-glowna/dane-statystyczne/niepelnosprawnosci-dane-statystyczne/ (dostep: 01.09.2018).
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Informacji jest wiarygodnym zrodiem informacji, cho¢ nie pokazuje catkowitej liczby
uczniow konczacych szkoty i trafiajacych do innych instytucji, np. warsztatow terapii

zaj¢ciowej, sSrodowiskowych domow samopomocy.

Badania przeprowadzone w2000 roku wskazuja, ze osoby Zz niepelnosprawnoscia
intelektualng w wieku 15 lat i wigcej stanowiag 3% wszystkich 0sob posiadajacych orzeczenie
0 niepetnosprawnosci (S. Kostrubiec, 2001). W 2002 roku w Polsce byto okoto 130 tys. 0sob
Z niepelnosprawnoscia intelektualng w wieku 16 lat i wigcej w gospodarstwach domowych,
ktére posiadaly orzeczenie 0 niepetnosprawnosci. Trudno jest takze oszacowac dokladng
liczbe 0s6b Z niepelnosprawnoscig intelektualng ponizej 16 roku zycia. Najbardziej
szczegotowe statystyki przygotowywane sa na potrzeby systemu os$wiaty. Dzieci sg
klasyfikowane jako posiadajace niepelnosprawnos¢ intelektualng na podstawie orzeczenia
0 potrzebie ksztalcenia specjalnego. A. Firkowska-Mankiewicz (2015) podkresla, ze
prowadzone statystyki s3 mocno zanizone, W zwigzku z tym proponuje przyjac liczbe osob
Z niepelnosprawnoscia intelektualng szacowang wedlug innych krajow, a wiec

oscylujacg w okolicy 1%. W odniesieniu do Polski byloby to niespelna 370 tys. osob.

Nalezy zaznaczy¢, ze brakuje jednorodnych danych pod wzgledem metodologicznym,
okreslajacych doktadng liczbg osob z niepetnosprawnoscia intelektualng w Polsce i Europie.
System definiowania niepetnosprawnosci zgodnie z prawem obowigzujacym W danym
panstwie znacznie utrudnia uzyskanie porownywalnych wynikdw. W ramach statystyk
publicznych nie roznicuje si¢ niepelnosprawnosci ze wzgledu na stopien (lekki,
umiarkowany, znaczny) czy rodzaj (ruchowa, intelektualna, sprz¢zona), tylko wedlug
kryterium prawnego: niepelnosprawnosé biologiczna I prawna. Osoby
Z niepelnosprawnoscia biologiczna to osoby, ktore odczuwaja ograniczenie sprawnosSci
w wykonywaniu czynnosci podstawowych dla swojego wieku, ale nie posiadajg prawnego
orzeczenia niepetnosprawnosci) ‘. Osoby z niepelnosprawnos$cia prawna posiadajg
orzeczenie 0 niepetlnosprawnosci. W Polsce niepetnosprawno$¢ orzeka si¢ do celow
rentowych i pozarentowych. W pierwszym przypadku lekarz orzecznik ZUS wydaje na
podstawie ustawy z dnia 17 grudnia 1998 r. o emeryturach i rentach z Funduszu Ubezpieczen

Spotecznychs orzeczenia o:

e calkowitej niezdolnosci do pracy i niezdolno$ci do samodzielnej egzystencji,

* Informacja ta pochodzi z strony Gtéwnego Urzedu Statystycznego. https://stat.gov.pl/metainformacje/slownik-
pojec/pojecia-stosowane-w-statystyce-publicznej/1150,pojecie.html (dostgp: 10.01.2018).
> Dz. U. 1998 nr 162 poz. 1118.
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e niezdolnosci do samodzielnej egzystencii,

e caltkowitej niezdolnos$ci do pracy,

e czesciowej niezdolno$ci do pracy.
Natomiast orzekanie do celow pozarentowych realizowane jest przez powiatowe zespoty do
spraw orzekania 0 niepetlnosprawnosci | wojewodzkie zespoty do spraw orzekania

0 niepelnosprawnosci (pierwsza i druga instancja). Wydaja one orzeczenia o:

e niepelnosprawnosci per se,
e zakwalifikowaniu do jednego ztrzech stopni niepelnosprawnosci  (lekki,
umiarkowany, znaczny),

e wskazaniach do ulg i uprawnien.
Reasumujac, osoby niepelnosprawne prawnie to takie, ktore posiadaja odpowiednie, aktualne
orzeczenie, wydane przez uprawniony do tego organ. W odrdznieniu od nich,
niepetnosprawni pod wzgledem wytacznie biologicznym to kategoria oséb, ktéra posiada
ograniczong zdolno$¢ W zakresie wykonywania czynno$ci podstawowych, awiec takze
petnienia 16l spotecznych. Rozréznienie to moze powodowaé wiele niejasnosci, W ktorym
miejscu nalezy postawi¢ granicg migdzy rzeczywistym wystepowaniem a jedynie
subiektywnym postrzeganiem niepetnosprawnosci. Nalezy wskaza¢, ze w Polsce z uwagi na
niedoskonato$¢ systemu orzekania, osoby niepetnosprawne prawnie i biologicznie zazwyczaj

nie s3 tymi samymi osobami (R. Kijak, 2014).

Dane dotyczace o0soOb z niepelnosprawnoscig zbierane sa W ramach przeprowadzanych
z okreslong czestotliwoscig narodowych spiséw powszechnych (w Polsce co 10 lat), badan
reprezentacyjnych (ankietowych): badania stanu zdrowia ludnosci (w Polsce co 5 lat, od 2004
roku) oraz Europejskiego Badania Warunkoéw Zycia (EU SILC — co roku, od 2005 roku). W
Unii Europejskiej w ramach Europejskiego Ankietowego Badania Zdrowia (EHIS) zbierane
sg dane dotyczace osOb niepetnosprawnych biologicznie w oparciu 0 jednolita definicje
niepetnosprawnosci biologicznej. Reprezentatywne badania ankietowe dotyczace stanu
zdrowia ludnos$ci Polski zostaty przeprowadzone przez GUS juz dwukrotnie — w 1996 r. oraz
w2004 r. ibyly one przygotowywane z wykorzystaniem zalecen mi¢dzynarodowych
organizacji zajmujacych si¢ statystyka zdrowia. Po raz pierwszy w Polsce zrealizowano te
badania w 2009 roku. Skoncentrowano si¢ wowczas na ograniczeniach sprawnosci niektorych
narzagdow oraz poziomie mozliwosci samoobstugi | prowadzenia gospodarstwa domowego
wedlug cech spoleczno-demograficznych. Dane dotyczace o0sob z niepetnosprawnoscia

prawna, dostepne sg na biezaco, zZ kwartalng czgstotliwoscig w ramach Badania Aktywnosci
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Ekonomicznej Ludnosci (BAEL). Najbardziej aktualne dane z BAEL dotyczace oséb
Z niepelnosprawnoscia dotycza trzeciego kwartatu 2017 roku. W tym okresie liczba osob
Z niepelnosprawnoscia prawna w wielu 16 lat i wiecej wyniosta 1664 osoby. Badanie te
uwzglednialo wspotczynnik zatrudnienia, wspotczynnik aktywno$ci ekonomicznej i stope

bezrobocia.

Zastosowanie Narodowego Spisu Powszechnego¢ jako narzedzia ukazujacego stan i wybrane
socjologiczno-demograficzne charakterystyki obarczone jest ryzykiem btgdu. W ramach NSP
dokonuje si¢ rozrdznienia na niepelnosprawno$¢ w wymiarze prawnym i biologicznym.
Zgodnie z ustawa z dnia 4 marca 2010 roku’ o narodowym spisie powszechnym ludnosci
i mieszkan, udzielanie odpowiedzi na pytania dotyczace niepelnosprawnosci, z uwagi na
specyfike iwrazliwosé tematu odbywa si¢ na zasadzie dobrowolnosci®. Od 1978 roku
rozpoczeto badanie wyltgcznie niepetnosprawnosci (okreslanej wowczas jako inwalidztwo)
prawnej. Od 1988 az do dzi§ rozpoczeto kompletowanie danych 0 niepelnosprawnosci
biologicznej. W NSP 2002 zastgpiono okreslenie ,,inwalidztwo™ na ,,niepelnosprawnos¢”. Za
osobe niepetnosprawng uznano tg, ktora posiada (lub nie) odpowiednie orzeczenie prawne, ale
takze odczuwa ograniczenie W wykonywaniu czynnosci podstawowych. W zwigzku z tym,
zgodnie z danymi GUS, prawie 1,5 mln os6b odmowito odpowiedzi na pytanie (59%
mieszkancow miast i 52% mieszkaficow wsi)®. Do uzyskanych danych nalezy jednak odniesé

si¢ krytycznie i uznac je za niekompletne oraz nie oddajace W petni stanu faktycznego.

Innym sposobem pozyskania danych jest analiza raportdw resortu pracy i polityki spotecznej,
np. Informacja o realizacji swiadczen rodzinnych w2016 r. W 2015 r. ze $wiadczen
rodzinnych uzaleznionych od dochodu korzystalo 127,5 tys. rodzin 2z dzie¢mi
Z niepetnosprawnoscia, co stanowi 12,2% wszystkich rodzin. Swiadczen pielegnacyjnych
przyznano w 2015 r. $rednio miesi¢cznie dla 111,7 tys. 0soéb (o 5,5% wigcej niz w 2014 r.),

natomiast specjalne zasitki opiekuncze zostaly wyptacone w 2015 r. $rednio miesiecznie dla

® NSP 2011 byt pierwszym powszechnym badaniem zrealizowanym wylacznie przy wykorzystaniu formularzy
elektronicznych. Oprocz wywiadéw przeprowadzanych przez rachmistrzow spisowych z wykorzystaniem
urzadzen typu hand-held (metoda CAPI), w spisie zastosowano takze dwie nowe metody zbierania danych:
wywiady telefoniczne wspomagane przez program komputerowy (metoda CATI) oraz samospis internetowy
(metoda CAII). W odniesieniu do wigkszosci tematow badanych w spisie (w tym dotyczacych emigracji na
pobyt czasowy), dla ktérych nie bylo odpowiadajgcych danych w rejestrach ewidencji ludnos$ci, wyniki spisu
zostaly wyprowadzone poprzez uogélnienie danych zebranych w 20% probie (w skali kraju) osob mieszkajacych
lub przebywajacych w wylosowanych mieszkaniach.

" Ustawa z dnia 4 marca 2010 r. 0 narodowym spisie powszechnym ludnosci i mieszkan w 2011 r. Dz. U. 2010
nr 47 poz. 277

® zgodnie z Konstytucja RP, art. 51.

% http://www.stat.gov.pl/cps/rde/xber/gus/lud_raport_z wynikow NSP2011.pdf (dostep: 20.11.2015).
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26,8 tys. osob, co stanowito 109,4% wyptat z roku poprzedniego. Nalezy wyjasnié, ze
zdecydowany wzrost liczby 0sob korzystajacych w 2015 r. z tego wsparcia wigzal si¢ z utratg
praw do $wiadczenia pielegnacyjnego, W tym m.in. z powodu czasu, w ktérym powstala
niepetnosprawnos$¢ (w trakcie pobierania nauki lub pézniej). Ponadto zdecydowany przyrost
beneficjentow tego $wiadczenia jest zwigzany ze zmiang wprowadzong od 2015 r., ktéra
zlikwidowata wymoég rezygnacji z zatrudnienia. Jesli chodzi 0 inne §wiadczenie, jakim jest
zasilek dla opiekuna, w analizowanym okresie liczba uprawnionych oséb wyniosta ponad
57,6 tys. Lacznie w 2015 roku wyplacono miesiecznie nieco ponizej 200 tys. Swiadczen
pienieznych (Swiadczenie pielegnacyjne, zasilek dla opiekuna, specjalny zasilek
opiekunczy) pozostajacym poza zatrudnieniem opiekunom oséb niesamodzielnych.
Nalezy jednak podkresli¢, ze liczba ta jest mniejsza od liczby opiekunéw rodzinnych
pozostajacych poza zatrudnieniem. Nie wszyscy bowiem rezygnujacy z zatrudnienia

opiekunowie kwalifikuja sie do ktoregos ze wspomnianych Swiadczen.

Tabela 1. Liczba wyptaconych §wiadczen rodzinnych z tytutu niepetnosprawnos$ci cztonka rodziny w 2015 roku.

Rodzaj $wiadczenia Swiadczenie Specjalny zasitek Zasitek dla
pielegnacyjne opiekunczy opiekuna
[lo$¢ przyznanych §wiadczen 117,7 tys. 26,8 tys. 57,6 tys.

Zrédto: obliczenia whasne na podstawie Informacja o realizacji swiadczer rodzinnych w 2016 r. MRPiPS 2016.

Trudno ustali¢ wielkos$¢ i rozlokowanie przestrzenne populacji 0s6b z niepelnosprawnos$cia
intelektualng w Polsce. Sytuacja ta wynika miedzy innymi 2z niedoktadno$ci narze¢dzi
pomiarowych, stosowania niejednolitych kryteriow i definicji, braku ujednoliconego banku
danych, stale zmieniajacej si¢ liczby osob z niepelnosprawnoscia intelektualng (urodzenia —
orzeczenia i zgony) oraz trudnosci W doktadnym oszacowaniu liczby opiekundéw rodzinnych,

ktdérzy pobieraja $wiadczenia rodzinne.

1.2. Etiologia, terminologia i klasyfikacja niepelnosprawnosci intelektualnej.

Przyczyny niepelnosprawnosci intelektualnej w literaturze sg opisywane przez wielu autorow
(K. Mrugalska 1998, M. Koscielska 1998, 1. Wyczesany 2004, J. Kirenko 2006). Mimo to
pomiedzy wiekszos$cig teorii dotyczacych etiologii niepelnosprawnosci intelektualnej panuje
powszechna zgoda. W niniejszej pracy, wzorem innych badaczy, postuze sie klasyfikacja

American Association of Mental Retardation (AAMR), ktéra wsrdod przyczyn
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niepetnosprawnosci  intelektualnej wyrdznia trzy grupy czynnikOdw: prenatalne,

okotoporodowe i poporodowe (D. Deutsch Smith 2008, s. 236-237).

e Przyczyny prenatalne (prenatal) obejmuja czynniki genetyczne i dziedziczne,
zatrucia toksynami w trakcie cigzy, choroby iwady cewy nerwowej. Czynniki te
obejmujg takie zaburzenia jak zespot tamliwego chromosomu X, Zesp6t Downa, czy
fenyloketonuri¢ (PKU). Innymi przyczynami prenatalnymi niepelnosprawnosci
intelektualnej sg choroby i infekcje takie jak HIV/AIDS oraz wptyw toksyn
powodujacych zatrucia jak. alkohol lub narkotyki;

e Przyczyny okoloporodowe (perinatal) to wurazy porodowe spowodowane
niedotlenieniem jak anoksja lub zamartwica, ale takze wypadki zwigzane z pgpowina,
urazy potoznicze, urazy glowy oraz niska masa urodzeniowa,

e Przyczyny poporodowe (postnatal) maja podtoze srodowiskowe; mozemy do nich
zaliczy¢ m.in. maltretowanie izaniedbywanie dziecka, zatrucia S$rodowiskowe
i wypadki. W przypadku pojawienia si¢ niepelnosprawnosci W stopniu glgbszym,
najczegsciej mamy do czynienia z jednym, mozliwym do ustalenia czynnikiem
warunkujagcym powstanie zaburzenia. Inna sytuacja ma miejsce, gdy u urodzonego
dziecka zostaje zdiagnozowany lekki stopien niepetnosprawnosci. Najczesciej jest on
uwarunkowany wieloczynnikowo i obejmuje zar6wno przyczyny natury biologicznej
jak isrodowiskowej takie jak deficyt uczuciowy, materialny, wystgpowanie
réznorodnych form dewiacji (I. Obuchowska 2005, s. 222-226).

W 1980 roku Swiatowa Organizacja Zdrowia zaproponowata odmienng klasyfikacje
(International Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps)'® zwracajac tym
samym uwag¢ na potrzeb¢ dazenia do wypracowania spotecznego modelu
niepetnosprawnosci. Wyszczegdlniono wowczas nastepujagce odmiany niepelnosprawnosci
(ICIDH 1980):

1. Uszkodzenie (impairment): brak lub anormalno$¢ anatomicznej struktury narzadow
oraz brak lub zaburzenie funkcji psychicznych lub fizjologicznych organizmu na
skutek okreslonej wady wrodzonej, choroby lub urazu;

2. Niepelnosprawnos$¢ funkcjonalna (disability): ograniczenie lub brak zdolnosci

wykonywania czynno$ci W sposob i1 W zakresie uwazanym za normalny dla cztlowieka;

10 Zaproponowany model odnosi si¢ zarowno do niepelnosprawnosci fizycznej, jak intelektualne;.
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3. Uposledzenie spoleczne (handicap): brak lub ograniczona mozliwos¢ petnienia rol

zwigzanych z wiekiem cztowieka, jego picig oraz sytuacja spoteczno-kulturowa.

Jedng z definicji niepelnosprawnosci stosowanych W Polsce do dzi$ jest ta zaproponowana
przez Amerykanskie Towarzystwo Psychiatryczne w “Diagnostycznym i statystycznym
podreczniku zaburzen psychicznych” . Wedlug DSM-V'! niepelnosprawno$¢ intelektualna
sprowadza si¢ do trzech elementow. Sa nimi ,(...) nizszy poziom ogo6lnego
funkcjonowania intelektualnego, ktéoremu towarzyszy obnizenie funkcjonowania
przystosowawczego zwigzanego Zco najmniej dwoma obszarami zdolnosci:
komunikacja, troska o siebie, zycie w domu, zdolno$¢ nawigzywania kontaktow
personalnych na plaszczyznie spolecznej, kierowanie soba, zdolnos$¢ uczenia sie i pracy,
czas wolny, zdrowie oraz bezpieczenstwo. Ujawnia si¢ przed ukonczeniem 18 roku
zycia”.

Najnowsza, stosowana w Polsce od 1997 roku definicja niepelnosprawnosci intelektualnej
zostata zawarta w Miedzynarodowe] Klasyfikacji Uszkodzen, NiepelnosprawnoS$ci
i Uposledzen (ICD-10). Niepelnosprawnos¢ intelektualna jest w niej definiowana jako
»(...) zahamowanie lub niepelny rozwoj umystowy, wyrazajacy si¢ przede wszystkim
uposledzeniem umiejetnosci, ktére ujawnia si¢ w okresie rozwojowym i stanowia
0 ogolnym poziomie inteligencji, tzn. zdolnosci poznawczych, mowy, motorycznych
i umiejetnosci spolecznych. Moze wystepowaé samodzielnie lub z innymi zaburzeniami
psychicznymi lub fizycznymi”.

Powyzsze definicje stanowig kanon, ktory przejeta, anastepnie przekazata pedagogice
specjalnej psychologia kliniczna. Dla celow diagnostycznych opracowana zostala
czterostopniowa skala. Warto$ciom pomiaru ilorazu inteligencji mierzonego za pomoca Testu

Wechslera odpowiadaja stopnie niepelnosprawnosci intelektualnej zawarte w tabeli 2.

Tabela 2. Stopnie niepelnosprawnosci intelektualnej wedtug ICD-10 i DSM-V.

Stopien niepelnosprawnosci

intelektualnej

Wedlug ICD-10

Wedlug DSM-V

Lekki

1Q poziom 50-69

1Q poziom 50-55 do ok. 70

Umiarkowany

1Q poziom 35-49

1Q poziom 35-40 do 50-55

Znaczny

1Q poziom 20-34

1Q poziom 20-25 do 35-40

Gleboki

1Q poziom ponizej 20

1Q poziom 20-25

Zrodho: opracowanie whasne na podstawie ICD-10 i DSM-I1V

! Diagnostic and Statistic Manual of Mental Disorders (DSM-V).
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Niepelnosprawno$¢ intelektualna jest sama W sobie zjawiskiem zroznicowanym. Sposéb
ujawniania emocji, porozumiewania si¢, funkcjonowania poznawczego i odnajdywania si¢
w sytuacjach problemowych bedzie zalezny od stopnia niepelnosprawnosci, a wiec tego jak
bardzo procesy intelektualne, psychosomatyczne i spoteczne sg u danej osoby uposledzone.

Rozw¢j intelektualny obejmuje procesy poznawcze, okreslone funkcje percepcyjno-
motoryczne, pami¢¢, uwage, myslenie (R.J. Kijak 2013). Jak pisze Radostaw Piotrowicz
I Ewa Wapiennik, wigza si¢ one migdzy innymi Z rozumieniem, nabywaniem wiadomosci,
konstruowaniem poje¢, stosowaniem wiedzy W praktyce (R. Piotrowicz, E. Wapiennik 2004).
Zaburzenie tych procesow stanowi glowne kryterium diagnostyczne niepetnosprawnosci

intelektualnej (J. Kostrzewski 1981).

Oto charakterystyka funkcjonowania osob z niepelnosprawnoscia intelektualng w zaleznosci
od zdiagnozowanego jej stopnia:

1. Osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng ze wzglgdu na niemoznos¢

skupienia uwagi iniewyksztalcenie znajomosci wielu pojeé, maja problem

Z nauczeniem si¢ prostych czynno$ci zwigzanych z samoobstuga. Porozumiewajg si¢

pozawerbalnie, czgsto wydajac nieartykutowane dzwigki. Osoby te najczescie)

wymagaja statej opieki, dziatan rehabilitacyjnych i rewalidacyjnych (R.J. Kijak 2014).

2. Osoby zumiarkowang iznaczna niepelnosprawnoscia intelektualng maja

problemy z my$leniem abstrakcyjnym i dokonywaniem operacji logicznych.

Przejawiaja tendencje do zmyslania i konfabulacji. Osoby te wykazuja trudnosci

w dhuzszym skoncentrowaniu si¢ na przedmiocie lub czynnosci. Dominuje u nich

pamieé¢ krotkotrwata, mimowolna, mechaniczna. Sposéb i rodzaj ujawnianych emocji

zasadniczo nie r6zni si¢ od tych, ktore przejawiaja osoby W normie. Czgsto wystepuja

u nich pseudoupor'? oraz stereotypie ruchowe™. Osoby z glebsza niepetnosprawnoscia

intelektualng porozumiewajg si¢ za pomocg prostych zdan. Zdarza sig, ze ich aparat

mowy nie jest w petni wyksztatcony, w zwigzku z tym w celu utatwienia komunikacji

stworzono system komunikacji wspomagajacej . Funkcjonowanie w sytuacjach

spotecznych i problemowych sprawia im wiele trudnosci. Zazwyczaj radzg sobie

2 Pseudoupér wynika z obnizonego napiecia migéniowego iuniemozliwia od bezruchu do aktywnosci
i odwrotnie (H. Olechnowicz 1977).

13 Stereotypie ruchowe to wielokrotnie powtarzane zachowania. Zdaniem naukowcow (H. Olechnowicz 1979, 1.
Lovaas 1993), przyczyny wystgpowania stereotypii znajduja si¢ w potrzebie stymulowania uktadu nerwowego.
Kompulsywne ruchy stanowia zrodlo przyjemnosci, powoduja zmniejszenie napigcia wywotanego
niezaspokojong potrzeba popedowa.

Y Na przyktad: testy Makatona, piktogramy, System Komunikacji Symbolicznej Bliss, Symbole Komunikacji
Obrazkowe;j.
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samodzielnie W czynnoS$ciach samoobstugowych i wykonywaniu
nieskomplikowanych prac (J. Kostrzewski 1981, J. Wyczesany 2004).

3. Osoby zlekka niepelnosprawnoscia intelektualna przejawiaja  trudnosci
W spostrzeganiu, koncentracji uwagi, zapamigtywaniu tresci. Majg ograniczong
zdolno$¢ myslenia abstrakcyjnego, uogolniania, wnioskowania i rozumowania
przyczynowo-skutkowego. Komunikujg si¢ z otoczeniem w sposob werbalny — ich
wypowiedzi sg zrozumiate, cho¢ sprawia im trudno$¢ budowanie zdan ztozonych. (R.

Piotrowicz, E. Wapiennik 2004).

Osoby z niepelnosprawno$cig intelektualna, niezaleznie od jej stopnia, przejawiaja
zroznicowane problemy zwigzane  z funkcjonowaniem  w takich  obszarach jak
porozumiewanie sie, ujawnianie emocji, procesy poznawcze czy samodzielno$é™. Nie bez
znaczenia jest stan psychofizyczny tych osob. Sprzg¢zenie roéznych rodzajow dysfunkcji,
probleméw emocjonalnych anawet chorob psychicznych moze poglgbia¢ problemy
z funkcjonowaniem spolecznym, ogranicza¢ codzienne czynnos$ci | wymagac zastosowania
urzadzen wspomagajacych. Wzmozona rehabilitacja na roéznorodnych plaszczyznach
i odpowiednio  dobrana terapia umozliwiaja podnoszenie = kompetencji, rozwoj

psychofizyczny, poczucie sprawstwa i profilaktyke zachowan niepozadanych.

1.3. Prawne aspekty niepelnosprawnosci intelektualne;j.

Definicje niepelnosprawnosci tworzone przez polskie i migdzynarodowe organizacje ulegaty
i prawdopodobnie nadal ulega¢ bedg zmianom. Sama definicja niepelnosprawnosci, a $cislej
ujmujgc ,,0soby niepelnosprawnej” przyjeta w polskim ustawodawstwie po raz pierwszy
pojawita si¢ w uchwale Sejmu w 1982 roku. Faktyczne jednak definicje t¢ uwzgledniono
w Ustawie o zatrudnieniu i rehabilitacji osob niepetnosprawnych w 1991 r., a nastepnie jej
rozwinigciu W 1997 r. Definicja ta nie satysfakcjonowata wielu o0so6b, zwlaszcza
reprezentantow srodowiska naukowego.

W Polsce prawa 0sOb z niepetnosprawno$cia gwarantowane sa przez Konstytucje RP z 2
kwietnia 1997 r. Zapewnia ona prawo do wolnosci od jakichkolwiek form ucisku i barier

stanowigc, ze nikt nie moze by¢ dyskryminowany W zyciu politycznym, spolecznym lub

° Specyficzne zachowania przejawiane przez osoby z niepeosprawnoscia moga stanowi¢ trudnosci
w wychowaniu i czynnos$ciach opiekunczych podejmowanych na ich rzecz przez najblizsze otoczenia: rodzicow,
opiekunow, terapeutow.
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gospodarczym z jakiejkolwiek przyczyny **. Ustawa zasadnicza naklada tez na wiadze
publiczne  obowiazek  zapewnienia  szczegélnej  opieki  zdrowotnej  osobom
Z niepetnosprawnoscia'’, obowiazek pomocy w zabezpieczeniu egzystenciji, przysposobieniu
do pracy oraz komunikacji spolecznej'®. W $wietle obowiazujacego w Polsce prawa, osobami
Z niepelnosprawnoscig sa te, ktorych stan fizyczny, psychiczny lub umystowy trwale lub
okresowo utrudnia, ogranicza lub uniemozliwia wypelnianie 16l spolecznych,
aw szczegolnosci ogranicza zdolnosci do wykonywania pracy zawodowej'®. Uchwalenie
W tym samym roku Karty Praw Osob Niepelnosprawnych przyczynito si¢ do podejmowania
problematyki praw osob Zz niepelnosprawno$cig, migdzy innymi praw do niezaleznego,
samodzielnego i aktywnego zycia, pelnego uczestnictwa W zyciu publicznym, nauki, opieki
medycznej oraz wolnosci od dyskryminacji?®.

Istotng dla $rodowiska os6b z niepelnosprawnos$cia ideg jest rowniez projekt ,,Wdrazanie
Konwencji 0 prawach osob niepelnosprawnych — wspolna sprawa” realizowany na przetomie
2016 i 2017 roku przez Polskie Forum Osob Niepelnosprawnych. Celem tej inicjatywy byto
zebranie opinii 0sob z niepetlnosprawnoscia i sSrodowiska zaangazowanego W pracg dla tych
osOb na temat stopnia, W jakim zatozenia Konwencji 21 sg W Polsce respektowane.
Jednocze$nie dgzono do  zaproponowania stosownych rekomendacji  prawnych
(wymagajacych zmian legislacyjnych) oraz pozaprawnych (ktore nie wymagaty takich zmian
skupiajgc si¢ na eliminacji barier spolecznych, dostosowaniu administracji publicznej do
kompleksowej obstugi 0séb z niepelnosprawnoscia itd.), ktore bylyby zgodne zatozeniami
Konwencji. Dzigki zaangazowaniu wielu zainteresowanych osob, specjalistow, naukowcoéw
oraz samych 0s6b z niepetnosprawnoscia i ich rodzin, powstata dotychczas pierwsza wersja
raportu®.

Na strazy przestrzegania praw osob niepelnosprawnych stoja instytucje petniace funkcje

koordynacyjno-kontrolne. Naleza do nich:

16 (art. 32 pkt. 2.).

7 (art. 68).

18 (art. 69).

9 Ustawa o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu osob niepelosprawnych z dnia 23 sierpnia
1997 r. (Dz. U. z 2011 r. Nr 127, poz. 721, z p6zn. zm.)

% Rokrocznie w pazdzierniku organizowane jest spotkanie $rodowiska 0sob z niepetnosprawnos$cia podczas
Kongresu Oséb Niepelnosprawnych. Tegoroczny Kongres odbyt si¢ w dniu 25 pazdziernika na Uniwersytecie
Humanistycznospotecznym w Warszawie. Wérdd podejmowanych tematoéw znalazly nastepujgce: RoOwnosé
Szans i niedyskryminacja, Orzecznictwo i$wiadczenia rentowe, Niezalezne Zycie, Edukacja, Praca
i zatrudnienie, Dostgpno$¢, Self-adwokatura.

2! Konwencja 0 Prawach Oséb Niepelosprawnych zostata podpisana przez Zgromadzenie ONZ w dniu 13
grudnia 2006 roku. Rzad Polski podpisal ja 20 marca 2007 r., natomiast ratyfikacja Konwencji przez Polske
miata miejsce dopiero 6 wrzesnia 2012r.

22 Raport znajduje si¢ na stronie Polskiego Forum Osob Niepetnosprawnych http://www.pfon.org (dostep:
19.12.2017).
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1. Pelhomocnik Rzadu ds. Osob Niepetnosprawnych: podstawg prawng funkcjonowania
Pelnomocnika jest ustawa 0 rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnieniu
0sOb Z niepetnosprawnoscia 23 . Biuro Pelnomocnika jest komoérka organizacyjna
Ministerstwa Rodziny, Pracy i Polityki Spoteczne;j.

2. Regionalne lub Wojewddzkie Sejmiki Osob Niepelnosprawnych: zrzeszaja one liczne
stowarzyszenia, organizacje, komitety, rady ifundacje dzialajace na rzecz
zréznicowanych $srodowisk 0sob z niepelnosprawnoscig. Celem dziatania sejmikow
jest reprezentowanie interesow tych osob, koordynowanie dziatan wszystkich
cztonk6w oraz tworzenie warunkow pelnego iaktywnego uczestnictwa
niepetnosprawnych w zyciu zawodowym i spotecznym (R. Kijak, 2014).

3. Rzecznicy / petnomocnicy do spraw oséb z niepetnosprawnoscia powotywani przy
jednostkach samorzadu terytorialnego - urzedach miast, gmin, prezydentach itd.
Obszarami ich dziatan sa m.in.: przeciwdzialanie dyskryminacji, reprezentowanie
srodowiska o0sOb Zz niepetnosprawno$cia, wspdlpraca z wlasciwymi organizacjami
pozarzadowymi.

4. Referaty ds. 0sob z niepelnosprawnoscia: zajmuja si¢ doradztwem organizacyjnym,
prawnym, ekonomicznym, a takze organizuja oraz prowadza monitoring W miejscach
pracy zatrudniajgcych osoby z niepetnosprawnoscia (B. Balcerzak-Paradowska, 2002).

5. Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepelnosprawnych (PFRON): fundusz
celowy, dzialajacy na mocy Ustawy 0 rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz
zatrudnianiu 0sob niepetnosprawnych, ktorego srodki przeznaczane sa na rehabilitacje
zawodowg I spoteczng 0sob niepetnosprawnych oraz ich zatrudnianie (np. tworzenie

zakladow aktywnosci zawodowej)24.

Jak zostalo juz wspomniane, W Polsce obowiazuja dwa typy orzecznictwa. Pierwszy, dla
celow pozarentowych organizowany jest na poziomie powiatu lub miasta przez Zespoty do
Spraw Orzekania o Stopniu Niepelnosprawnosci®®. Drugim typem jest orzecznictwo dla
celow rentowych. Podlega ono Zaktadowi Ubezpieczen Spotecznych (ZUS) i prowadzone jest

przez lekarza orzecznika, stwierdzajacego okresowg lub trwata niezdolno$¢ do pracy.

2 art. 34 pkt. 10. Obecnie Pelnomocnikiem jest Krzysztof Michatkiewicz. Informacja ta pochodzi ze strony
internetowej: http://www.niepelnosprawni.gov.pl (dostep: 20.12.2015).

# Informacje te pochodza ze strony PFRON: https:/www.pfron.org.pl/pl/pfron/1,PFRON.html (dostep:
20.12.2015).

% Maja one charakter dwu cztonowy, sktadajacy sie z lekarza obejmujacego funkcje przewodniczacego zespotu
oraz psychologa, pedagoga, pracownika socjalnego albo innego lekarza.
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Postgpowanie orzecznicze stuzy ustaleniu wystepowania niepetnosprawnosci oraz
zaklasyfikowania jej do jednego z nastepujacych stopni®®:

1. Znaczny: osoba jest niezdolna do wykonywania pracy (w tym w warunkach pracy
chronionej) i samodzielnej egzystencji, wymaga statej lub dtugotrwaltej pomocy;

2. Umiarkowany: osoba jest niezdolna do wykonywania pracy, 2z wyjatkiem
wykonywania jej w warunkach pracy chronionej. Ponadto wymaga czasowej lub
cze$ciowej pomocy W wypelnianiu swych rol?’;

3. Lekki: osoba posiada ograniczong zdolno$¢ do wykonywania pracy i pehnienia
pozostatych  r6l. Ograniczenia mozna kompensowal, wyposazajac osobe
niepetnosprawna W przedmioty ortopedyczne, $rodki pomocnicze i techniczne®.

Jak wida¢, mamy dwa rozne systemy szacowania stopnia niepelnosprawnos$ci. Klasyfikacja
psychologiczna  niepetnosprawnosci intelektualnej stluzy diagnozowaniu poziomu
funkcjonowania w celu opracowania kompleksowego programu rewalidacji, rehabilitacji
i ustug wspierajacych. Klasyfikacja orzecznicza koncentruje si¢ natomiast na ustaleniu
zdolnosci do pracy, awiec mozliwosci pehlienia r6l zawodowych lub uprawnien do
otrzymywania $wiadczen spolecznych (renta socjalna, zasitek pielegnacyjny iinne)
stanowigcych forme rekompensaty.

Nalezy podkresli¢, ze zawarte W nadmienionych dokumentach przepisy dotyczace praw osob
Z niepelnosprawnoscia skierowane sg dla calej tej grupy , a jej wiekszo$¢ ma zdiagnozowang
i orzeczong niepelnosprawnos$¢ fizyczng ¥ W ferworze dziatan normalizacyjnych
| integracyjnych, czgsto zapomina si¢ 0 sytuacji osOb z niepelnosprawnos$cia intelektualna.
Ich status prawny w publicznym dyskursie najczesciej sprowadza si¢ do przepisoOw zawartych
w prawie cywilnym i karnym — ubezwlasnowolnienia (czgsciowe i catkowite), zdolnosci do
czynno$ci prawnych, wyznaczeniu opiekuna prawnego czy chociazby problemow zwiazanych

Z dziedziczeniem nieruchomos$ci.

*Ustawa o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych z dnia 23 sierpnia
1997 r. (Dz. U. z 2011 r. Nr 127, poz. 721, z pdzn. zm.).

2T W przeciwienstwie do znacznego stopnia niepetnosprawnosci, kazda z przestanek stanowi samodzielna
podstawe do zaliczenia do tego stopnia niepetnosprawnosci.

Nalezy wskaza¢ na fakt, ze wPolsce postugujemy si¢ czterostopniowa klasyfikacja stopnia
niepelnosprawnosci intelektualnej (gleboki, znaczny, umiarkowany, lekki) przejeta przez srodowisko
psychologii klinicznej oraz trzystopniowa klasyfikacja niepelnosprawnosci, nie rozdzielajac jej na fizyczna
i intelektualng (znaczny, umiarkowany, lekki), w my$l ustawy o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz
zatrudnieniu osob niepetnosprawnych. Positkowanie si¢ réznymi klasyfikacjami moze utrudnia¢ diagnoze¢ oraz
dostosowanie skutecznych form wsparcia.

# Narodowy Spis Powszechny/GUS
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Opisujac  niepelnosprawnos¢ intelektualng w aspekcie prawnym nalezy uwzglednié
wspomniang juz problematyke ubezwlasnowolnienia. Instytucja ubezwlasnowolnienia jest
instrumentem prawnym stuzagcym ochronie 0s6b  Z niepelnosprawnoscia (glownie
intelektualng)  pojmowanych  jako mniej racjonalne  w podejmowaniu  decyzji
i samostanowieniu. Ubezwlasnowolnienie moze by¢ czeSciowe lub catkowite. W przypadku
pierwszego z nich, osoba z niepelnosprawnosciag nie moze wykonywaé zadnej czynnosci
prawnej, ktora nie bylaby potwierdzona przez jej przedstawiciela ustawowego *. Do
czynno$ci zwigzanych 2z reprezentowaniem 0soby z niepetnosprawnos$cia sgd ustanawia
instytucje kuratora (w przypadku cze¢$ciowego ubezwlasnowolnienia) i opiekunow prawnych
(w przypadku calkowitego ubezwlasnowolnienia). Tymi drugimi z mocy prawa zostaja
rodzice. Roznice migdzy opisywanymi formami kontroli i ograniczenia praw odnosza si¢
zarowno do wykonywania codziennych czynnosci, jak i podejmowania powaznych decyzji

zyciowych.

W tabeli 3. znajduje si¢ zestawienie poréwnujace ilos¢ wnioskow 0 ubezwlasnowolnienie
z podjetymi przez sad decyzjami w tej sprawie. W latach 2006-2017 (rok 2017 jest jeszcze
aktualizowany) nastapil wyrazny wzrost zainteresowania instytucja
ubezwlasnowolnienia. Miedzy 2006 a 2016 rokiem ilo§¢ wnioskow wzrosta z 9 149 do
13971. Podobnie sytuacja wygladala jesli chodzi 0 decyzje dotyczace
ubezwlasnowolnienia calkowitego — nastapil wzrost z 5497 do 8 641. W przytoczonych
statystykach nie zostaly wskazane powody ubezwlasnowolnienia. Nalezy jednak mie¢ na
wzgledzie, ze jednym z nich jest niepetnosprawnos$¢ intelektualna w stopniu glgbszym

(umiarkowanym i znacznym).

%0 Jak wskazuje M. Zimny (2007), ubezwlasnowolnienie traktowane jest jako jedyna droga rozwiazania sytuacji
prawnej osoby niepelnosprawnej intelektualnie. Rodzice najczesciej podejmuja decyzje o ubezwlasnowolnieniu
w przypadku trudnej sytuacji prawnej (przeje¢cie spadku, sprzedaz mieszkania, postgpowanie alimentacyjne,
otrzymanie $wiadczen.
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Tabela 3. Liczba wnioskéw 0 ubezwlasnowolnienie i decyzji sgdu w latach 2006-2017 w Polsce.

Rok Ilo$¢ wnioskow Decyzje: ubezwlasnowolnienie | Decyzje: ubezwlasnowolnienie
calkowite czesciowe
2006 9149 5497 692
2007 9698 5725 751
2008 9179 5170 635
2009 10 720 6184 767
2010 10 986 6 494 810
2011 11598 6817 694
2012 12 420 7 456 763
2013 12 684 7776 718
2014 12 845 7728 823
2015 13 303 8194 752
2016 13971 8641 829
2017 (I pol.) 7338 4 506 416

Zrédto: Ewidencja spraw 0 ubezwlasnowolnienie w sadach okregowych — | instancja w latach 2004 —2016 oraz
w I potroczu 2017 roku Wydziat Statystycznej Informacji Zarzadczej, Departament Strategii i Funduszy

Europejskich, Ministerstwo Sprawiedliwosci.

Przyktadowo, osoba ubezwtasnowolniona catkowicie ma zakaz zawierania matzenstwa, za$
ubezwlasnowolniona czgsciowo, jedynie za zgoda sadu. Sytuacje t¢ reguluje art. 12, § 1
Kodeksu rodzinnego i opiekunczego, zgodnie z ktorym ,,nie moze zawrze¢ matzenstwa osoba
dotknigta choroba psychicznz;31 albo niedorozwojem umystowym. Jezeli jednak stan zdrowia
lub umystu takiej osoby nie zagraza matzenstwu ani zdrowiu przyszlego potomstwa i jezeli ta
osoba nie zostata ubezwlasnowolniona catkowicie (ma orzeczong lekka niepelnosprawnos¢
intelektualng — przyp. £.K.) sad moze jej zezwoli¢ na zawarcie malzenstwa”. Badania

prowadzone wsrod 0sob zlekkg niepetnosprawnoscig intelektualng przez Malgorzate

#\Warto w tym miejscu wskazaé roznice miedzy niepelnosprawnosci intelektualng a chorobg psychiczna gdyz
te terminy sa czasami mylone. Choroba psychiczna t to ,,termin zbiorczy obejmujacy wszelkie zaburzenia typu
psychotycznego, tzn. takie, w ktorych wystepuja objawy psychotyczne (omamy, urojenia, ci¢zkie zaburzenia
nastroju, emocji i in.). W wezszym znaczeniu tego terminu choroba psychiczna jest synonimem psychozy. Jest to
zaburzenie psychiczne w znacznym stopniu ograniczajgce wglad, czyli poczucie choroby, zdolno$¢ radzenia
sobie ze zwyklymi wymaganiami zycia lub utrzymania wlasciwego kontaktu z rzeczywistoscia...” Wielki
stownik medyczny. Warszawa: Wyd. Lek. PZWL; 1996. W ustawie o ochronie zdrowia psychicznego nie
zostala zamieszczona definicja ,,choroby psychicznej” ani ,,0s0by chorej psychicznie”. Wyszczegdlniono
natomiast grupy osob o zaburzeniach psychicznych: osoby chore psychicznie (wykazujgce zaburzenia
psychotyczne), uposledzone umystowo, osoby wykazujace inne zakldcenia czynnosci psychicznych, ktore
zgodnie ze stanem wiedzy medycznej zaliczane sa do zaburzen psychicznych, a osoba ta wymaga $wiadczen
zdrowotnych lub innych form pomocy i opieki niezbednych do zycia w $rodowisku rodzinnym lub spotecznym.
Ustawa o0 ochronie zdrowia psychicznego z dn. 19 sierpnia 1994 r. z pozniejszymi zmianami (Dz. U. Nr 111,
poz. 535) jest aktem prawnym, ktory moze powodowa¢ mylenie osob chorych psychicznie z osobami
z niepelnosprawnoscia intelektualna.
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Koscielska (2000), Aleksandre Zawislak (2005), Heleng Las (2004) i Zenona Gajdzice (2004)
wskazuja, ze osoby te rzadziej zakladaja rodziny w poréwnaniu z ogétem populacji. Ich
zwigzki cechuje ponadto nieustabilizowany charakter spowodowany czgsto gorsza sytuacja
materialng, niskimi kwalifikacjami zawodowymi oraz mniej skuteczna kontrolg ptodnosci.
Przy podpisywaniu Konwencji 0 Prawach Osob Niepelnosprawnych 30 marca 2007 roku
Polska zlozylta zastrzezenie dotyczace utrzymania zakazu zawierania malzenstw przez osoby
z niepelnosprawnoscia intelektualng i chorobg psychiczng. Nalezy podkresli¢, ze od tamtego
momentu sytuacja nie zmienila si¢ i Polska nadal nie realizuje zapisow Konwencji 0 prawie
do zawierania malzefstw>.

Osoby z niepelnosprawnosciag intelektualng podlegaja odpowiedzialnosci karnej na rownymi
z innymi obywatelami. Wyjatek stanowi jednak art. 31 kodeksu karnego, zgodnie z ktorym
»,hie popelnia przestepstwa osoba, ktora ze wzgledu na chorobe psychiczna,
niepetnosprawnos¢ intelektualng lub inne zakldcenie czynno$ci nie moze rozpozna¢ znaczenia
popetnionego czynu”. Wskutek tzw. niepoczytalnosci, egzekwowanie kary wobec takiej
osoby zostaje zawieszone, odroczone badz tez przerwane. Jarostaw Kaminski dodaje, ze
niemozno$¢ rozpoznania swego czynu moze by¢ rozumiana dwojako, zaréwno jako
nieumiejetno$¢ przewidywania skutkéw podejmowanych dziatan oraz oceny swego czynu

W kategoriach moralnych (J. Kaminski 2006).

Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng zgodnie z przyjetym ustawodawstwem stanowia
pelnoprawne podmioty. Pomimo przystugujacych im praw, specjalnych uprawnien, z uwagi
na ograniczenia funkcjonalno-poznawcze, nie moga petni¢ wszystkich rol. Wymagajg czesto
prawnej reprezentacji i instrumentéw chronigcych je przed niepozadanymi skutkami
popetnionych czynoéw karalnych. Niewatpliwie instytucja ubezwlasnowolnienia godzi
w podstawowe prawa zawarte w Konwencji 0 prawach osob niepetnosprawnych, takie jak
“réwnos¢ wobec prawa” (art. 12), “ochrona integralnosci osobistej” (art. 17), “wolnos¢
wypowiadania si¢ | wyrazania opieki oraz dostgp do informacji” (art. 21). Dotychczas nie
zostal jednak wypracowany mechanizm alternatywny, np. system wspierania podejmowania
decyzji, ktory shuzytby budowaniu autonomii i samostanowienia 0sob z niepelnosprawnoscia
chronigc jednoczesnie opiekunoéw przed niechcianymi sytuacjami (jak ubezwiasnowolnienie
w sytuacji, gdy konieczne jest podjecie decyzji zwigzanej z leczeniem, dokonaniem zabiegu

medycznego itd.).

%2 Dane te pochodza z Aktualizacji Spolecznego Raportu Alternatywnego w 2015 roku, przygotowanej
w zwigzku z organizacja IV Kongresu Osob z Niepetnosprawnosciami w dniu 25.10.2018 w Warszawie.
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1.4. Socjologiczne aspekty niepelnosprawnosci intelektualne;j.

Zainteresowania socjologdw zagadnieniem niepelnosprawnosci staty si¢ widoczne w latach
sze$¢dziesigtych XX wieku. Woéwcezas zorganizowano W Kalifornii pierwsza konferencje
po$wigcona tym zagadnieniom™.

Mervyn Wilfred Susser i William Watson, amerykanscy socjologowie medycyny, na
poczatku lat  siedemdziesigtych  zaproponowali  innowacyjng woOwczas  prébe
sekwencjonowania procesu ograniczania sprawno$ci od uszkodzenia (impariment)
poprzez uposledzenie (handicap) az do niepelnosprawnosci (disability) (1971). Podziatl ten
rozpoczal dazenia do holistycznego postrzegania niepelnosprawnosci. Przyjecie perspektywy
spotecznej pozwolito spojrze¢ na niepetnosprawnos¢ intelektualng jako fakt spoleczno-
kulturowy. Sama niepetnosprawnos$¢ przestata by¢ postrzegana wylacznie jako defekt czy
wada rozwojowa, ale jako okreslony sposob zachowania si¢ osob jej doswiadczajacych
w roznych sytuacjach spolecznych. Istotne jest takze zwrocenie uwagi na podejmowane
przez osoby z niepetlnosprawnoscia intelektualng role spoteczne oraz implikujace je postawy.
Poczatkowo socjologowie analizowali kwesti¢ niepetnosprawnosci z perspektywy teorii rol.
Zwracano uwage na taka problematyke jak mozliwos¢ wchodzenia przez te osoby W role,
synchronizowanie rol oraz wynikajace z tego konflikty (Thomas E.J., 1966, Davis 1963, za:
Ostrowska A. 2001). Ponadto w centrum zainteresowania badaczy spotecznych znalazly sig¢
zalezno$ci migdzy klasa spoteczng, systemami wyznawanych wartosci areakcja na
niepetnosprawnos¢ oraz efektami leczenia i rehabilitacji. Druga potowa lat szes¢dziesiatych to
za sprawa E. Freidsona (1965), Scotta (1965) i A. Davisa (1964) zainteresowanie
niepetnosprawnoscia z perspektywy przypisania jej statusu dewiacji®*. Odwotujac sie do
prekursorow tego sposobu myslenia — Ervinga Goffmana, Edwina Lemerta i Howarda
Beckera (A. Ostrowska 2001), podkreslano kwestie etykietowania i pigtnowania o0sob
Z niepelnosprawnoscia poprzez przypisywanie im stereotypow i generalizacje. Wdrozona
w latach siedemdziesigtych polityka segregacyjna wskazywata kierunki przeksztalcen
systemowych, lokujac ,,pod plaszczem dobroczynno$ci” osoby z niepelnosprawnos$cia
w specjalnych, wyizolowanych miejscach (Wright 1970).

Zdaniem Antoniny Ostrowskiej, socjologii postawiono za cel wypracowanie stosownych
narzedzi pomiaru niepelnosprawnosci odchodzgce od powszechnie przyjetych kryteriow

medycznych. Opieranie si¢ wylacznie na zagadnieniach zwigzanych z deficytem,

% Konferencja ,,Teoria socjologiczna, badania i rehabilitacja”, Caramel, Kalifornia 1965.
% O niepetnosprawnosci jako dewiacji pisze w dalszej czesci niniejszego rozdziatu.
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ograniczeniem oraz nieuwzglednianie kondycji psychospotecznej prowadzito do zawezenia
perspektywy badawczej. Badania przestaly si¢ koncentrowaé wyltacznie na o0sobie
Z niepelnosprawnoscia — analizie poddawano dedykowane im systemy spoleczne w sklad
ktorych zaliczano instytucje rehabilitacyjne, jak i nadajace okreslone status spoleczny —
instytucje orzecznictwa o inwalidztwie® (A. Ostrowska 2001, s. 13).

Zainteresowanie niepetnosprawnoscig wsrod polskich socjologdw pojawito si¢ stosunkowo
wczesnie, bo W latach sze$édziesiatych ubieglego wieku. Mozna powiedzie¢, ze analiza
niepetnosprawnosci jako fenomenu spolecznego ukonstytuowata sie¢ wramach nowej
subdyscypliny — socjologii medycyny, ktérej prekursorka zostala Magdalena Sokotowska™.
Wyodrebnily sie¢ wowczas trzy obszary badawcze: badanie postaw spolecznych
w stosunku do osob niepelnosprawnych (A. Ostrowska 1981, 1994, 2001), sytuacja rodzin
Z osobg chorg i niepelnosprawng (J. Bejnartowicz, A. Ostrowska, M. Sokotowska 1966; A.
Kania 1975; Z. Kawczynska-Butrym 1994) oraz analiza systemow i efektow rehabilitacji
zawodowej i medycznej (J. Szczepanski 1978, A. Ostrowska 1994). Owczesna analiza
niepetnosprawnos$ci miata charakter calo$ciowy, innymi stowy, nie dokonywano wowczas
podzialu ze wzgledu na jej rodzaj (fizyczna i intelektualna). CzeSciej nawet w centrum
zainteresowania socjologdéw znajdowata si¢ niepetnosprawnos$¢ fizyczna, z uwagi na aspekt
funkcjonalny, a wigc przyjecie nowej roli, pogodzenie si¢ z ograniczeniem i socjalizacja do
nowej sytuacji. Ponadto niepetnosprawnos¢ fizyczna wydata si¢ socjologom tatwiejsza do
zbadania gtéwnie za sprawa obiektywnych ograniczen w funkcjonowaniu, bez koniecznos$ci
wnikania w procesy emocjonalne, poznawcze, rozwoj intelektualny. Te sfer¢ socjologia
zostawila pedagogom specjalnym i psychologom.

Mimo, iz analiza niepelnosprawnosci intelektualnej (wowczas “uposledzenia umystowego”,
“kalectwa”) jako zjawiska spoteczno-kulturowego rozpoczgta si¢ przeszto pot wieku temu za
sprawa gtosnej ksigzki E. Goffmana®, poswieconej interakcyjnej analizie pig¢tna, stosunkowo
od niedawna socjologowie kierujag swa uwage na t¢ wilasnie kwestie. Na polskim gruncie
Elzbieta Zakrzewska-Manterys rozpoczeta rozwazania nad spoteczno-kulturowymi aspektami
niepetnosprawnosci intelektualnej (2001, 2004, 2010). Stanowig one tgcznik pomiedzy checia

podejmowania przez autork¢ tego zagadnienia na polu socjologii, a krytycznym podejsciem

% Okreslenie odnoszace si¢ do 0sob niepetosprawnych. Obecnie uwazane za dyskryminujace i zastepowane
okreslenie niepelnosprawnos¢.

% Magdalena Sokotowska (ur. 2 lutego 1922, zm. 21 kwietnia 1989 w Warszawie) — polski lekarz, socjolog
medycyny, profesor nauk humanistycznych. Pracownik naukowy Instytutu Filozofii i Socjologii Polskiej
Akademii Nauk http://pts.org.pl/strona/pl/200/sekcja-socj-zdrowia-i-medycyny (dostep: 18.12.2017).

% Goffman E., Pietno. Rozwazania o zranionej tozsamos¢, Gdanskie Wydawnictwo Psychologiczne, Gdansk
2005.
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do dyscyplin psychologii ipedagogiki specjalnej, ktore narzucity na siebie cheé
diagnozowania ajednoczesnie dazenia do przerysowanej normalizacji sytuacji 0sOb

Z niepelnosprawnoscia intelektualna.

1.5. Zmiany dyskursu i kierunku rozwazan nad niepelnosprawnoscia intelektualna.

Przyjmujac za Paulem Ricouerem ,,(...) dyskurs to zdarzenie i sens. Poniewaz sens zdania jest
(...) ,,zewnetrzny” W stosunku do zdania, moze by¢ przenoszony; ta zewnetrznos¢ dyskursu
w stosunku do siebie samego — bedaca synonimem samo transcendencji zdarzenia
w znaczeniu — otwiera dyskurs dla innych” (1989, s. 85). Przez dyskurs mozemy rozumiec¢
pewien spojny system znaczen, ktory dominuje W danej kulturze, okreslajac sposob
postrzegania i konceptualizacji §wiata. Tuen van Dijk twierdzi, ze nie jest rzeczg prosta ,,(...)
pomiesci¢ wszystko, co wiemy 0 dyskursie w jakiej$ porgcznej definicji” (T.A. van Dijk

1997, s. 1). Dyskurs zatem charakteryzuje nieostro$¢, niedookreslonos¢, wieloaspektowosc.

W socjologii dyskurs to forma dziatlania komunikacyjnego, interakcja tworzona poprzez
wymian¢ symboli, znaczen, ich definiowanie i interpretowanie. Dyskurs mozna rozumie¢ jako
pewien system rozumienia $wiata i tym samym moéwienia 0 nim (A. Grzymata-Kaztowska,
2004, s. 15). Jak podkreslaja Peter Berger i Thomas Luckmann, tworzenie interakcji z innymi
ludZmi w Zyciu codziennym przektada si¢ na wspoOlne uczestnictwo W dostgpnym zasobie
wiedzy, ktory ,,(...) pozwala (...) na «umiejscowienie» jednostek W spoleczenstwie oraz
«postepowanie Z nimi» we wlasciwy sposob” (2010, s. 61). Jirgen Habermas promowat ideg
wolnego, nikogo nie wykluczajacego dyskursu, jako formy komunikacji, w ktorej uczestnicy
mieliby rowne prawa. Przyjmujac zalozenia teorii Habermasa, wylacznie dzialania oparte na
stusznosci, prawdziwosci mogg prowadzi¢ do rzeczywistego porozumienia, a w konsekwencji
przeciwdziatania alienacji jednostek (1999). Dyskurs zatem to system wiedzy, zbior
przekonan i pogladow, charakterystycznych dla jednostek, grup w danym czasie
i znajdujacych si¢ w okreslonej sytuacji (K. Olechnicki, P. Zatgcki, 1999). Dyskurs
wreszcie stal si¢ plaszczyzng do konstruowania i odtwarzania porzadku spotecznego.
Tworzenie zbiorowych reprezentacji grup, zjawisk, proceséw umozliwia uporzadkowanie
posiadanej wiedzy na ich temat. Podobnie rzecz ma si¢ z zagadnieniem niepetnosprawnosci
intelektualnej, ktoérego rozumienie W przesztosci ulegato licznym przeobrazeniom.

,»Iworzenie znaczen, jest tworzeniem nas samych” (T. Szkudlarek 1995, s. 10), dlatego tez
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konstruowanie znaczenia niepelnosprawnosci intelektualnej oznacza ciggle odwolywanie

sie do posiadanego zasobu wiedzy spolecznej, systemu norm i przekonan.

Analizowane przeze mnie zmiany dyskursu Ww odniesieniu do niepelnosprawnosci
intelektualnej opieram na literaturze Michela Foucault ® . Celowo pomijam analizg
niepetnosprawnosci W okresie S$redniowiecza, gdyz wyjScie od renesansu umozliwia
zwrocenie uwagi na istotng kwesti¢ W odniesieniu do osdb niepelnosprawnych, mianowicie
dazenie do obiektywizacji rzeczywistosci. Zdaniem M. Foucaulta, nauki spoleczne od
poczatku swego istnienia w centrum zainteresowania stawialy opisanie kultury ,,(...) za
pomoca jej tresci pozytywnej, istotnie wewnetrznej” (2000, s. 78), jednak ,,(...) od pewnego
czasu socjologia, a w jeszcze wigkszym stopniu etnologia, zwrocity si¢ W strone odwrotnego
zjawiska, ku temu co mozna by nazwaé negatywna strukturg spoteczenstwa: kogo
spoteczenstwo odrzuca? Kogo wyklucza? Jaki jest system nakazoéw?” (2000, s. 78).
Jednocze$nie nauki spoteczne dazyly do opisania §wiata, nadania mu struktury, wyjasnienia
zjawisk. W miare ich rozwoju, wespot z pojawiajacymi si¢ problemami natury spolecznej
I politycznej, rozpoczeto interesowac si¢ grupami okreslanymi jako wykluczone. M. Foucault
analizujac t¢ zbiorowo$¢ zauwaza, ze pomimo zmian W metodach, niepetnosprawnych
marginalizuje si¢ w kazdym spoteczenstwie (2000b, s. 78). Zmiany w dyskursie powodowaty

. i e . , 5,39
zmiang tozsamosci niepelnosprawnych, ktorych Foucault nazywat “szalencami”™.

W renesansie “szalency” nie byli przypisani do suwerena, domu, ani klasy spoleczne;.
Tworzyli zbiorowos¢ wedrowcow, zachowujac swobode przemieszczania si¢. Z jednej
strony osoby te tworzyly nic nieznaczacy margines, ignorowany przez lokalng
spolecznos$é¢, z drugiej strony stanowily obiekt fascynacji z uwagi na ich rzekome

»zdolnosci metafizyczne” (M. Foulcault 2000, s. 90-91). Foucault podkreslat, ,,(...) ze do

®Historia szaleristwa w dobie klasycyzmu, PIW, Warszawa 1987; Choroba umystowa a psychologia, Wyd. KR,
Warszawa 2000; Filozofia, historia, polityka. Wybor pism, Warszawa-Wroctaw 2000.

% M. Foucault nie wspomina wprost 0 osobach niepetnosprawnych — stosuje m.in. terminy ,,szalency”, ,,chorzy
umystowo”. Poczatkowo ewolucja pogladow na temat niepelnosprawnosci miata charakter ideologiczny, bazujac
na pogladach i wierzeniach. Dla przemieszczajacych si¢ plemion koczowniczych, osoby z ograniczeniem
sprawnosci stanowily bezuzyteczny ciezar. W Egipcie traktowano osoby niepetnosprawne w sposob zblizony do
wspotczesnego. Kult piekna iciata w starozytnej Grecji i Rzymie, sprawil, ze osoby posiadajace defekty
masowo eksterminowano. Arystoteles zalecal eliminowanie dzieci, ktére posiadaly wady rozwojowe
i deformacje fizyczne. Stary Testament definiowal niepetnosprawnos$¢ jako kare boskag za grzechy. Zgodnie
z tradycja wczesnochrze$cijanska, cztowieka postrzegano jako dzielo stworzony na podobienstwo Boga. Osoby
Z ograniczona sprawnoscig psychofizyczng odbierano boskie pochodzenie. Wymagaty rytuatéw religijnych,
majacych wypedzi¢ zte moce i usuna¢ niesprawnos¢. W sredniowieczu, zdominowanym przez wierzenia w sity
nadprzyrodzone, niepetnosprawno$¢ dziecka uzasadniano karg za grzechy rodzicow. W okresie polowania na
czarownice, zabijano wszystkie kobiety podejrzane o jakikolwiek zwiazek z czarami. Uznawano, ze czarownice
cechowaly liczne uszkodzenia, deficyty i takie tez dzieci rodzily. Karykaturalne obrazy niesprawnych osob do
dzi$ stanowia zwieniczenia na zewnatrz §wiatyn (Z. Wozniak 2008, s. 37-39).
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chwili powstania medycyny pozytywnej szaleniec traktowany byt jako kto§ «opetany». (...)
Konieczna byta zatem obiektywnos¢ zroéwnowazonego spojrzenia lekarskiego, a potem
naukowego, aby odkry¢ uszkodzenie tam, gdzie dotad widziano tylko nadnaturalne
odchylenia. Mamy tu jednak do czynienia z interpretacja osadzong na niewiedzy co do
faktow: ze szalency traktowani byli jako opg¢tani; na uproszczeniu: ze ludzi okreslani jako
opetani byli chorzy umystowo; wreszcie na biedzie W rozumowaniu: sadzimy, ze skoro
opetani byli tak naprawde szalencami, to szalencow rzeczywiscie traktowano jako opetanych”
(2000, s. 99-100).

W XVII wieku, szalenstwo stanowilo etykiete, ktorej nadanie przypisywalo osobe do
kategorii marginalnej os6b wymagajacych odosobnienia. W jej sktad wchodzili miedzy
innymi inwalidzi, starcy, osoby borykajace si¢ z chorobami wenerycznymi, zdegradowani
duchowni i libertyni, a wigc wszyscy ci, ,,(...) ktorzy w stosunku do porzadku rozumu,
moralnosci i spoteczenstwa daja «dowody rozregulowania»” (M. Foulcault 2000, s. 114). W
nawigzaniu do Foucaulta, Lennard Davis pisal, ze ,,(...) spoteczne procesy uposledzania
pojawity si¢ wraz z uprzemystowieniem (L. Davis 1995, s. 24). Rozwijajacy si¢ kapitalizm
stanowil swoiste sito, przez ktore przesiewano osoby prozne. Do takich zaliczano réwniez
niepelnosprawnych intelektualnie. O ile pozostate grupy wymagaty izolacji na skutek
sprzeniewierzenia si¢ panujacym normom, O tyle upo$ledzeni umystowo W epoce
klasycyzmu wykluczani byli ze wzgledu na ,,(...) niezdolnos¢ do uczestnictwa w produkcji,
obiegu lub gromadzeniu bogactw (...)” (L. Davis 1995, s. 105). Organizowano wéwczas
domy odosobnienia dla oséb nie mogacych pracowaé, nie po to by je leczy¢, lecz by je
odseparowa¢. Wykluczenie odnosito si¢ bezposrednio do sfery funkcjonowania w systemie

produkcji i dystrybucji dobr.

Na przetomie XVIII i XIX wieku na Zachodzie Europy ujawnila si¢ wyrazna nietolerancja
wobec “szalenistwa”. Nastapito oddzielenie “szalencow” od chorych umystowo i powierzenie
obu grup owczesnym instytucjom, kolejno psychiatrycznym i opiekunczym. W niedlugim
czasie doszto do kolejnej zmiany — z doméw stanowigcych miejsce odosobnienia zostali
zwolnieni wszyscy oprocz “szalencow”, same za$ instytucje nabraty charakteru medycznego.
Sytuacja ta umozliwita rozwoj nowej profesji — psychiatrii. Osoby uposledzone, nazywane
przez Foucault ,,biednymi”, uznano za niezagrazajace bezpieczenstwu, umozliwiono im
mieszkanie w domach organizujgc pomoc filantropijng. W ten sposob ,,(....) szaleniec

zostal poddany kontroli spotecznej i moralnej” (2000, s. 108-109).
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Karen Horney w ksigzce Neurotyczna osobowos¢ naszych czasow™ napisata, ze poglady na
temat tego co jest norma, a co nie, r6znig si¢ W poszczegdlnych kulturach oraz w odniesieniu
do klasy spotecznej. Znajomos$¢ otoczenia spoleczno-kulturowego okreslonego przez nig jako
,warunki kulturowe”, umozliwia definiowanie tego co jest normalne. Nawigzujac do
Zygmunta Freuda*, Horney wskazala, ze ,.(...) nie mozna zrozumie¢ nerwicy bez dokladnej
znajomosci warunkow zyciowych jednostki, szczegolnie bez znajomosci roli, jaka W jej
powstawaniu odgrywaja doswiadczenia wezesnego dziecinstwa. Przyjecie tej samej zasady
przy badaniu struktur osobowosci normalnych i nerwicowych w obrebie danej kultury
0znacza, iz nie zrozumiemy wplywu tych struktur bez dokladnej znajomosci wplywéw
wywieranych na jednostke przez dana kulture” (1999, s. 23). Ponadto, opisanie pewnego
zachowania jako odchylenie od normalnego wzorca sprzyja lepszemu zrozumieniu jego istoty
(1999, s. 23). Mimo, iz autorka W swej pracy skupiala si¢ na nerwicach®?, koncepcje t¢ mozna
odnies¢ do niepelnosprawnosci intelektualnej. Zrozumienie specyfiki funkcjonowania os6b
Z niepelnosprawnoscia intelektualng zalezy od znajomosci warunkow spolecznych,
politycznych i kulturowych, w jakich zyjemy my oraz osoby z niepelnosprawnoscia i ich

najblizsi.

W XX wieku termin ,,szaleniec” zostaje zastgpiony pojeciem ,,chory umystowo”. Elzbieta
Zakrzewska-Manterys podkresla, ze ,,(...) oprocz wspolnej historii osoby te (szalency
i chorzy umystowo — przyp. L.K.) majg wspoélne ,,zaplecze diagnostyczne (...)” (2010, s.
103). Zdaniem Foucault, we wspolczesnym spoteczenstwie znajdziemy taki sam system
wykluczen, jaki zwyklo si¢ stosowaé wobec szalencow kilka wiekow wczesniej. Uwaza on,
ze ,,jesli spoteczenstwa pragnelyby naprawde uwolni¢ szalenca czy uposledzonego umystowo
Z jego archaicznego statusu, musiatyby rozwazy¢ wiekszos¢ tych praktyk i zupelnie
prawdopodobne, iz nalezatoby poddac rewizji funkcjonujacy obecnie system spoteczny (...)”

(M. Foucault 1977, s. 92).

Zjawisko  niepetnosprawnosci  intelektualnej na  przestrzeni lat  interpretowano
W zrdéznicowany sposob, Z jednej strony opowiadajac si¢ za stanowiskiem ,,0$wieconych”
esencjalistow I modernistow, a z drugiej antyesencjalistow,  poststrukturalistow

I postmodernistow.

“* Horney K., Neurotyczna osobowos¢ naszych czaséw, Dom Wydawniczy ,,Rebis”, Poznan 1999.
“! Freud Z., Totem i tabu. tlum. J. Prokopiuk, M. Porgba, Wyd. KR.
“2 Nerwice, a wiec zaburzenia nerwicowe okreslane sa w skali ICD-10 jako zaburzenia lekowe.
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W ujeciu esencjalistycznym osoby niepelnosprawne na skutek uszkodzen i dysfunkcji
natury biologicznej, postrzegane byly jako w miare jednolita kategoria. Istote ich
tozsamosci stanowita niepetnosprawnosé¢, uczestnictwo w podziale na to, co ,,normalne”
i ,,patologiczne” (G. Canguihelm 2000). Tym scjentystycznym sposobom mysSlenia
przeciwstawit si¢ antyesencjalizm, pozwalajac na ,,(...) przejscie od przedstawiania jednostki
jako spdjnej «calosci», osadzajacej si¢ W Swiecie, do ujmowania jednostki jako podmiotu
uksztattowanego spotecznie” (J. Rzeznicka-Krupa 2009, s. 9-11). Taki zabieg spowodowat
spojrzenie na niepetnosprawno$¢ intelektualng, jako przynalezng do przestrzeni spotecznej,
(P. Berger, T. Luckmann 1983). Zwrocono uwage na spoleczne konstruowanie roli,
tozsamo$¢, status, funkcjonowanie W okreSlonych granicach zycia spotecznego.
Zaowocowalo to zainteresowaniem si¢ niepelnosprawno$cig przez teoretykow i praktykow
zycia spotecznego. Nawigzujacy do =zalozen esencjalizmu, umocowany filozofig
o$wieceniowg modernizm budowat i umacnial perspektywe postrzegania niepetnosprawnosci
w kategoriach dewiacji, patologii, deficytu. Ten kierunek mys$lenia bliski byl ujmowaniu
niepetnosprawnosci wylacznie w kategoriach medycznych. Takie uj¢cie podkresla wyrazny
dualizm: normalny — nienormalny, tworzac tym samym ramy spolecznie przyjetej
i akceptowalnej ,,normalnosci” (M. Corker 2002, s. 2). Osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng zostalty poddane spotecznym oddziatywaniom jak kontrola, pomiar, korekcja,
wykluczanie (J. Rzeznicka-Krupa 2009, s. 92). Na podobng tendencje wskazywat Anthony
Giddens piszac, ze ,«odchylenie» zostalo «wynalezione» jako czgs¢ samozwrotnych

systemow nowoczesnosci, wigc jest definiowane W kategoriach kontroli” (2005, s. 216).

Opozycyjny wzgledem normatywizmu poststrukturalizm podwazyt koncepcje osoby
Z niepelnosprawnoscia ~ zdeterminowanej  biologicznym  uszkodzeniem  organizmu
przedstawiajgc niepetnosprawnos$¢ jako konstrukt tworzony w skutek spoteczno-politycznych
dyskurséw. Przyjecie poststrukturalizmu doprowadzito do emancypacji | umocowania si¢
nowej — spotecznej — perspektywy niepetnosprawnosci (A. Giddens 2005, s. 90). Pojawienie
si¢ postmodernizmu podwazylo — jak stusznie zauwaza Scott Danforth — modernistyczny
rezim gloszac negacj¢ determinizmu, uniwersalizmu, globalizmu jako form
uprzywilejowanego monopolu prawdy. Konstruowanie lokalnych narracji, przeciwstawne
wzgledem obiektywizmu, skupiato si¢ na indywidualnych Zyciowych dos$wiadczeniach,
wspierajacych réznorodnosé (1997). Wspodtczesnie niepetnosprawnos¢ intelektualng analizuje
si¢ czegsto wykorzystujac ujecie  krytyczno-emancypacyjne zbudowane na dyskursie
feministycznym (J. Rzeznicka-Krupa 2009, s. 9). Taki zabieg oznacza, z jednej strony,
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tworzenie rzecznictwa skierowanego dla spotecznego interesu osob niepelnosprawnych,
azdrugiej strony zmierzanie do poprawnosci politycznej. Srodowiska socjologdw
I antropologow kwestionujg oderwanie ciata i fizycznos$ci czlowieka od jego kontekstu
spolecznego proponujac traktowanie niepelnosprawnosci intelektualnej jako zjawiska

spotecznego, faktu spoteczno-kulturowego.

W czasach ,,ptynnej nowoczesnos$ci” Zygmunta Baumana, czy tez ,,innej nowoczesnosci”
Ulricha Becka mozna dostrzec pewna niescistos¢ W dazeniu do niezaleznoS$ci
I samodzielnosci 0so6b z niepetnosprawnoscia, przy jednoczesnym ograniczaniu mozliwosci
pehienia przez nie rol spotecznych. Skoro wiec doszto do odwrocenia si¢ od modernizmu, na
pierwszy plan wytonity si¢ emancypacyjne hasta integracji i inkluzji spotecznej. Promuje sig
,Wyzwolenie” osob z niepelnosprawnos$cia intelektualng, a jednoczesnie wymaga si¢ od nich
refleksyjnego  iracjonalnego dziatania, co czesto stoi wopozycji do samej
niepelnosprawnos$ci (A. Giddens 2012). Anthony Giddens opisujac wspotczesne tendencje
postmodernistyczne wprowadza dwa hasta: polityka emancypacyjna i polityka zycia.
Pierwszy termin rozumie on jako ,(...) nastawieniec na wyzwolenie jednostek i grup
Z ograniczen, ktére cigza na ich szansach zyciowych” (2012, s. 287). Wyzwolenie to moze si¢
dokona¢ na dwa sposoby: jako ,,dazenie do zrzucenia okow przesztosci, a zatem dopuszczenie
postawy zmierzajacej do przeksztalcenia przysztosci” oraz jako postawienie sobie za cel
przezwycigzenia nieuprawnionej dominacji jednych jednostek i grup nad innymi” (2012, s.
287). Z kolei polityka zycia wedlug Giddensa to ,,polityka samorealizacji w refleksyjnie
uporzagdkowanym $rodowisku, gdzie refleksyjno$¢ wigze ciato jednostki z systemami
0 zasiggu globalnym” (2012, s. 292). Polaczenie obu polityk autor proponuje okresla¢
mianem ,,realizmu utopijnego”. W odniesieniu do os6b z niepetnosprawnoscia intelektualna,
realizacja polityki zycia W polaczeniu z politykg emancypacyjng wydaje si¢ niewykonalna.
Zrownanie ich statusu z pozostalymi czlonkami spoleczenstwa, pomimo dumnie
brzmiacych hasel inkluzji, moze wre¢cz przeciwnie, doprowadzi¢ do pogl¢bienia dystansu
i nieufnosci wzgledem niepelnosprawnych. Istnieje ryzyko pojawienia si¢ wtérnej
marginalizacji, pozornego dystansu i etykietujacej tolerancji. Giddens w swoich
przemys$leniach wie$ci $mier¢ ,,obcego”, postulujac wyzwolenie i emancypacje wszelkich
form ,,inno$ci”. Osoby Z niepetnosprawnoscia czesto nie moga wejs¢ W role racjonalnych,
samorealizujacych si¢ podmiotow z uwagi na deficyty poznawcze i spoteczne co zdaje si¢

wskazywac na nietrafno$¢ dyskursu postmodernistycznego w tym zakresie.
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Ulrich Beck w wizji spoteczenstwa ryzyka zapowiada pojawienie si¢ nowej formy regulujace;j
zycie spoteczne, awiec indywidualizacji. Polega ona, po pierwsze, na wykorzenieniu
jednostek dotychczas uwiktanych w tradycyjne role, style, zalezno$ci, a po drugie, na
ponownym zakorzenieniu w nowym uktadach spotecznych. Indywidualizacja ,,nie jest — jak
to ujmuje Beck — sposobem dystansowania si¢ do spoleczenstwa; przeciwnie, jest formg
uczestniczenia w zyciu spotecznym” (2004, s. 23). Silny zwrot W kierunku refleksyjnosci,
uznania praw spotecznych za prawa jednostek, posiada znamiona sprzecznosci jak
w przypadku emancypacji W ujeciu Giddensa. Otwarto$é, tolerancja, zréwnanie praw 0sob
Z niepelnosprawnoscig intelektualng z innymi  cztonkami spoteczenstwa s3 W imi¢
refleksyjnosci i racjonalnosci sg procesami zgota odmiennymi. Wzigcie odpowiedzialnoSci
I ponoszenie ewentualnych konsekwencji swoich czyndw przez osoby z niepelnosprawnoscia

intelektualna, oznaczajg kompletny brak zrozumienia specyfiki sytuacji tych osob.

Obecnie jestesmy swiadkami proby wypracowania konsensusu pojeciowego W odniesieniu do
niepelnosprawnos$ci intelektualnej. Zdaniem FElzbiety Zakrzewskiej-Manterys, ,,choroba
umystowa to termin, ktéry zastapit pojecie szalenstwa. Gdy dzisiaj mowimy «szaleniecy, to
myslimy «chory»” (2010, s. 40). Zatem dawni chorzy umystowo wpisywali si¢ W wigkszym
stopniu  w znaczenie wspOtczesnej choroby psychicznej, niz niepetnosprawnosci
intelektualnej. Jak wskazywat Hans-Georg Gadamer, ,,gdy chcemy wydoby¢ w przektadzie
jaki$ wazny dla nas rys oryginatu, mozemy to uczyni¢ tylko przez zaniedbanie innych rysow
lub wrecz catkowite ich ukrycie” (Hans-Georg Gadamer 1993, s. 355). Innymi stowy, kazdy
przekaz jest bardziej ,,ptaski” niz oryginal. Z jednej strony narusza to ostro$¢ widzenia
pewnych zjawisk iprocesow, z drugiej za$ umozliwia wieloznaczng ich interpretacje

w trakcie toczace si¢ dyskursu.

Osoby niepelnosprawne umystowo, wcze$niej okreslane jako uposledzone umystowo
pojawity si¢ stosunkowo niedawno bo pod koniec XX wieku. Jeszcze pozniej wypracowano
okreslenie ,,0soba z niepelnosprawnoscig intelektualng”. Semantycznie te sformutowania
oznaczaja to samo co ,,debil”, ,,glupek”, ,,imbecyl”, jednak na skutek polityki normalizacji,
integracji, asymilacji, emancypacji, prywatny jak i publiczny dyskurs ulegt przeobrazeniom.
Pomimo wypracowanych zmian niepelnosprawnos¢ intelektualna nadal poddawan ajest takim
procesom jak wykluczanie (bariery), naznaczanie (nazewnictwo), segregacja (szkolnictwo)
I rywalizacja polityczna (dostepnos$¢ i charakter pomocy spotecznej). Niepetnosprawnos¢
intelektualng, 0 czym wskazuj¢ w dalszych cze$ciach niniejszej pracy nalezy analizowad

biorgc pod uwagg interdyscyplinarnosc¢ jej opisu, ponadczasowy wymiar, utylitarny charakter
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i osadzenie w praktyce spolecznej. Analizujgc funkcjonowanie osdb z niepetnosprawnoscia
nie nalezy odrzuca¢ kryteriow diagnostycznych, gdyz one stanowig podstawe do
zorganizowania wsparcia “szytego na miar¢” doswiadczanych trudnosci. Jednocze$nie
pominiecie spotecznego wymiaru niepelnosprawnosci i “warunkéw kulturowych”, ogranicza
postrzeganie tych osob z perspektywy wchodzenia w role spoteczne, socjalizacji do bycia

czlonkiem danej spotecznosci, nadawania znaczen do§wiadczanym sytuacjom.

1.6. Nowy model niepelnosprawnosci.

Thomas Kuhn zauwazyl, ze Zadna nauka nie ma ambicji obja¢ wlasnym paradygmatem
absolutnie wszystkich zjawisk badanego $wiata. Zawsze pozostaje jaki$ obszar, ktérego nie
daje si¢ zbadaé. Jest on nazywany anomalig (2001). E. Zakrzewska-Manterys proponuje
wlaczy¢ niepelnosprawnos¢ intelektualng w ramy anomalii przyznajac, ze na tym polu
badawczym istnieja ,,fakty empiryczne” niepoddawalne wyjasnieniom. Poddaje to
w watpliwo$¢ czy niepetnosprawnos¢ intelektualng mozna wyjasni¢ W sposéb kompletny
postugujac si¢ wylacznie metodologia psychologii. Ot6z zdaniem autorki nie jest to mozliwe.
Swe rozwazania kieruje W stron¢ E. J. Boringa oraz J. P. Guilforda iich sposobow
definiowania inteligencji. W latach 20. ubiegtego stulecia E. Boring dazyt do
zoperacjonalizowania definicji inteligencji opisujac ja jako ,,(...) zdolno$¢ do osiggania
dobrych wynikow W testach inteligencji” (1978, s. 47). Ponad p6t wieku pozniej Guilford
majac na wzgledzie tendencje do warto§ciowania ujawnione przez Boringa, sam nie wyzbyt
si¢ okreslen typu ,,dobre wyniki”, czy ,,wlasciwy kierunek” (1978, s. 47-49). Oba stanowiska
sa dos¢ odlegle od ilosciowego charakteru inteligencji. Rangowanie niepetnosprawnosci
intelektualnej z uwagi na natgzenie wystgpowania badz brak pewnej cechy na krzywej

Gaussa, stwarza ryzyko nie uwzgledniania czgsci czynnikow.

W latach 90. XX wieku Antonina Ostrowska (1996, s. 17-21) zaproponowala binarny
podzial niepelnosprawnosci na model indywidualny ispoteczny. Pierwszy z nich
koncentrowal si¢ na problemach jednostki jako bezposredniej konsekwencji
niepelnosprawnosci kladac nacisk na ograniczenia fizyczne, nizsza inteligencje,
deprywacje kulturowa i trudnosci przystosowawcze. Dzialania rehabilitacyjne zostaly
sprowadzone do przywracania funkcji oraz kompensowania ograniczen funkcjonalnych.

Powszechnie uwazano, ze problem ten mozna rozwiaza¢ dostarczajac osobom
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niepelnosprawnym urzadzenia zwiekszajace niezalezno§¢ **. Wyprowadzenie kwestii

niepetnosprawnosci z kontekstu medycznego wigzato si¢ z przyjeciem drugiego modelu —
spotecznego. Hans-Georg Gadamer zwracat uwage, ze ,,(...) czlowiek nie jest tylko istota
biologiczng, lecz takze kim$ kto jest W tajemniczy sposob obcy sobie samemu i innym: jako
osoba, jako wspotobywatel, w rodzinie izawodzie, w niezliczonych oddziatywaniach
I wptywach (...). Pojawiaja si¢ W zwigzku z tym catkiem inne poziomy niezrozumiatosci od
tych, z ktorymi mamy do czynienia W przypadku poszukiwania prawidtowosci procesow
przyrodniczych, wycigganych coraz efektywniej na $wiatlo dzienne przez wysoce
wyspecjalizowane badania” (2011, s. 196). Peter Hunt w swoim eseju Stigma: The Experience
of Disability, podjat temat relacji pomiedzy medycznym a spotecznym kontekstem
niepetnosprawnosci. Jego zdaniem problem nie dotyczy tylko uposledzenia funkcji organizmu
lecz (...) naszych relacji z «<normalnymi» ludzmi (1966, s. 146). W latach siedemdziesiagtych
XX wieku Charles Wright Mills podkreslal doniosla role wyobrazni socjologiczne;j
w konteks$cie postrzegania niektorych ,,0sobistych problemow”, jako ,.kwestii spotecznych”
odnoszacych si¢ do instytucji catego spoteczenstwa (1970, s. 14). Zygmunt Bauman
proponowal dostrzezenie ,,tego, co spofeczne, W sprawach jednostkowych, tego, co ogdlne,
w kwestiach jednostkowych” (1996, s. 16). Niepelnosprawno$§¢ zatem  przestala byc
ograniczeniem, astala si¢ faktem, odmienno$cia, naturalng roznica. Proces rehabilitacji
zostal przeniesiony z jednostek na spoleczenstwo, ktorego swiadomosé, postawy, bariery
nalezy rehabilitowaé (A. Ostrowska 1993, s. 18). Problemy 0sob z niepetnosprawnos$cia
wyjasniano odwotujac sie¢ do ograniczen $rodowiskowych. ,,Bariery architektoniczne — jak
podkreslata Ostrowska — nie sg W tym ujeciu produktem stabosci osob niepelnosprawnych ale
raczej «niepelnosprawnoscia» architektury wsparcia, ktora nie jest w stanie
odpowiedzie¢ na potrzeby pewnej czeSci spoleczenstwa” (1993, s. 18-19). Jak
podsumowuje Zbigniew Wozniak, ,,ze spotecznego punktu widzenia niepelnosprawnos¢ nie
jest (...) wlasciwos$cig osoby, lecz zespotem warunkow Srodowiska spotecznego i fizycznego
(...), ktoére powodujg trudno$ci, ograniczenia I problemy” (2008, s. 83). Suma czynnikéw
tkwiacych w srodowisku sklania nas do spojrzenia na niepelnosprawnos¢ intelektualna

w sposob calo$ciowy — postrzeganie jej nie jako obiektu zainteresowania specjalistow

*¥ Gwarantem wyzdrowienia i przystosowania jednostki miata by¢ profesjonalna pomoc (Z. Wozniak 2008: 68-
69). Te poglady utrzymywaly si¢ do roku 1986, kiedy polski lekarz W. Dega zakwestionowal wylacznos¢
podejscia medycznego w odniesieniu do osob niepetnosprawnych. Jego zdaniem ,,lekarz myslacy kategoriami
rehabilitacji nie moze ograniczy¢ si¢ do leczenia chorego narzadu, lecz musi leczy¢ chorego czlowieka jako
czlonka spoleczenstwa” (W. Dega 2003: 9). Mozna powiedzie¢, ze metafora ta w odniesieniu do osob
niepelnosprawnych intelektualnie tyczy si¢ glownie psychologow, klinicystow, diagnostow, nakazujac im
spojrzenie szersze niz wynik testu inteligencji.
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i rodziny lecz jako naturalnego zjawiska wymagajacego szczerego zainteresowania ze

strony otoczenia spolecznego.

O ile niepelnosprawno$¢ fizyczna ,,zyskata” poprzez stworzenie modelu spotecznego, 0 tyle
nie mozna mie¢ takiej pewnosci W odniesieniu do niepetnosprawnos$ci intelektualnej, ktora
stata si¢ — W mys$l nomenklatury A. Ostrowskiej — ,,produktem spotecznym” i nie uchronita
si¢ od naznaczania, etykietowania. (1993, s. 18-20). Nadal dla czes$ci 0s6b niepetnosprawnos¢
intelektualna jest wcigz zjawiskiem stabo znanym, wymagajacym izolacji z uwagi na
»specjalny” charakter potrzeb 0sob nig dotknigtych, ktére postrzega si¢ jako ,,nieszczesliwe”,
homogeniczne, bedace wylacznie przyczyng trudnosci dla rodziny. Niewiele si¢ mowi
0 pozytywnych stronach posiadania dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng,
0 mozliwosciach przystosowania si¢ do zaistnialej sytuacji, ksztaltowaniu nowych

kompetencji spotecznych.

Przyjecie medycznego, jak i spolecznego modelu niepelnosprawnosci uwazam za relacje
0 charakterze wzajemnym. Zastosowanie przedstawionego ponizej modelu (Schemat 1.)
w badaniach nad niepelnosprawnosciag intelektualng jest zwigzane z udoskonaleniem wiedzy
0 samej niepelnosprawnos$ci. Jednoczes$nie niepelnosprawno$¢ przyczynia si¢ do rozwoju
i udoskonalania danego modelu. W relacji model medyczny — niepelnosprawnosé
intelektualna stworzenie narzedzi iskal pomiarowych przyczynito si¢ do diagnozowania
stopnia niepetnosprawnosci i jej etiologii. Tym samym model medyczny otrzymujac wyniki
diagnoz, umozliwil doskonalenie metod pomiaru dostosowujac narzedzia pomocy. Z kolei
wrelacji model spoleczny — niepetnosprawnos¢ intelektualna  przeformutowanie
dotychczasowego podejScia opartego na deficytach i defektach przyczynitlo si¢ do
udoskonalenia procesu przystosowania 0sOb Zz niepetlnosprawnoscia do spoteczenstwa.
Przystosowania rozumianego nie jako konieczna asymilacja, lecz jako wlaczenie tej grupy do
pehienia rdl spotecznych, podejmowania inicjatyw, partycypacji, zajmowania okreslonego
miejsca przestrzeni publicznej przy zatozeniu, Ze nie jest ono state, lecz moze ulegaé

Zmianom.
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Schemat 1. Wzajemne zaleznosci migdzy medycznym i spotecznym modelem a niepetnosprawnos$cia

intelektualng.

Model

Model spoleczny
medyczny y

na

N4

Diagnoza Przystosowanie

Niepelnosprawnosé
mtelektualna

Zrodto: opracowanie wlasne

1.7. Niepelnosprawnos¢ intelektualna w perspektywie interdyscyplinarnej.

Osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng funkcjonuje w okre$lonym uktadzie spotecznym.
Przyjecie perspektywy interdyscyplinarnej, uwzgledniajacej miedzy innymi biologiczne,
prawne, spoteczne, czy psychopedagogiczne aspekty umozliwia wskazanie aktorow, grup
spotecznych instytucji biorgcych udzial w tworzeniu ipromowaniu spotecznego modelu
niepetnosprawnosci. Na schemacie 2 osoba Zz niepelnosprawno$cia zostala umieszczona
w srodku jako punkt faczacy cztery aspekty, ktdre sa z nig posrednio lub bezposrednio
zwigzane. Interdyscyplinarno$§¢ zostata zestawiona ztrzema poziomami oddziatywania
uwzgledniajac  tym samym perspektywe¢ mikrospoteczng (np. rodzina, znajomi),
mezospoteczng  (np.  spoleczno$¢  lokalna) i makrospoteczng  (np.  panstwowe

I miedzynarodowe instytucje).
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Schemat 2. Niepelnosprawnos$¢ intelektualna w perspektywie interdyscyplinarnej.

Poziom
makro

Poziom
mezo

e
Dostepnosc Odpowiedzialnos¢
shazby zdrowia cywilna Miedzynarorowe
regulacje prawne

Poziom ‘v

mikro

Aspekt Aspekt
biomedyczny prawny

Rehabilitacja ot 2
b rodZi'“je

Terapia Normalizacja
rodzin W rodzinie
Systemy

dukacji,
ﬁm-zg:lzqila 5 Aq:ekt . Aspekt
pomiarowe | Psychopedass ny ?polecznv Rehabilitacja
spoleczna
Integracja
szkolna/szkolnictwo Pri:lnmtvw*une
specjalne SOTCOEYBOW,

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie literatury przedmiotu.

Poziom mikrospoleczny dotyczy najblizszego kregu osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualna, a wigc rodziny, krewnych, przyjaciot i grup odniesienia — aktoré6w bezposrednio
zaangazowanych W projektowanie okreslonych rozwigzan iuslug. Na tym poziomie
realizowane sa dzialania zwigzane z: rehabilitacja (aspekt biomedyczny), terapig rodzin,
dzialaniami  psychoedukacyjnymi I wsparciem  dla  rodziny  do$wiadczajacej
niepetnosprawnosci (aspekt psychopedagogiczny), sfera $wiadczen spotecznych, w ktére
W znacznym stopniu zaangazowana jest najblizsza rodzina (aspekt prawny), normalizacja
sytuacji rodzinnej, awiec tworzeniem warunkéw sprzyjajacych radzeniu sobie (aspekt
spoteczny).

Poziom mezospoleczny skoncentrowany jest na poziomie spolecznosci lokalnej, kregow
sasiedzkich, miejsca zamieszkania. W jego obrebie dzialania koncentrujg si¢ na takich
obszarach, jak: shuzba zdrowia ijej dostepnos¢, mozliwos¢ $wiadczenia konsultacji
medycznych (aspekt biomedyczny), uczestnictwo osoby z niepelnosprawno$cig w systemie
edukacji — specjalnej, integracyjnej, dziatalnosci rehabilitacyjnej, diagnozy zasobow i brakow
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w dziennym osrodku wsparcia (aspekt psychopedagogiczny), organizacyjno-prawne
uwarunkowania funkcjonowania instytucji wspierajacych osobe 2z niepelnosprawnoscia
(aspekt prawny); zaangazowanie osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng w lokalne
dziatania, przetamywanie stereotypéw W miejscu zamieszkania, rzecznictwo (selfadvocacy),
uczestnictwo w zyciu spotecznosci, podmiotowos¢ W pelnieniu rél spotecznych (aspekt
spoteczny).

Poziom makrospoleczny dotyczy dzialan 0 zasiegu ponadlokalnym podejmowanych na
rzecz 0soby  zniepelnosprawno$cig:  wypracowywania  standardow  medycznych,
monitorowania zdrowotnych uwarunkowan niepetnosprawnosci, zdrowia publicznego,
polityki  prozdrowotnej na poziomie panstwowym | ponadpanstwowym  (aspekt
biomedyczny), projektowania iudoskonalania narzedzi stuzgcych diagnozowaniu
i klasyfikacji niepetnosprawnosci, dyrektyw zwigzanych z polityka edukacyjng i wsparciem
psychicznym na kazdym etapie zycia (aspekt psychopedagogiczny), tworzenia spojnych ram
okreslajacych ochrone prawng oso6b z niepelnosprawnoscia na poziomie narodowym,
mi¢dzynarodowym oraz wskaznikow jej monitorowania ipomiaru (aspekt prawny),
upowszechniania rehabilitacji spotecznej, promowania postaw spotecznych w stosunku do
0sOb Z niepelnosprawnos$cig, tworzenia rozwigzan W oparciu 0 racjonalne usprawnienie,
projektowania uniwersalnego, odpowiedzialnej partycypacji i aktywizujacej polityki
spotecznej (aspekt spoteczny).

Relacje pomigedzy tymi poziomami maja charakter dwukierunkowy, co oznacza, ze
podejmowane na poziomie mig¢dzynarodowym decyzje moga zosta¢ udoskonalone poprzez
oddolne inicjatywy, dziatalno$§¢ ruchdéw spolecznych, projektowanie lokalnych diagnoz.
Przyjecie tej perspektywy stanowi jedynie pewien konstrukt teoretyczny. Ulokowanie osoby
Z niepelnosprawnoscia i jej rodziny w strukturze spotecznej umozliwia spojrzenie na nig przez
pryzmat rol spotecznych (petlnoprawnego obywatela, osoby zaangazowanej W rozwoj
spotecznosci lokalnej), otaczajacych ja grup, instytucji oraz procesdéw, ktorym jest

poddawana.

41



1.8. Dostrzezenie rodzin oso6b z niepelnosprawnoscia.

Przyklad Francji

W powojennej Francji rodzice osob z niepetnosprawnoscig poczatkowo odizolowani, zyjacy
W poczuciu niesprawiedliwosci i niekiedy buntu rozpoczynaja si¢ mobilizowaé. W latach 50.
na terenie calego kraju powstaja liczne zakladane przez nich stowarzyszenia. Ich celem
jest uzyskanie od wladz Srodkow finansowych na rozwigzanie podstawowych
problemow doswiadczanych przez ich podopiecznych. W kolejnej dekadzie na francuskich
uczelniach pojawia si¢ pedagogika specjalna, jako kierunek ksztalcenia, co znaczaco
przyczynia si¢ do destygmatyzacji rodzin |izmiany postrzegania niepelnosprawnos$ci
intelektualnej juz nie jako deficytu, ale jako faktu spoteczno-kulturowego. Rozpoczynaja
aktywnie dziata¢ nowe organizacje takie jak Francuskie Stowarzyszenie Osob Porazonych
(APF — Association des Paralysés de France) i Narodowa Unia Stowarzyszen RodzicoOw
Dzieci Nieprzystosowanych (UNAPEI — Union Nationale des Associations de Parents
d’Enfants Inadaptés). Pierwsza z nich powstata w 1933 roku ,,z inicjatywy czterech mtodych
0sOb z porazeniem dzieciecym sprzeciwiajacych si¢ wykluczeniu, ktérego padli ofiarg. 70 lat
poOzniej stowarzyszenie wcigz toczy swoja walke na rzecz pelnego wiaczenia oséb bedacych

W sytuacji niepelnosprawnoéci i ich rodzin w spoteczenstwo™**

. Druga natomiast zrodzita si¢
w wyniku potaczenia lokalnych stowarzyszen ,Papillons blancs” (,,Biale motyle”)
i regionalnych stowarzyszen ADAPEI (Regionalne Stowarzyszenie Rodzicow i Przyjaciot
Osob z Uposledzeniem Umystowym) w 1960 roku. W polowie lat 70. ubieglego stulecia
dostrzezono problemy do$wiadczane przez rodziny 0sob z niepelnosprawnoscig intelektualng.
Weszly wowczas W zycie nastepujace akty: Ustawa 0 orientacji na osoby niepelnosprawne
i Ustawa 0 osrodkach socjalnych imedyczno—socjalnych. Za sprawa zawartych w nich
przepisow, odpowiedzialno$¢ za osoby z niepelnosprawnos$ciag zostata przeniesiona z poziomu

problemu jednostki na poziom ,,obowigzku narodowego” (M. Bille 2014, w: A. Wolowicz-

Ruszkowska 2014 s. 13-20).

“ APF — Association des Paralysés de France. Wiecej: www.apf.asso.fr (Dostep: 12.10.2017).
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Przyklad Stanéw Zjednoczonych

Rownie interesujgca jest historia wigczenia si¢ 0sob z niepelnosprawnoscig intelektualng i ich
rodzin w kreowanie nowego porzadku spotecznego w Stanach Zjednoczonych. Do lat 70. XX
wieku nie istniala tam zadna koncepcja edukacji wlaczajacej. Wiekszo$¢ osob
Z niepelnosprawnoscia intelektualna przebywala w specjalnych osrodkach lub domach
rodzinnych. W polowie lat 70. w prawie federalnym pojawily si¢ przepisy zobowiazujgce
lokalnych organizatorow wuslug do zapewnienia osobom Z niepelnosprawnoscia
intelektualng edukacji specjalnej, cho¢ byla ona dostepna jedynie w tych stanach, ktore
same zdecydowaly sie ja wprowadzi¢. Na poczatku lat 80. zdano sobie sprawe z faktu, ze
zaproponowane wczesniej podejscie nie przygotowuje ucznidow po ukonczeniu szkoly do
zycia Wich lokalnych spotecznosciach. W zwigzku Zztym rozpoczgto prace nad
udoskonalaniem programu nauczania. Jego celem bylo przygotowanie uczniow do
wykonywania rutynowych czynnosci w okresie nauki i po jej zakonczeniu (np. w pracy, czy
w domu). Przetomowy byt rok 1984 i sprawa Irving Independent School District v. Tatro®™. W
toczacym si¢ procesie sad stwierdzil, ze opieka medyczna stanowi niezbedny element
edukacji ucznia z niepelnosprawnos$cig, zobowigzujac tym samym instytucje edukacyjne
W poszczegbdlnych rejonach do zapewnienia odpowiedniej opieki medycznej dla swoich
podopiecznych (M. Foster, D. Taub, D. Ryndak 2014, w: A. Wotowicz-Ruszkowska 2014 s.
65-80).

Przyklad Polski

A. Firkowska-Mankiewicz i A. Ostrowska pisza, ze medyczny model niepelnosprawnosci
utrzymywal si¢ W Polsce do lat 60. ubieglego stulecia (2014). Jak opisano wczesniej,
traktowal on niepelnosprawnos¢ intelektualng w kategoriach biomedycznych jako
uszkodzenie organizmu. W zwigzku z tym powszechng praktyka stalo si¢ izolowanie
osob nim dotknietych w szpitalach psychiatrycznych, zakladach opiekunczych i szkolach
specjalnych. W odpowiedzi na paternalistyczne i segregacyjne dazenie panstwa rozpoczal
swe dziatanie oddolny ruch rodzicow, zmierzajagcy do przeciwdziatania tego rodzaju
praktykom instytucjonalnym. W 1963 r. przy Zarzadzie Gtownym Towarzystwa Przyjaciot
Dzieci powstal Komitet Pomocy Dzieciom Specjalnej Troski (KPDST). W tym samym roku

* Irving Independent School District v. Tatro, Wiecej: https://www.britannica.com/topic/Irving-Independent-
School-District-v-Tatro (dostep: 12.10.2017).
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utworzono jego lokalne oddzialy w Katowicach, Krakowie, Poznaniu, Gdansku
I Czestochowie. Lata 70. 1 80. XX wieku to systematyczny wzrost liczby nowych inicjatyw
podejmowanych przez rodzicow. Rozpoczeto migdzy innymi organizowaé turnusy
rehabilitacyjne dla rodzin z malymi dzie¢mi, podjeto temat wczesnej interwencji
W odniesieniu do niepelnosprawnos$ci intelektualnej, zaznaczono potrzebg psychicznego
wspierania rodzicow oraz podkreslono rol¢ sprawiedliwej polityki spotecznej, ktora
respektuje podmiotowos$¢ 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng, prawa pracownicze oraz
prawa socjalne, wtym prawa rodzicow. Pot wieku po powstaniu pierwszych w Polsce
organizacji ~ rodzicow  o0s6b  z niepelnosprawno$cig  intelektualng 0 charakterze
samopomocowym  (rodzice pomagaja rodzicom) powstala publikacja, bedaca
podsumowaniem dzialania Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Oso6b Uposledzonych
Umystowo (obecnie Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Osob z Niepelnosprawnosciag
Intelektualng), ktéra zwraca uwage na idee samoorganizacji rodzin. Warto przytoczy¢ stowa
Owczesnej prezes stowarzyszenia Barbary  Abramowskiej: ,, Rodzice dzialajacy
W Stowarzyszeniu to oczywiscie niezwykle réznorodna grupa ale wszyscy, bez wzgledu na
wiek, pte¢ czy wyksztalcenie, budza moj ogromny szacunek. Przede wszystkim dlatego, ze
znalezli w sobie takg sit¢ 1 odkryli takie mozliwosci, ktore pozwolity przezwyciezy¢ wlasny
problem i ,zagospodarowac” go na uzytek innych oséb, ktore nie potrafia tego robi¢™*.
Niepelnosprawno$¢ nie jest postrzegana wylacznie jako problem jednostkowy ale jako zasob
i warto$¢, ktore umozliwiaja dokonywanie zmian, udzielanie wsparcia innym osobom

znajdujacym sie¢ w podobnej sytuacji.

Jozefa Hrynkiewicz w artykule Ruchy i inicjatywy spoleczne w sferze socjalnej*’ pisata, ze
ruchy iinicjatywy spoleczne obejmuja te dziedziny, ktore charakteryzuja si¢ brakiem
odpowiednich instytucji, niewlasciwym ich funkcjonowaniem oraz niemoznoScia
zaspokojenia istotnych potrzeb. Zainicjowane przez rodzicow dziatania oddolne
spowodowane byly miedzy innymi brakiem i niedostateczng liczbg odpowiednich instytucji
wsparcia, niskg oceng dzialania tych instytucji, trudno$ciami w zapewnieniu opieki dzieciom,
pojawieniem si¢ nowych, dotychczas nieznanych schorzen i wreszcie - wyzsza swiadomoscia

rodzicow na temat przyczyn powstania niepelnosprawnosci u dziecka.

“® publikacja podsumowujaca dziatania rodzicow to: B. E. Abramowska, Taka dobra historia... Czterdziesci lat
dziatan rodzicow na rzecz 0sob z niepetnosprawnosciq intelektualng, Polskie Stowarzyszenia na Rzecz Osob
z Uposledzeniem Umystowym, Warszawa 2012, s. 10.

7 J. Hrynkiewicz, Ruchy i inicjatywy spoleczne w sferze socjalnej, [w:] Zaradno$é¢ spoteczna: z badan nad
Spotecznymi inicjatywami w dziedzinie rozwigzywania problemow Polski lat osiemdziesiatych, red. J.
Kwasniewski, R. Sobiech, J. Zamecka, Polskie Towarzystwo Socjologiczne, Zaktad Narodowy im. Ossolinskich,
Wroctaw 1990, s. 167.
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W ostatnich Kkilku latach rodziny oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng zostaly
dostrzezone W przestrzeni spolecznej iwlaczone w dyskurs publiczny zwiazany
z funkcjonowaniem systemu zabezpieczenia spolecznego, a dokladnie z dystrybucja
Swiadczen rodzinnych. Sytuacja opiekunow dorostych osob z niepelnosprawnoscia nabrata
szczegblnego znaczenia na skutek niekorzystnych wyrokow Trybunatu Konstytucyjnego
w grudniu 2013 roku i pazdzierniku 2014 roku, w wyniku ktorych uformowata si¢ grupa tzw.
,wykluczonych opiekunéw dorostych oséb niepelosprawnych”*®. Mozna powiedzieé, ze
dopiero pot wieku po zwrdoceniu uwagi na sytuacje tych rodzin, temat ten zostal podjety

ponownie.

Analizujac ten fenomen spoteczny warto zwroci¢ uwage na konstruowanie si¢ nowych form
integracji spotecznej. Zdaniem Mirostawy Marody i1 Anny Gizy-Poleszczuk, kulturowo
zakorzeniona w indywidualizmie jednostka, realizuje wlasng indywidualno$¢ poprzez
przynalezno$¢ do wspoélnoty (2004). Interesujace stanowisko prezentuje, niemiecki badacz
culture studies, Andreas Wittel (2001), proponujac termin ‘“uspolecznienie sieciowe”
(network sociality)*®. Oznacza on powstawanie nowych form integracji spolecznej, ktore
moga implikowa¢ organizacj¢ nowego rodzaju relacji spotecznych. Ten rodzaj uspotecznienia
zaklada dazenie do osiagniecia konkretnego celu, do wywolania okreslonej zmiany
spotecznej. Sieciowo$¢ takiej wspdlnoty rozumiana jest jako elastyczne, natychmiastowe,
bardzo intensywne, ale z drugiej strony tymczasowe relacje spoteczne. Struktura grupy jest
otwarta, natomiast w momencie osiggni¢cia celu relacje zostajg zakonczone, a jednostka
wytwarza wigzi W grupie skupionej na realizacji innego przedsiewzigcia. Ten typ relacji
mozna odnie$¢ do tworzonych przez rodzicow osob z niepelnosprawnoscia nowych form
wspolnotowosci. Przy§wieca im osiggnigcie konkretnego celu — formulowanie postulatéw,
prezentacja swojego stanowiska. Dzialania takie stuzg migdzy innymi zmianie dystrybucji
$wiadczen spotecznych oraz ustug skierowanych dla 0so6b z niepelnosprawnoscig i ich rodzin.
W coraz wigkszym stopniu przestrzenia samoorganizowania rodzin staja si¢ sg fora

internetowe, wirtualne grupy wsparcia i portale spolecznos’cioweso. Umozliwiaja komunikacje

*® Wiecej informacji znajduje sie na stronie internetowej ,,Wykluczeni opickunowie dorostych o0sob
niepelnosprawnych”  http://wykluczeni-opiekunowie-doroslych-on.blog.pl  (dostep:  10.10.2017). Wiecej
informacji na temat $wiadczen rodzinnych dla opiekunow 0séb z niepetnosprawno$cig mozna znalez¢ w artykule
Rafata Bakalarczyka w niniejszym tomie oraz w innych jego pracach, np. W. Aniot, R. Bakalarczyk,

* A, Wittel, Towards a network society, ,,Theory, Culture and Society” 2001, t. 18, nr 6.

%W 2015 r. prowadzitem badania wéréd rodzicow oséb niepeosprawnych, tworzacych grupy wsparcia na
portalu spoteczno$ciowym Facebook. Wérod najwazniejszych wnioskow znalazty si¢ nastepujace: (1) grupy te
stwarzaja mozliwo$¢ podzielenia si¢ cennymi informacjami i poradami pomigdzy rodzicami, ktorzy znajduja si¢
podobnym potozeniu; (2) wsparcie online moze by¢ realizowane w oderwaniu od ograniczen czasowo-
przestrzennych; (3) uczestnictwo w obrebie grup umozliwia realizacj¢ nie tylko funkcji o charakterze
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I wymiane informacji niejako W oderwaniu od czasu i przestrzeni, co moze mie¢ znaczenie

W przypadku sprawowania opieki nad niesamodzielnym cztonkiem rodziny.
Podsumowanie

Niepelnosprawno$¢ intelektualna na przestrzeni lat na skutek zmian W toczacym si¢ dyskursie
ulegala znacznym przeobrazeniom. ,Historia szalenstwa” wskazuje nam formy i miary
wykluczenia, jakim poddawane byly W przesziosci osoby zaliczone do tej kategorii.
Wzbogaceniu naukowej refleksji nad niepetnosprawnosciag zdecydowanie sprzyjal przetom
polegajacy na zobiektywizowaniu wiedzy na ich temat. Odejscie od medycznego na rzecz
spotecznego modelu przyczynito si¢ do zmiany paradygmatu w badaniach nad
niepetnosprawnos$cig intelektualng. Obecnie stan niepelnosprawnosci intelektualnej traktuje
si¢ juz nie wylacznie jako deficyt, ale jako powszechnie akceptowany fakt spoteczny, element
rzeczywistosci. Rehabilitowa¢ nalezy nie osoby z niepelnosprawnoscia, ale ich otoczenie:
postawy, opinie, oczekiwania, instytucje, system wsparcia. Istnieje jednak ryzyko, ze
zrzucenie rehabilitacji na barki spoteczenstwa, moze spowodowaé dyfuzje odpowiedzialnosci
za los 0s0b z niepetnosprawnos$cia. Przyznawaniu im coraz wigkszej ilosci praw okreslanym
jako normalizacja, towarzyszy ograniczanie innych, co swiadczy 0 pewnej niekonsekwencji
legislacyjnej. Osoby z niepelnosprawnoscig stanowig grupe petno(s)prawnych cztonkow
konkretnego systemu, w wielu sprawach pozostajac jednak zaleznymi od swoich opiekunow.
Toczony na przestrzeni wiekéw dyskurs porzadkowal rzeczywistos¢ wyznaczajac miejsce
i system ustosunkowan wobec 0sOb z niepelnosprawnoscia intelektualng. Mozna postawié
tezg, ze zmiany dyskursu W odniesieniu do tej grupy osob zwigzane byly z dwoma
czynnikami. Z jednej strony wigzalo si¢ to Zz gwaltownymi przemianami spoleczno-
gospodarczymi - stosowany system wykluczen dotyczyt pracy, produkcji ekonomicznej
i przydatnosci  spotecznej. Z drugiej strony, zmiany dyskursu w odniesieniu do
niepetnosprawnosci intelektualnej byly spowodowane brakiem dostatecznej aparatury
diagnostycznej — nie mozliwe wiec byto precyzyjne zbadanie, zaklasyfikowanie i nazwanie
0sOb nig dotknigtych. Zestawienie ich na rowni z wykolejonymi spotecznie, czy tez chorymi
psychicznie stanowilo uproszczony schemat umowy spolecznej, wyznaczajacej miejsce danej

kategorii 0sob W strukturze spolecznej poprzez stawianie przed nimi niemozliwych do

pomocowym, ale przede wszystkim afiliacyjnym; L. Koperski, Korzystanie z grup skierowanych dla rodzicow
0s0b niepelnosprawnych na portalu Facebook, Niepelnosprawnos¢ i Rehabilitacja, Instytut Rozwoju Stuzb
Spotecznych, 2016, s. 56-73. Przyklady grup dla rodzicow na portalu Facebook: Wykluczeni Opiekunowie
Dorostych Osoéb  Niepetnosprawnych, Opiekun Osoby Niepelnosprawnej, RON — Rodzice Osob
Niepetnosprawnych, Popieramy protest rodzicow osob niepetnosprawnych (RON).
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spelienia oczekiwan. Zwrdcenie uwagi na wadliwos¢ paternalistycznych i segregacyjnych
rozwigzan  instytucjonalnych oraz  upowszechnienie  si¢  spolecznego  modelu
niepetnosprawnosci doprowadzito do wiaczenia glosu rodzicow w toczacy si¢ dyskurs.
Obecnie modne zatozenia inkluzji, integracji, normalizacji, cho¢ niewolne od krytyki ze
strony socjologow i pedagogow specjalnych, stanowig przyczynek otwarcia si¢ na nowe
obszary poszukiwan badawczych. Naleza do nich role spoteczne 0sob z niepetnosprawnoscia,
ich sprawczo$¢, podmiotowos$¢, dazenie do niezaleznego zycia. Nalezy zaznaczy¢, ze nadal
borykamy si¢ ze zbyt malg iloscig analiz, zwtaszcza socjologicznych, poswieconych sytuacji
rodzin 0sob z niepetnosprawnosciag intelektualng. Te, ktorych dokonano, staty si¢ jednak
waznym katalizatorem zmian W dazeniu do przeformutowania i redefinicji postaw wobec
niepetnosprawnosci 1 jej miejsca w strukturze spotecznej. Zasadne wydaje si¢ zatem dalsze

wiaczanie rodziny osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng w refleksje naukowa.
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Rozdzial I1. Rodzina osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng.

2.1. Stan badan nad niepelnosprawnoscia intelektualng w rodzinie.

Wspoélczesna rodzina podlega wplywom czynnikéw 0 charakterze demograficznym,
politycznym, ekonomicznym i spoteczno-kulturowym, ktére wyznaczajg jej ksztalt i procesy
zachodzace pomigdzy poszczegdlnymi jej cztonkami. Zmiany zachodzgce w strukturze
rodzinnej, funkcjach, czy rolach rodzinnych nie sg wylacznie konsekwencja liberalizacji
pogladoéw i kontestacji tradycyjnych wartosci, lecz wynikaja z procesualnego charakteru
rodziny. Wspodlczesne rozumienie tego czym W istocie jest rodzina wyznaczaja miedzy
innymi zmiany spoleczno-demograficzne, $wiadomo$¢ spoteczna, ale takze badania
poswigcone wybranym obszarom zycia rodzinnego. Mozna takze dostrzec tendencj¢ zwigzang
Z odchodzeniem od ujmowania rodziny wylacznie jako instytucji spolecznej, na rzecz
rozumienia jej jako wspdlnoty - miejsca tworzenia wewnetrznych relacji konstruowanych
w oparciu o role iwigzi. Koniec XX wieku jest momentem W historii zwigzanym
z gwaltownym zwrotem redefiniujacym pojecie rodziny w Europie Srodkowo-Wschodniej,
w tym takze w Polsce (A. Kwak, 2016, s. 13-14).

W raporcie Rodziny W krajach Europy Srodkowej iWschodniej — Gléwne trendy
opracowanym przez Dimitera Philipova®', dokonujace si¢ przeobrazenia okresla si¢ jako
,»szok globalizacyjny” (Raport ONZ, 2003). Wsérod najbardziej znaczacych zmian, ktore
konstruujg ksztalt iznaczenie wspotczesnej rodziny nalezy wymieni¢ malejace wskazniki
urodzen i zawierania matzenstw, przesuwanie si¢ przecigtnego wieku urodzenia pierwszego
dziecka, wzrost wskaznikéw niematzenskich urodzen, zwigzkéw kohabitanckich irosngca
lo$¢ rodzin niepeinych z przewaga matek samotnie wychowujacych dziecko. Badacze opisuja
dokonujace si¢ przeobrazenia wspodlczesnej rodziny wskazujagc na przeobrazenia roli
macierzynskiej i ojcowskiej (A. Kwak, 2008; M. Gg¢bka, 2008; M. Frackowiak-Sochanska,
2007; A. Kotlarska-Michalska, 2015 iin.), relacje pomiedzy indywidualizacja
a wspolnotowoscig (U. Beck, 2004; M. Marody, A. Giza-Poleszczuk, 2004, 2005), analizg
rodziny z perspektywy proceséw reprodukcji i kooperacji (A. Giza-Poleszczuk, 2005),
alternatywne formy zycia rodzinnego (K. Slany 2002; A. Kwak 2005), sytuacj¢ spoteczna
dzieci zrodzin migracyjnych (W. Danilewicz, 2010), dysfunkcje rodziny w ujgciu

makrospotecznym (A. Kotlarska-Michalska 2011).

* Wiecej o Raporcie: http://www.unic.un.org.pl/rok_rodziny/mi_raport.php (dostep: 12.07.2016).
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Rola matki irola ojca konstruowana jest przez stereotypy plciowe utrwalajace okreslony
porzadek normatywnych, jak irzeczywiscie podejmowanych zadan. NajczeSciej matka
0soby z niepelnosprawnoscia pelni role faktycznego opiekuna rezygnujac z pracy
zawodowej, ograniczajac kontakty spoleczne, modyfikujac plan dnia zgodnie
Z okreslonym schematem czynnosci opiekunczych i innych zadan wynikajacych z wielu
rol - zony, matki, gospodyni domowej. Rola ojca sprowadza si¢ natomiast do
ekonomicznego zabezpieczenia rodziny. Kreowanie roli matki przez pryzmat podejmowania
przez nig czynnosci opiekunczych to konsekwencja przyjecia regut kulturowych wymaganym
W otoczeniu spotecznym. Przyjecie normatywnego wzoru przeklada si¢ na swobodne, tworcze
petnienie roli oraz satysfakcjonujace relacje mi¢dzy czlonkami systemu rodzinnego. Takie
przejawy wiezi jak wspotpraca podejmowana z innymi cztonkami w ramach konkretnej roli
rodzinnej iakceptowane uczestnictwo w wymiarach zycia rodzinnego to elementy
podtrzymujace prawidlowe interakcje, nie tylko w stosunku do niepelnosprawnego dziecka,

ale rowniez w obrebie diady malzenskiej.

Rodzina 1z dorosta osobg Zz niepelnosprawnoscia cechuje si¢ okreslong specyfika
funkcjonowania, dynamika relacji, ale takze podobnymi problemami. W ostatnich dekadach
dostrzegamy wyrazne zmiany demograficzne zwigzane ze starzeniem si¢ spoteczenstw
kultury zachodniej. Polska od ponad dwudziestu lat zmaga si¢ z wyraznym spadkiem
natgzenia zgondw, atym samym z wydluzaniem si¢ przecigtnej dtugosci trwania Zyciasz.
Dotyczy to rowniez osob z niepelnosprawnoscig intelektualng (Wouw, Evenhuis, Echteld,
2012; Lehman iin. 2013; Doody, Markey, Doody, 2013). Niektore badania wskazuja
ponadto, ze tendencja ta bedzie si¢ utrzymywaé (Doody, Markey, Doody 2013).
Prognozowana dlugos$¢ zycia oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng wzrosta z 20 lat
(1930 r.) do 70-74 lat (1990 r.). Wynika to zrozwoju technologii medycznej
i nowoczesnych metod diagnostycznych, dostepu do ustug specjalistycznych, poprawy
kondycji zdrowotnej i jakosci zywnos$ci oraz odchodzenia od instytucjonalnych form
wsparcia na rzecz promowania mieszkalnictwa os0b Z niepelnosprawnoscia
w spolecznosci lokalnej. Wskazanie tych proceséw spotecznych uwazam za istotne
z perspektywy podejmowanej analizy funkcjonowania rodzin z dorostymi osobami

Z niepelnosprawnoscia intelektualng. Mieszkaja one przez kilkadziesigt lat ze swoimi

%2 GUS, Trwanie zycia w 2015 .
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starzejacymi si¢ rodzicami, ktorzy sami potrzebuja, lub W najblizszej przysztosci beda

potrzebowac, wsparcia i opieki.

W literaturze przedmiotu charakterystyke niepetnosprawnosci W rodzinie zwykto si¢ odnosi¢
do modelu przezy¢ emocjonalnych rodzicow sformulowanego przez Andrzeja
Twardowskiego (1995). Wyrdéznia on nastepujace po sobie okresy: szoku, Kkryzysu
emocjonalnego, pozornego przystosowania si¢ I konstruktywnego przystosowania si¢. Inna
klasyfikacja zaproponowana przez Krystyng Mrugalska (1996) to model czterech faz.
Nastepujace po sobie fazy paralizu zdolnosci dziatania, reakcji, przystosowania i orientacji, to
w mysl tej teorii $ciezka przez ktdrg przechodza rodzice przez pierwsze lata opieki nad
niepetnosprawnym cztonkiem rodziny. Interesujacg koncepcje radzenia sobie w sytuacjach
kryzysowych zaproponowata Erika Schuchardt (1989). Opierajac si¢ na dokonanej przez
siebie analizie biografii 500 rodzin wychowujacych dziecko z gleboka niepelnosprawnoscia
intelektualng wykorzystata model spirali. Przedstawia on osiem faz do§wiadczania sytuacji
kryzysowej: nieswiadomos$ci problemu, $wiadomosci problemu, agresji, nieracjonalnych
przedsiewzie¢ W kierunku rehabilitacji dziecka niepelnosprawnego, depresji, racjonalnych
decyzji, pelnej aktywnosci rodzicow na rzecz rehabilitacji dziecka oraz solidarnosci. Celowo
pomijam szczegétowe rozwazania nad tymi modelami. Dotycza one sytuacji wychowania
dziecka z niepetnosprawnoscia nie odnoszac si¢ do okresu dorostosci. Ponadto dwa pierwsze
podejscia nie dokonuja rozroznienia na rodzaj i gtgbokos$¢ niepetnosprawnosci. Wymienione
modele moglyby =znalez¢ zastosowanie W sSytuacji dorostej osoby, ktora nabywa
niepetnosprawno$¢ na skutek nagtego, niespodziewanego wydarzenia, urazu mechanicznego,
gwattownego pogorszenia si¢ stanu zdrowia, np. zaostrzenia si¢ objawOw choroby
przewlektej. Kryzysy wynikajagce Zz powstania niepetnosprawnosci zastgpowane sg
okreslonymi strategiami radzenia sobie z codziennoscig i konstruowania jej. Doswiadczane
przez takg rodzing problemy koncentruja Si¢ na innych kwestiach, niz fakt posiadania dziecka

Z niepetnosprawnoscig.

Funkcjonowanie kazdej rodziny wigze si¢ cyklem zycia - swoista dynamika kolei losu
pozwalajaca spojrze¢ na rodzing jak na zmieniajaca si¢ W czasie wspolnote. Zdarza sie, ze
rodzice peknia role podstawowych opiekunow swojego dziecka przez kilkadziesiat lat do
momentu S$Smierci swojej lub jego. Nalezy zaznaczyé¢, ze sytuacja analizowanej grupy

rodzicow jest szczegdlna 1rdézni si¢ od sytuacji opiekunow osob starszych, w przypadku

% Wiecej o tej koncepcji: http:/prof-schuchardt.de/images/pdf/handout_engl_final.pdf (dostep: 12.08.2016).
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ktorych pojawienie si¢ niepetnosprawnos$ci zwykle zwigzane jest z wiekiem, utratg
sprawnosci motorycznej, spadkiem samodzielnosci (Hogg iin. 2001; Gilbert iin. 2007;
Taggart i in. 2012).

Badania poréwnujace poziom satysfakcji z zycia dorostych 0so6b z niepelnosprawnoscig
intelektualng zyjacych na co dzien w placowkach catlodobowych (tzw. domach grupowych)
I wspélnie ze swoimi rodzicami dowodza, ze mieszkancéw doméw rodzinnych cechuje
wyzszy poziom samotno$ci (Rourke iin., 2004). Zwigzane jest to ztzw. zjawiskiem
sKkurczenia si¢ przestrzeni zyciowej”. Polega ono na wycofywaniu sie ludzi starszych
Z ré6znych form aktywnos$ci poza domem — realizacji okreslonych funkcji, pelnienia rol
spolecznych (P. K. Oles, 2011). Sytuacja ta wynika z obnizajacej si¢ kondycji zdrowotnej
coraz starszych opiekunow oraz przemeczeniem towarzyszacym dotychczas petnionej roli
(McConkey, McCullough 2006).

Innym problemem do$wiadczanym przez rodziny jest obawa dotyczaca przyszlosci.
Deklaruja ja zaréwno starzejacy sie rodzice (A. Zyta, K. Cwirynkato, 2014), jak i same
dorosle osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng (R. Hole iin., 2013). W pierwszym
przypadku rodzice martwia si¢ 0 wlasciwe zabezpieczenie swojego potomstwa na wypadek
wlasnej $mierci, znalezienie os6b gotowych podjecia si¢ opieki (najlepiej w obrebie rodziny),
badZ umieszczenie podopiecznych w instytucjach (mieszkania wspomagane, dom pomocy
spotecznej). Obawy dotycza réwniez zmian rozwojowych dokonujacych si¢ u ich
podopiecznych ~ w okresie dorostosci (podjecia roli zawodowej, znalezienia
satysfakcjonujacej grupy spolecznej, budowania wiezi o0 charakterze intymnym).
Doroste osoby z niepelnosprawnos$cia martwia si¢ 0 swoich starzejagcych si¢ rodzicow
kierujac swoja uwage na przyszte warunki mieszkaniowe i mierzenie si¢ z wlasng
Samotnoscia.

Dlugotrwale zaangazowanie W opiek¢ nad osoba z niepelnosprawnoscia intelektualng
moze skutkowaé doswiadczaniem stresu, brakiem satysfakcji, wypalaniem sie sit
I poczuciem rezygnacji (Gilbert iin., 2008). Badania przeprowadzone w Irlandii na probie
112 opiekundéw rodzinnych majacych ponad 60 lat (78,6% opiekundéw stanowili rodzice)
I opiekujacych si¢ co najmniej 40-letnimi osobami z niepetnosprawnoscia intelektualng
wskazuja na wystepowanie zroéznicowanych problemow natury zdrowotnej z zwigzku
zZ pelnieniem roli opiekuna. 40% badanych doswiadcza przewlektego uczucia lgku, przy czym
71% z nich owy lgk wigze z realizacja funkcji opiekunczej. Inne problemy zglaszane przez
opiekunéw to: depresja (31% wskazan), problemy ze snem (46% wskazan), problemy

z kregostupem (33% wskazan) i zaburzenia masy ciata (18% wskazan) (Taggart i in., 2012).
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Zaangazowanie W codzienng opieke nad niesamodzielnym synem lub corka moze skutkowaé
pogorszeniem si¢ stanu zdrowia W wymiarze biologicznym, jak i psychicznym. Sytuacja ta
jest szczegdlnie istotna biorgc pod uwage naturalng tendencj¢ do stabnigcia organizmu
W okresie starzenia sie¢.

Pomimo trudnosci wystepujagcych w rodzinie, dorosle osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng pelnia szczegdélna role wobec rodzicow. Nadaja sens W zmaganiu si¢
Z codziennos$cia, motywuja do dzialania, konstruujg i podtrzymujg wiezi w rodzinie oraz
zapobiegaja poczuciu osamotnienia po stracie partnera lub bliskich osob (Walden i in.
2000; Wiliams, Robinson, 2001; Yoong, Koritsas, 2012). Towarzyszenie swoim rodzicom
nabiera szczegbélnego znaczenia W sytuacji, gdy niepetnosprawny syn lub corka stanowig
ostatnia  bliska  zamieszkujagca  wspoOlnie  osobe. Rodzenstwo  dorostej  osoby
Z niepetnosprawnoscia czg¢sto Zuwagi na na inne miejsce zamieszkania, koniecznos$¢
godzenia rdl rodzicielskich izawodowych nie jest zawsze w stanie wspiera¢ rodzicOw
W czynnosciach opiekunczych.

Dodatkowa kwesti¢ stanowi lgk W odniesieniu do przysztos¢, ktory jak wskazuja przytoczone
badania, deklarujg zaréwno rodzice, jak iich podopieczni. Biorgc pod uwagg niski przyrost
naturalny wydluzanie si¢ zycia pociagga za sobg wzrost liczby dorostych o0s6b

Z niepelnosprawnoscia przy jednoczesnym spadku liczby ich opiekunow.

Podsumowujac, rodzina 0Soby  z niepelnosprawno$cig  jest  wspolnota  zlozong
i wielowymiarowa. Ma charakter procesualny i konstruowana jest miedzy innymi w oparciu
0 interakcje, relacje z jej cztonkami, role spoteczne i nadawanie im znaczen. Proba osadzenia
jej W sztywng rame pojeciowa jest zabiegiem trudnym (jes$li nie niemozliwym) z uwagi na
dynamike zycia rodzinnego i wielo$¢ kontekstow ulokowanych w otoczeniu spotecznym jak
np. stosunki z rodzing pochodzenia, posiadany kapital spoteczny, dostepnos¢ sieci wsparcia
spotecznego, wlasne zasoby pozwalajgce radzi¢ sobie w trudnych sytuacjach. Zasadne
wydaje si¢ zastosowanie okreslenia “rodzina z niepelnosprawnoscia”, zgodnie z ktorym
fakt wystepowania niepelnosprawnosci nie jest wylacznie zwiazany z jednga osoba, lecz
pociaga za soba daleko idace konsekwencje dla calego systemu. Socjalizacja do petnienia
nowej roli, np. opiekuna oraz mozliwosci jakie stwarza otoczenie to wyzwania zwigzane
Z upowszechnianiem si¢ spotecznego modelu niepetnosprawnosci i rehabilitacji otaczajacego

rodzine systemu.
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2.2. Rodzina osoby z niepelnosprawnoscia a wybrane koncepcje socjologiczne.

Rodziny o0s6b z niepelnosprawno$cig analizuje W oparciu 0 wybrane koncepcje
socjologiczne: konstruktywizm spoteczny, teori¢ naznaczania spotecznego, koncepcje
normalizacji i waloryzacji roli spotecznej oraz interakcjonizm symboliczny. Wywodzg si¢ one
z paradygmatu interpretatywnego, zgodnie z ktorym $wiat spoleczny rozumiany jest na

poziomie subicktywnych dos§wiadczen i nadawanych im znaczen.

Konstruktywizm spoleczny.

Pierwsza klasyfikacje spotecznych podej$¢ do niepelnosprawnosci intelektualnej podjat Max
Soder (1989). Wyrdznit on nastgpujace zwiazki migdzy osoba z niepetnosprawnoscia,
a spotecznym $wiatem zlokalizowanym wokot niej:

e ujecie epidemiologiczne: koncentruje si¢ na zwigzkach przyczynowych pomigdzy
jednostka a otoczeniem. Uposledzenie zatem jest ,,nienormalnoscig” rozumiang jako
cecha jednostkowa. Ten zwigzek odsyla nas do medycznego modelu
skoncentrowanego na deficytach i ograniczeniach;

e ujecie adaptacyjne: zaklada interakcje pomiedzy jednostkg a otoczeniem.
Uposledzenia nie nalezy traktowa¢ jako cechy osobowosci, lecz jako ,(...)
specyficzny przypadek interakcji z otoczeniem, w ktorym okreslone cechy stajg si¢
wadami wobec specyficznego zbioru wymagan” (1989);

e ujecie spolecznego konstrukcjonizmu: jeden z najwazniejszych zwigzkow miedzy
jednostka a otoczeniem wynika zistnienia spotecznego znaczenia. Ludzie zyja
w $wiecie, ktory staje si¢ dla nich znaczacy dzigki wrastaniu W spotecznie i kulturowo
konstruowane systemy znaczen (Soder 1989).

Alfred Schiitz pisal, ze ,,(...) Swiat jest intersubiektywnym swiatem kultury (...), poniewaz
zyjemy W nim jako ludzie wsrdd innych ludzi, zwigzani z nimi przez wzajemne wplywy
I pracg, rozumiejgc innych i bedac przez nich rozumiani” (1984, s. 112). Jesli nie uda si¢ nam
zdefiniowaé sytuacji odnoszac ja do wczesniejszych doswiadczen tworzymy nowa definicje
tego doswiadczenia. Kazda narracja zawsze pozostaje pod wptywem zasobu zgromadzonych
wczesniejszych doswiadczen. Jest Scisle zwigzana z wcze$niejsza narracja 0 podobnym
charakterze w zaleznosci od symboli podzielanych w danej kulturze (P. Ricoeur 1989).

Wiedza 0 rodzinach os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w mys$l koncepcji

Schiitza jest dostepna wszystkim jednostkom jako spoleczny zaséb wiedzy. Stanowi ona
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zespot stypizowanych ustalen, ktore porzadkuja ludzkie do$wiadczenia i ,,tak dtugo, jak dziata
raz ustalony schemat odniesienia (np. rodzin osob Z niepetnosprawnoscig intelektualng —
przyp. £.K) oraz system uzasadnionych do§wiadczen naszych i innych ludzi (np. w stosunku
do tych rodzin — przyp. L.K), a takze tak dtugo, jak dziatania realizowane pod ich kierunkiem
dostarczaja pozadanych rezultatow, ufamy owym doswiadczeniom” (2008, s. 33). Wiedza
jednostki moze by¢ konstruowana na podstawie wgladu w jednostkowe, nietypowe sytuacje
biograficzne — sktadniki trajektorii zyciowych niepowtarzalnych aktoréw. Stanowisko to
godzi w regularnos¢, powtarzalnos¢ i odtwarzalnos$¢ zdarzen. Kazda zmiana, ktora nie miesci
si¢ kategoriach tego co sprawdzone, przyczynia si¢ przedefiniowania spotecznego zasobu
wiedzy. Jesli wiec wiedza 0 rodzinach osob z niepelnosprawnoscia w danej spolecznosci
jest niewielka isprowadza si¢ do kilku stereotypowych pogladéw, stanowi taki oto
spoleczny zasob wiedzy. Moze on ulec zmianie jesli jedna, badz kilka osob wejdzie w relacje
,biograficzng” z taka rodzing. Wedlug A. Schiitza ,(...) W typowych sytuacjach zycia
codziennego przyjmujemy typowe role” (2008, s. 124). Tak wigc postrzeganie zjawisk i 0sob
przez pryzmat ich partykularnosci, uschematyzowania nie powinno przestoni¢ tego, co
zdaniem autora jest bezposrednio doswiadczalne. Mowa wigc 0 zaposredniczonym wgladzie
w specyfike sytuacji spotecznych, posiadane wspomnienia czy antycypowang przyszios¢.
Gromadzenie wiedzy 0 rodzinach o0s6b 2z niepelnosprawnosciag powinnO przekraczaé
spotecznie podzielane schematy i dazy¢ do eksplikacji probleméw, ktore pozornie wydajg si¢

niewidoczne.

Niepelnosprawnos¢ intelektualna w rodzinie jako innos¢, obcos$¢, pietno.

Anders Gustavsson i Elzbieta Zakrzewska-Manterys (1997) we wstgpie do pracy
Uposledzenie W spolecznym zwierciadle podkreslali, ze niepelnosprawno$¢ moze by¢
uchwycona i interpretowana w pewnym spoteczno-kulturowym konteksécie. Spoteczne
rozpoznanie innos$ci polega na tym, ze cztowiek uczy si¢ tego kim jest poprzez to jak
nazywaja go inni (P. Berger, T. Luckmann 1983). Jezyk stat si¢ narzedziem kategoryzowania,
nazywania, dookre$lania. Jak wskazuje Jacques Derrrida, jest on ustrukturowany na zasadzie
binarnych opozycji — wszystkie pojgcia maja swoje przeciwienstwa. W ten sposob ,,(...)
dualistyczne jezykowe kategoryzacje zyskuja materialny wymiar, wpisujg si¢ W praktyke
tworzenia bytow spolecznych, stajg si¢ realnoscig ludzkiego §wiata. (...) dominujace grupy

kulturowe, narzucajace $wiatu spotecznemu swoja definicje rzeczywisto$ci, tworza poprzez
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okreslanie wtasnej tozsamosci schemat oznaczenia, W ktorym przewidywana jest — na
zasadzie dualnej opozycji - «inno$¢»” (T. Szkudlarek 1994, s. 402).

Oryginalng koncepcj¢ stworzyt francuski filozof Emmanuel Levinas. Autor ten pisze
o dialogu jako relacji spotkania z Innym: ,,Kto$ Inny pojawia si¢ oczywiscie od razu zgodnie
ze sposobem, w jaki wytwarza si¢ wszelkie znaczenie. Kto$ Inny nalezy przez swg obecnos¢
do jakiego$ kulturowego zbioru i roz§wietla si¢ przez ten zbior, tak jak tekst przez kontekst.
Ukazanie si¢ zbioru ubezpiecza jego wlasng obecno$¢, ono samo za$ si¢ rozswietla
Swiatloscig swiatta. Zrozumienie kogos$ Innego jest wigc nieodtaczne od jakiej§ hermeneutyki,
jakiej$ egzegezy. Wszelka epifania kogo$ innego zawiera swe wilasne znaczenie, niezawiste
od znaczenia, ktore przyjela od $swiata” (E. Levinas 1986, s. 11-12). Levinas uwazal, ze
,Inny” jest zawsze rozny od ,Ja”. Podstawowym doswiadczeniem jest tu do$wiadczenie
niezastepowalnosci, atakze nieprzechodnio$ci — “Ja” nie moze sta¢ sie¢ Innym. Ja
nieredukowalne jest do pojecia. Ma wymiar cielesny ikonkretny anie duchowy
i abstrakcyjny. W  kontekScie niepelnosprawnosci  szczegolnie interesujacym
zagadnieniem jest podejmowana przez Levinasa problematyka braterstwa,
odpowiedzialnosci i wsparcia. Relacje te cechuje obowiazek bycia odpowiedzialnym za
Innego, bezinteresowne poswiecenie, ofiarowanie, podporzadkowanie Innemu. Taka
postawa jest czesto prezentowana przez opiekunow osob z niepelnosprawnoscia, ktorzy

bezinteresownie oddaja sie swojej roli.

Kolejng analizowang przeze mnie kategorig jest ,,obco$¢”. Dla Georga Simmla obcy byt
wedrowcem, osoba, ktoéra ,,dzi$ przychodzi, za$ jutro zostaje”, osoba, ktorej ,,(...) pozycja
jako cztonka grupy obejmuje zarazem moment wykluczenia” (1989, s. 504-510). Wedtug
Edmunda Husserla $wiat zycia rozpada si¢ na ,,$wiat swojski i §wiat obcy” (B. Waldenfels
2002, s. 31). Berhard Waldenfels w swych fenomenologicznych rozwazaniach proponuje
rozumienie ,,0bcego” trojako: obco$¢ miejsca (,,co$, co wystepuje poza wlasnym obszarem),
cudza wilasnos¢ (,,co$, co nalezy do kogo$ innego”) iobcos¢ gatunkowa (,,to, co jest
odmiennego rodzaju i za takie uchodzi”) (2002, s. 16). Zatrzymajmy si¢ przy obcosci miejsca.
,,Obce” to nie jest tylko to, co znajduje si¢ W innym miejscu wobec tego, co jest wilasne.
Waldenfels wprowadza pojecie ,,odgraniczalnosci”, a wigc nazwe pewnego problemu nauk
spotecznych, 0 ile te zajmujg si¢ ,,dowolno$cig i zmienno$cig wytyczania granic”. Jego
zdaniem, ,,nie istnieje kulturowy arbiter, ktory moglby od zewnatrz oddzieli¢ kulture
europejska od japonskiej” (2002, s. 17). Innymi slowy nie mozna traktowa¢ kogo$ za obcego

z powodu wystepowania pewnej cechy, jesli si¢ jej nie posiada. Zatem od czego zaczyna si¢
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obcos¢? Waldenfels odpowiada: ,,rozstrzygniecie zalezy od tego, gdzie postawimy miare
normalnosci, czy W $§wiecie wilasnym, czy $wiecie innym. W pierwszym przypadku
zachowanie innych, w drugim moje wiasne jawi si¢ jako anomalia, jako odstgpstwo od tego
co normalne” (2002, s. 41). A. Schiitz widzial obcego W osobie ,,wypedzonego”, ,,uchodzcy”,
,repatrianta” (1984). Z kolei Florian Znaniecki pisal, ze ,,obcy w odniesieniu do badanej
jednostki lub gromady sg ci i tylko ci, ktorych ta jednostka lub gromada do§wiadczyta jako
obcych” (1990, s. 292). Jesli migdzy jednostkami zachodzi ,,rozdzielno$¢ uktadéw wartosci”,
a wigc wystepujg miedzy nimi sprzecznosci natury aksjologicznej, wowczas mozemy mowic
0 obcosci (1990, s. 300). Jest ona uwarunkowana czynnikami subiektywnymi nie za$

obiektywnym brakiem przynaleznos$ci, kontaktow, grupy odniesienia.

Ostatnig kategori¢ stanowi “pietno”. Nalezy analizowaé ja z perspektywy spoleczenstwa,
ktére moze przyklei¢ osobie etykiete, zaklasyfikowa¢ na podstawie posiadanych przez nig
atrybutow. Wedlug Ervinga Goffmana okreslony atrybut wystarczy by osobe naznaczyd,
uznaé za niepetnowarto$ciowa. Pietno stato si¢ kategoria, ktora uprawomocnita do odrzucania
atrybutow niezgodnych z,,(...) naszym stereotypowym przekonaniem na temat tego, jaki
powinien by¢ okreslony typ jednostkowy” (2005, s. 33). Z uwagi na to, ze osoby
Z niepetnosprawnoscig intelektualng nie sg W stanie same zarzadza¢ swoim pigtnem, musza
posiada¢  reprezentow. Zdaniem Goffmana mozna wystgpowaé W imieniu 0sOb
napigtnowanych jako ,,swoi” - noszacy pietno niepelnosprawni i ,,zorientowani” - nienoszacy
pietna petnosprawni z r6znych powodow wiaczeni w zycie napietnowanych (E. Zakrzewska-
Manterys 2010). W niniejszej pracy uwaga kierowana jest w wigkszym stopniu na
,,zorientowanych”, a wigc rodzicéw osob z niepelnosprawnoscig, bliskich krewnych i innych
ktorzy ujawniaja roznorodne mechanizmy kontroli spotecznej (od utozsamiania si¢
Z nieatrakcyjnoscig niepelnosprawnego dziecka, po usilne manifestowanie jego iswojej
,hormalnosci”) > Goffman twierdzi, ze przejscie od statusu ,,normalsa” (osoby nie
doswiadczajacej pietna) do ,,zorientowanego” moze by¢ poprzedzone jakim$ osobistym
wydarzeniem. Zwraca jednak uwage, ze ,(...) pomimo dowodow potwierdzajacych
powszechne przekonania na temat pigtna izazyloSci nalezy dalej uwzglednia¢ fakt, ze
zazylo$¢ nie musi redukowaé pogardy” (2005, s. 89). Co za tym idzie moze doj$¢ do sytuacji,
ze mitosierne i humanistyczne idee wsparcia nie zawsze bedg szty W parze z rzeczywistym

zaangazowaniem i zinternalizowanymi normami. Osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng

* Drugim rodzajem zorientowanych sa osoby, ktére dobrowolnie wybraly kontakt z nosicielem pietna, np.
psycholog, pedagog specjalny, terapeuta.
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stawiane sg3 W pozycji ,,innego”’, poddawane ciagglej socjalizacji do bycia kim$ ,,innym”, do
wchodzenia wrolg, ktora jest oczywista, czesto przejaskrawiona i karykaturalna. E.
Zakrzewska-Manterys w ksigzce Uposledzeni umystowo. Poza granicami czlowieczenstwa
(2010) podkresla, ze obecnie jesteSmy $wiadkami podzialu o0s6b na ,,normalne”
i ,nienormalne” za sprawa doskonalenia narz¢dzi pomiarowych. W swoich rozwazaniach
idzie krok dalej porownujac status choroby psychicznej i niepetnosprawnosci intelektualnej.
Jej zdaniem chorzy psychicznie majg swoich ,,adwokatow” w postaciach wielkich filozoféw,
myslicieli, humanistow podejmujacych fundamentalne kwestie. Adwokatami o0séb
niepetnosprawnych intelektualnie stali si¢ ,,urzednicy systemu, ludzie dziatajacy w enklawie
uposledzenia”, ktorych ,,(...) glos nie przedostaje si¢ poza te enklawe” (2010, s. 140). Sg nimi
psychologowie, pedagodzy specjalni, ktorzy przyczyniaja si¢ do tego, ze osoby
niepetnosprawne intelektualnie sg nadal obce publicznosci. W dyskursie publicznym
uzywajac okreslenia ,,0soba z niepelnosprawno$cig”, wigcej miejsca poswieca si¢
pokonywaniu barier architektonicznych, czy krytyce systemu $wiadczen spolecznych
marginalizujgc tym samym ztozono$¢ i wielowgtkowos¢ specyfiki sytuacji tych 0sob oraz ich
rodzin. Niska popularno$¢ iniedostateczna wiedza ,,normalnych” na temat
niepetnosprawnosci intelektualnej moze zosta¢ zastgpiona, jak pisze Amadeusz Krause, ,,(...)
wielo$cig tozsamos$ci akceptowanych, neutralnych w konteks$cie naturalnej réznorodnosci,
gloryfikowanej indywidualnosci, nawet obojetnosci” (2004, s. 112). Nalezy si¢ zastanowic,
W jakim stopniu status ,,innego”, W odniesieniu do os6b z niepetnosprawnoscia intelektualng
implikowany jest rzeczywista niech¢cia, czy obawa ana ile oboje¢tnoscia spowodowang
brakiem podstawowej wiedzy. Wyzwolenie si¢ z modernistycznego ostracyzmu przyczynito
si¢ do zobojetnienia wobec ,,innosci”’, co zZ kolei stwarza zagrozenie rzeczywistego braku
zainteresowania, awrgcz pomijania niepetnosprawnosci intelektualnej irodzin jej
do$wiadczajacych W przestrzeni spoteczne;.
Frederick Davis (1961) w swoim studium socjologicznym poswigconym relacjom pomigdzy
osobami pelnosprawnymi a osobami z widoczng niepetnosprawnoscia twierdzi, ze z biegiem
czasu dewiacje ulegaja ,,normalizacji”. Opisuje on trzy stadia:

e _zludna akceptacja™: relacje osoby Z niepelnosprawno$cia Z otoczeniem sa

ograniczane do minimum;
e  przelamanie si¢”’: osoba napi¢tnowana przyczynia si¢ do tego, ze ,,normalsi” nie
Zwracajg na nig uwagi;
e _znormalizowane relacje”: sytuacja pelnej akceptacji niepelnosprawnos$ci ze strony

otoczenia.
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Co ciekawe, Davis zauwaza, ze pelna akceptacja W duzej mierze zalezy od roli jaka
podejmuja osoby z niepetnosprawnos$cia. Jesli sg ,,dobrze przystosowane” a wiec postepuja
zgodnie z oczekiwaniami otoczenia, wowczas spotykajg si¢ z aprobata. Wyjscie poza role,
czyli podejmowanie dziatan niezgodnych ze schematem, uruchamia proces naznaczania. W
kazdej kulturze osobom z niepetlnosprawnoscig srodowisko spoteczne przypisuje okreslone
sposoby postepowania (Davis, 1961). Trudno powiedzie¢, W ktorym z powyzszych stadiow
znajduja si¢ osoby z niepelnosprawnoscig w Polsce. Mozna zaryzykowac stwierdzenie, ze
obecnie jesteSmy na granicy fazy ,,przelamania si¢” a,,znormalizowanych relacji”. Na
przyklad organizacje pozarzadowe oferujace ustugi dla osob z niepelnosprawnoscia
prowadzg jednoczesnie dzialania, ktorych celem jest pokazywanie tych oséb
w zroznicowanych rolach spolecznych: jako czlonkow rodzin, uczniow, pracownikow,
osob wyprowadzajacych si¢ z domu i rozpoczynajacych samodzielne zycie. Postrzeganie
0sOb z niepetnosprawnoscia jako tych, ktore moga przy odpowiednim wsparciu spotecznym
realizowac si¢ W roznych obszarach zycia powinno przy$wieca¢ takze ich rodzicom. Ma to
zwigzek z czestym zjawiskiem jakim jest wyreczanie podopiecznych przez ich rodzicow,
prezentowanie postawy nadmiernie ochraniajacej, utrudniajacej usamodzielnienie si¢

i doswiadczanie codziennych sytuacji spotecznych.

Rodzina osoby z niepelnosprawnoscia a koncepcja stygmatu przeniesionego.

E. Goffman twierdzit, Ze istnieje tendencja do rozszerzania stygmatu z osoby bezposrednio
nim dotknietej na inne blisko znig powigzane. Kiedy jednostka jest powigzana
W spolecznej strukturze ze stygmatyzowang osoba, otoczenie moze ja traktowaé w ten
sam sposéb co osobe stygmatyzowang (za: McRae 1999, s. 55). Autor ten wyrdznia
nastepujace rodzaje stygmatyzacji przeniesione;j:

e stygmatyzacja odczuwana (felt-stigma): poczucie wstydu ihanby zwigzane
z posiadanym stygmatem (chorobg, niepetlnosprawnoscig) i obsesyjny lek przed
reakcjami stygmatyzujacymi,

e stygmatyzacja obserwowana (enacted-stigma): aktualne epizody stygmatyzacji, np.
doswiadczanie stygmatu spotecznego poprzez przejawy niepozadanych zachowan
spotecznych (Jacoby 2002).

Analiza dotychczas zrealizowanych badan dostarcza wiedzy na temat mechanizméw

powstawania stygmatyzacji przeniesionej w réznych sytuacjach spotecznych.
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David E. Gray (2002) przeprowadzit badania wsrdd rodzicow dzieci z autyzmem dowodzac,
ze dla wigkszosci z nich charakterystyczna jest stygmatyzacja doswiadczana w postaci
poczucia wstydu. Wrogie spojrzenia, unikanie, nieuprzejme komentarze skladajace si¢ na
stygmatyzacj¢ obserwowang wystepujg W mniejszym zakresie.

Badania prowadzone przez zesp6t Teshome Shibre (Corrigan i in. 2006) dowodza, ze jedna
czwarta rodzin osob z zaburzeniami psychicznymi obawia si¢ obwiniania za choroby
swoich dzieci. Towarzyszy temu wstyd, co moze prowadzi¢ do izolacji spotecznej, unikania
sytuacji spotecznych, wystepowania poczucia bezradnosci (Angermeyer iin. 2003; Green
2003; Corrigan i in. 2006).

Stygmatyzacja moze powsta¢ w toku relacji z profesjonalistami — lekarzami, osobami
diagnozujacymi. Zagadnienie to analizowata Katarina Stengler-Wenzke iin. (2004)
dowodzac  stygmatyzacji przeniesionej u krewnych osob z zaburzeniami psychicznymi
powstatej na skutek kontaktu ze specjalistami. Cechowal ich brak empatii | zrozumienia
w stosunku do rodziny wyrazanym W zniewazaniu, obwinianiu rodzicow, doradzaniu im aby
ukrywali chorobe. Nalezy dodaé, ze sama diagnoza zaburzenia stanowi podstawe
specyficznej psychospolecznej sytuacji i moze mie¢ charakter stygmatyzujacy (Carpenter
2000; Graungaard 2007; Kerr, McIntosh 1998).

Zgodnie z koncepcja stygmatu przeniesionego, negatywne, bazujace na nieprofesjonalnej
wiedzy oraz stereotypach poglady na temat osoéb z niepetnosprawnoscia intelektualng oraz
ustosunkowywanie si¢ do ich najblizszej rodzin, moga przejawia¢ si¢ obwinianiem,
odsuwaniem otoczenia spotecznego, traktowaniem niepelnosprawnosci jako kary oraz
stygmatyzujagcym kontaktem ze specjalistami. Nieznajomo$¢ a czgsto brak zrozumienia
specyfiki funkcjonowania osdb z niepelnosprawnoscig intelektualng iich rodzin skutkuje

zamykaniem si¢ rodzin na kontakt ze specjalistami.

2.3. Rodzina osoby z niepelnosprawnoscig a symboliczny interakcjonizm.

Anna Giza-Poleszczuk wskazuje na procesualny charakter rodziny odnoszac ja do historii
zycia W wymiarze biograficznym. Rodzina to ,rzeczywisto$¢ hierarchicznie zlozona”
(2005, s. 43), w obrebie ktorej mozemy wskaza¢ co najmniej trzy poziomy: poziom
indywidualnych aktoréw (ludzi), poziom grupy ,,prostej” (rodziny nuklearne) i poziom
grupy ,zlozonej” (rodziny miedzygeneracyjne). Na pierwszym znich dostrzega si¢

dynamike kooperacji i konfliktu, na drugim cato$ciowa ich efektywnos¢, natomiast na trzecim
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wspoélzaleznos¢. Kazdy z poziomdéw zakorzeniony jest W poprzednim. Rodziny zmieniajg
swojg struktur¢ W miar¢ jak rodzg si¢, apozniej odchodza z domu dzieci, umieraja
poszczegolni ich czlonkowie. Teza 0 procesualnym charakterze rodziny zdaje sig
legitymizowaé zasadno$¢ rozwazania funkcjonowania rodzin osob z niepelnosprawnos$cia
W ramie poznawczej symbolicznego interakcjonizmu nawigzujgc do mysli Herberta Blumera
i Georga Howarda Meda.

H. Blumer pisat: “osobliwo$¢ zwigzana jest z faktem, ze jednostki ludzkie interpretuja albo
»definiujg” wzajemnie podejmowane dziatania zamiast jedynie na nie reagowaé. Ich
,»odpowiedz” nie jest formutowana bezposrednio W stosunku do wzajemnych dziatan, lecz
zamiast tego bazuje na znaczeniu, jakie przywigzuja do tych dziatan (H. Blumer 1969, s. 78—
79). Badanie problematyki funkcjonowania rodzin oséb z niepelnosprawnoscia uwazam za
zasadne z punktu widzenia interakcji spotecznych, poprzez ktore jednostki podejmuja
i rozwijaja swe dziatania (Blumer, 1969). Taki zabieg pozwala dostrzec dynamike interakcji
I konstruowanie w oparciu 0 nie obrazu samej rodziny oraz nadawania znaczen otaczajacej ja
rzeczywistosci spoteczne;j.

Teoria G. H. Meada wychodzi bowiem poza sztywne, cho¢ warto§ciowe, ujecie strukturalno-
funkcjonalne koncentrujac si¢ na takich aspektach jak przejmowanie roli innych o0sob,

99 1 ¢
I

kategorie “znaczacego innego” i “uogdlnionego innego”.

Znaczacy inni to 0soby, z ktorymi dzielimy wspolng przestrzen, czas ito oni tworzg sfere
naszego bezposredniego doswiadczania rzeczywistosci spotecznej. Inspirowany myslami G.
H. Meada Alfred Schiitz piszac 0 relacjach ze znaczacymi innymi wyréznia m.in kontakt
face-to-face (twarza w twarz). Jest on wjego opinii najbardziej pierwotnym zrodiem
intersubiektywnosci | podstawowa relacjg spoteczng, na ktorej opierajg si¢ wszystkie inne
struktury spotecznych powigzan.

Zgeneralizowany inny to zorganizowana wspolnota lub grupa spoteczna, ktora daje jednos¢
osobowosci. Postawa jednostki jest postawg catej wspolnoty. Inaczej] mowigc, okreslona
grupa jest uog6élnionym innym W tej mierze, w jakiej staje si¢ do§wiadczeniem jednego ze
swych cztonkow (G. H. Mead, 1972).

Pojawienie si¢ niepelnosprawnosci W rodzinie powoduje redefinicje dotychczasowych
kategorii znaczgcego iuogdlnionego innego. Zywia Leszkowicz-Baczyfska stawia teze
0 przejmowaniu przez rodzica ,,roli chorego”, umozliwiajagc tym samym jego bezposrednie
zaangazowanie W proces komunikacji dziecka z innymi osobami (1999). Przy uwzglgdnieniu
takich warunkow w sktad kategorii znaczacego innego wejda lekarze, specjalisci, osoby

$wiadczace opieke, edukacje i rehabilitacje poza domem, a takze osoby majace emocjonalny
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kontakt z osobg z niepelnosprawno$cig. Piszac 0 zgeneralizowanym innym autorka
przedstawia postawy matek w stosunku do podopiecznego. Jedne z nich probuja tworzyc
obraz dziecka inny niz przedstawiany jest on otoczeniu probujac tym samym udowodnié, ze
dziecko jest w pelni sprawne, drugie natomiast odrzucajg dziecko w wyniku upatrywania
wnim zrodta spolecznej stygmatyzacji. Z. Leszkowicz-Baczynska proponuje oryginalny
model nawigzujacy do roli chorego w ujeciu Talcotta Parsonsa. Opisuje w nim przebieg
komunikacji ,,chory — lekarz”, dokonujac podziat na ,bierng” i,aktywna role chorego”.
Komunikacja lekarza tylko z dzieckiem jest jednostronna, pozbawiona informacji zwrotnej,
W zwigzku ztym pelni ono ,bierng role chorego”. W triadzie lekarz — dziecko
Z niepelnosprawnoscia — matka zachodzi interakcja pomiedzy lekarzem a,,chorym”.
Matka przejmuje ,,aktywna role¢ chorego”, biorac tym samym na siebie cz¢$¢ czynnosci
zwiazanych Z ta rola (1999, s. 44-45). Rodzice 0s0b zZ niepelnosprawnoscia intelektualng
doswiadczaja wielu sytuacji, w ktérych przyjmuja ,,aktywna” role swojego dziecka.
Dotycza one miedzy innymi reprezentowania strony w procesach sadowych,
podpisywania zgody na wykonanie specjalistycznych zabiegow medycznych
i pozamedycznych  (instytucja  kuratora  iopiekuna  prawnego  w sytuacji
ubezwlasnowolnienia), podejmowania decyzji administracyjnych zwigzanych z kwestig
ubezpieczenia. Matki pelnia rowniez role bezposredniego beneficjenta $wiadczen
spolecznych (np. renta z tytulu niepelnosprawnosci) jezeli niepelnosprawnos¢ dziecka
powoduje, Ze nie jest ono W stanie samodzielnie dysponowac¢ swoim majatkiem.

W klasycznej koncepcji Floriana Znanieckiego ,,kazda rola spoteczna zaktada, ze migdzy
odgrywajacym ja czlowiekiem, ktdorego mozna nazwacé osobg spoteczng a mniejszym lub
wigkszym gronem ludzi uczestniczacych w jej odgrywaniu przez niego, ktore mozna nazwac
kregiem spotecznym, istnieje wigZ tworzona przez zespot wartoéci, pozytywnie ocenianych
przez wszystkich” (1984, s. 294-295) > Roli towarzysza wiezi tworzone przez zespot
wartos$ci, ktore sg pozytywnie oceniane przez krag osob, wobec ktérych jest ona odgrywana
(1984, s. 520-531). Znaniecki postulowal ujmowanie roli jako systemu normatywnych

stosunkéw pomiedzy jednostka ajej Srodowiskiem spolecznym, azatem zgodnie

 A. Kotlarska-Michalska wyrdznia nastepujace wskazniki wiezi rodzinnej, ktére stanowia zestaw okreslonych
zadan przypisanych roli: ,,1) wzory realizowane w ramach roli i akceptowane przez cztonkéw rodziny, 2)
modele 16l tkwigce w $wiadomosci cztonkdéw rodziny, auznawane za zaslugujace na nasladownictwo, 3)
wartoéci uznawane i akceptowane, zaréwno odnoszace si¢ do zycia rodzinnego, jak i zycia w ogéle, 4) normy
regulujace sposob realizacji rdl, 5) wspolpraca podejmowana z innymi cztonkami w ramach konkretnej roli
rodzinnej, 6) do$wiadczenie nabywane w trakcie realizacji 16l rodzinnych, 7) akceptowane uczestnictwo
W poszczegolnych rolach rodzinnych, 8) zaleznoSci wzajemne, 9) charakter interakcji, 10) czgstotliwose
kontaktow migdzy cztonkami rodziny, 11) stopien akceptacji rél rodzinnych.
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z oczekiwaniami  Kierowanymi  przez spoleczenstwo. Rola rodzica  osoby
Z niepelnosprawnoscia jest konstruowana w oparciu 0 oczekiwania spoleczne zwigzane
Z okreslonymi praktykami spotecznymi - wystgpuje zawsze W kontekscie innych. Na
wieziotworczy charakter roli zwrocita uwage Anna Kotlarska-Michalska. Wedtug niej ,,zaleta
ujmowania rol przez wigzi polega na tym, ze sg one mozliwe do zbadania poprzez cechy
rodziny jako grupy i przynalezne jej atuty wynikajace ze specyfiki powigzan rodzinnych. (...)
Badanie roli rodzinnej uwzgledniajace podejscie oparte na wiezi moze skutkowaé glebszym
rozeznaniem czynnikOw sprzyjajacych zacie$nianiu wiezi, jak i czynnikow utrudniajgcych
tworzenie wigzi” (2016, s. 56). Rownie interesujaca definicje¢ roli spotecznej zaproponowat E.
Goffman. Wedlug niego rola jest caloksztaltem dzialan w odpowiedzi na normatywne
wymogi dotyczace kogo$, kto zajmuje dana pozycje (E. Goffman 1961, 2010, s. 67)°°. Rola
matki osoby z niepelnosprawnoscia jest zwigzana zarowno z osobowosciowa definicjg roli
(przez pryzmat mito$ci, wigzi, sensu zycia), jak ispektrum oczekiwan spotecznych

(rezygnacja z wykonywanej pracy, poswiecenie si¢ kosztem wlasnego zycia).

Rodzing osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng proponuje¢ odnie$¢ do poje¢ zwigzanych
zrolg spoteczng: poswigceniem (commitment) i przywigzaniem (attache). Poswiecenie
oznacza, ze jednostka podejmuje tylko te role, ktorg wykonuje regularnie. Jest ona zmuszona
do urzeczywistniania wpisanych w nig obietnic | wyrzeczen. Przywigzanie to specyficzny
stosunek zajmowanej pozycji ipelionej roli spotecznej, W ktorym dochodzi do
emocjonalnego poswigcenia si¢ wykonywanej roli 1uzaleznienia od niej wlasnego
samopoczucia. Kai T. Erikson (1957, s. 263-274) pisze 0 przywigzaniu, W ktorym jednostka
internalizuje role. Potwierdzeniem (validation) przywigzania jest proces, W ktorym
spoteczno$¢ przyznaje jednostce dang rolg izatwierdza jej prawo do wykonywania. W
oparciu 0 poswigcenie, rodziny 0sob z niepetnosprawnoscia traktuja wykonywang role jako
wynik  narzucanych  rozwigzan  strukturalnych. Przywigzanie zawiera element

bezinteresownosci i autoidentyfikacji w wykonywaniu roli opiekuna. Wiezi wyznaczajg

*® Role spoleczng mozna analizowa¢ uwzgledniajac jej wielopoziomowa strukture. Istotne z perspektywy
podejmowanej problematyki badawczej sa dwa poziomy rdl: strukturalnie narzucane nakazy roli oraz
osobowosciowa definicja roli. Pierwsza z nich, to inaczej standard pozadanych zachowan (J. Szmatka, 1989, s.
196). Obejmujg one dwa subpoziomy: utatwienie roli — wszystko to, co jest widoczne, zwigzane z czynnikami
kulturowymi i ekologicznymi, atakze problematyczne kwestie roli — normy, wzory, wartosci, ktore
formutowane sa w sposob niejasny, wobec czego ich interpretacja jest wieloznaczna (s. 198-200). W sktad
osobowosciowej definicji roli wchodza wszystkie te normy i wartosci, ktore zostaty zinternalizowane przez
jednostke. E. Goffman opisuje takze rol¢ z perspektywy ,,u$pionych rol” (odgrywanych przy innych okazjach),
segregacji rol” (okreslajace gdzie, kiedy i jaka rola moze by¢ wykonywana) oraz ,.konfliktu rol” (E. Goffman
1961, 2010, s. 72).
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charakter relacji miedzy rodzing a osobg z niepelnosprawnos$cig intelektualng, porzadkujac
role rodzinne. Urodzenie si¢ dziecka na poczatku stanowi czynnik utrudniajacy tworzenie
wigzi. Powoduje W wigkszym stopniu poswigcenie (Commitment), niz przywiazanie (attache).
Wraz zprocesem Kkonstruktywnego przystosowywania sie¢ do nowej sytuacji
i zacieSnienia wiezi strukturalne nakazy roli obligujace rodzicow do podjecia sie
wychowania isocjalizacji niepelnosprawnego czlonka rodziny zostaja zastepowane
osobowosciowq definicja roli poprzez zinternalizowanie przez rodzicow norm i wartosci.
Analizowanie takiej rodziny przez pryzmat =zachodzacych W jej obrebie relacji,
podejmowanych rél itworzonych wiezi umozliwia zwrocenic uwagi na konstruowanie

rzeczywistosCi W oparciu 0 perspektywe bezposrednio zaangazowanych aktorow.

2.4. Rekonstrukcja koncepcji normalizacji i koncepcji waloryzacji roli spoleczne;j.

Koncepcja normalizacji rozwingta si¢ w Europie na przetomie lat 50. i60. XX wieku
w odpowiedzi na tendencje eugeniczne i polityke izolacjonizmu H. Goddarda. Za jej ojcow
zatozycieli uznaje si¢ Dunczyka Neilsa Erika Bank-Mikkelsena i Szweda Bengta Nirje’go.
Drugi z nich zwracal uwage na uniwersalno$¢ zasady normalizacji, a wigc faktu, ze “(...)
moze by¢ aplikowana i uzyteczna dla wszystkich grup wiekowych w kazdym spoteczenstwie.
Jest odpowiednia do zaadoptowania W celu realizowania zmian spotecznych oraz
umozliwienia rozwoju osobom Z niepelnosprawnoscia intelektualng” (B. Nirje 1969 za: Nirje
1994, s. 19). Wsérod zasad normalizacji, 0 ktorych pisat B. Nirje nalezy wymieni¢
nastepujace:
1) Normalizacja oznacza normalny rytm dnia wyznaczony przez przez czas na takie
czynno$ci jak wstawanie, ubieranie si¢, spozywanie positkow (najlepiej wspolnie,
w rodzinnej atmosferze) oraz czas na odpoczynek, ktory uzalezniony jest od
indywidualnych preferencji a nie sztywnego harmonogramu personelu stacjonarnych
placowek opiekunczych. Czynno$ci takie jak praca, wypoczynek, rekreacja
realizowane s3 W roznorodnych miejscach. B. Nirje krytycznie odnosil si¢
koncentrowania w jednej lokalizacji wszystkich aktywno$ci oferowanych osobom
Z niepelnosprawnoscia. Pisal on, ze “(...) implikacje edukacyjne moga by¢ czasami
urzeczywistniane w instytucjach i osrodkach stacjonarnych, statego pobytu, lecz dla

celéw habilitacyjnych powinny by¢ kreowane W placéwkach dostepnych w calym
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spoleczenstwie, aby nada¢ realizm tym formom aktywnosci (B. Nirje 1969 za: B.
Nirje 1994, s. 20).

2) Normalizacja zaklada tworzenie odpowiedniej przestrzeni dla doroslych oséb
Z niepelnosprawnoscia intelektualna. Nirje rozumiatl przez to wyprowadzenie si¢
z domu rodzinnego, ktore bylo dla niego naturalnym przejawem wejécia W okres
dorostosci. Krytycznie odnosil si¢ réwniez do przebywania W tej samej placowce
przez cate swoje zycie. Jego zdaniem praktyki ograniczajace samodzielno$¢ oséb
Z niepetnosprawnoscia wskazuja, ze “(...) oni sg inni od innych dorostych i sg zalezni
w takim stopniu jak dzieci (B. Nirje 1969 za: B. Nirje 1994, s. 20).

3) Normalizacja to takze tworzenie warunkow do bezpieczenstwa socjalnego
poprzez zasitki dla dzieci, pensje, zasitki otrzymywane W okresie starosci czy
minimalne place. Postulowatl on, aby dzialania normalizacyjne uwzgledniaty
aktywizacje spoteczno-zawodowa o0sOb Z niepelnosprawnoscig, ich uczestnictwo
w otwartym rynku pracy oraz otrzymywanie wynagrodzenia zgodnego z relatywna
warto$cig pracy (B. Nirje 1969 za: B. Nirje 1994, s. 21-22).

Skandynawski model normalizacji ewoluowatl ijego rozwinigcie stanowita powstata
w Stanach Zjednoczonych za sprawg Wolf Wolfensbergera koncepcja waloryzacji roli
spotecznej (social role valorisation, SRV). Jej tworca argumentowat, ze zasada normalizacji
powinna by¢ implikowana we wszystkich rodzajach ustug, ktore sa realizowane dla jednostek
i grup spotecznie dewaluowanych (W. Wolfensberger 1970 za: R. Lemay 1995). W 1983 roku
przeformulowat on koncepcje normalizacji W koncepcje waloryzacji roli spolecznej. Jego
zdaniem pierwsza z nich byta potgczeniem ideologii i nauk spotecznych, druga natomiast
podkreslata wage roli spotecznej imiata wigksze znaczenie W projektowaniu rozwigzan
W opozycji do medycznego modelu niepelnosprawnosci (R. Lemay 1995). Uwzgledniata
spotecznie oczekiwany wzor zachowan, odpowiedzialno$¢, posiadane przywileje i stawiane
oczekiwania (W. Wolfensberger 1992 za: R. Lemay 1995). Koncepcja SVR zaklada
podmiotowos¢ czlowieka dewaluowanego spolecznie. Stala si¢ obszarem projektowania
dzialan pomocowych, ukierunkowanych na poprawe wizerunku oséb wykluczonych
Z dominujacej Kkultury. Wedlug Wolfensbergera, wdrazanie W system wsparcia 0sob
dewaluowanych powinno si¢ odbywaé¢ w wigkszym stopniu przez akulturacje, niz
enkulturacje. W mysl tej koncepcji spelnienie okreslonych warunkéw przez osoby
Z niepelnosprawnoscia skutkuje otrzymaniem warto$ciowej roli spotecznej - poprawieniem

ich wizerunku i przyznaniem im nowych kompetencji.

65



Rozwdj koncepcji normalizacji i waloryzacji roli spotecznej stanowil wyrazne odejscie od
paternalistycznego i biomedycznego postrzegania osob z niepetnosprawnoscia intelektualng.
Sformutowane ponad pot wieku temu tezy na temat tworzenia nowej, otwartej rzeczywistosci
dla oséb spoteczne dewaluowanych wydaja si¢ nadal aktualne na poziomie deklaracji
(“chcemy wspiera¢ osoby z niepelnosprawnoscia na rynku pracy”), dokumentéw prawnych
(Konwencja ONZ o Prawach Osob Niepetnosprawnych z 2006 roku), projektowania ustug
spotecznych (powstanie agencji zatrudnienia wspomaganego | mieszkan wspomaganych),
czy postaw spotecznych W stosunku do 0s6b Zz niepelnosprawnoscia (wiedzy, emocji
i dziatania).

Jesli wezmiemy pod uwage najblizsze otoczenie osoby z niepetnosprawnoscig, sytuacja ta
wydaje sie nieco bardziej zlozona. Zagadnienie normalizacji sytuacji rodzinnej najczgsciej
odsyta do publikacji z pogranicza psychologii ipedagogiki specjalnej, dotyczacych
zaangazowania rodzin W edukacje, rewalidacj¢ i rehabilitacje dziecka (Cz. Kosakowski, A.
Krause, 2005; A. Maciarz, Z. Janiszewska — Niescioruk, H. Ochoczenko, 2011). Taka
perspektywa nie uwzglednia sytuacji poszczegolnych cztonkéw rodzin, np. opiekundéw czy
rodzenstwa, poswigcajac najwiecej uwagi aktywnos$ciom ukierunkowanym na wspieranie
wylacznie niepetnosprawnego cztonka rodziny.

Dzialania normalizacyjne W obre¢bie rodziny powinny zaklada¢ tworzenie warunkow do
réwnego traktowania, sprawiedliwego dostepu do doébr iuslug, zabezpieczenia
podstawowych potrzeb, “normalnego” rytmu dnia czy tez pelnienia wartoSciowych rol
spolecznych przez opiekunéw rodzinnych. Posiadanie dziecka z niepetnosprawnos$cia
intelektualng zwlaszcza W poczatkowym okresie jest czesto postrzegane jako pietno, kara za
grzechy, skutek niemoralnego zachowania albo nieodpowiedzialnego postepowania rodzicéw
W okresie prenatalnym. Doswiadczenie pigtna (Stigmy) to naturalna reakcja rodzicow,
opisywana W literaturze przedmiotu. Wigkszo$¢ z nich osigga stan konstruktywnego
przystosowania si¢ do niepelnosprawnosci swojego dziecka ale pozostaje pytanie: “czy
mozna moéwi¢ 0 catkowite] normalnosci W przypadku takiej rodziny?” Proponuje wyrdznic¢
kilka obszarow, ktore wymagaja zintegrowanych dziatan o charakterze normalizacyjnym:

1) Obszar pracy izabezpieczenia spolecznego: zintensyfikowana opieka nad
niesamodzielnym czlonkiem rodziny powoduje wypadnigcie zrynku pracy,
zmniejszenie wptywoéw do budzetu domowego ($wiadczenia dla opiekuna zamiast
wynagrodzenia), zwigkszenie = wydatkow  (leki, rehabilitacja, konsultacje

specjalistyczne) oraz ryzyko znalezienia si¢ W tzw. “putapce rentowej” (praca ,,na
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czarno” lub nieche¢ do podejmowania legalnej pracy po to, aby mdc nadal pobieraé
$wiadczenie Z pomocy spotecznej).

2) Obszar rol spolecznych: koncentracja na funkcji opiekunczo-zabezpieczajacej
ogranicza mozliwo$¢ zaangazowania si¢ W pelnienie r6l w spotecznosci lokalne;.
Czestym jest, ze rodzice angazujg si¢ W prace stowarzyszen i grup zrzeszajacych inne
0soby z niepetnosprawnoscia. Jest to sytuacja ryzykowna oznaczajgca koncentracj¢ na
hermetycznej, homogenicznej grupie odniesienia.

3) Obszar rytmu dnia: w takiej rodzinie wickszo$¢ funkcji podporzadkowana jest
okreslonym rytuatlom wyznaczonym przez por¢ dnia takim jak poranne czynnos$ci
samoobstugowe, transport podopiecznego do osrodka, czas dla siebie, transport
z o$rodka, wieczorne czynnos$ci samoobstugowe itp.

4) Obszar cyklu zycia rodziny: pomimo tendencji zwigzanych z upowszechnieniem
mieszkalnictwa wspomaganego, w Polsce nadal dominuje tradycyjny model opieki
nad osobami z niepetnosprawnoscia, ktory zaklada poswigcenie si¢ rodzicow,
najczesciej matki. Wyprowadzenie si¢ Z domu dorostego syna lub corki najczegsciej ma
miejsce wowczas, gdy rodzice nie sa W stanie juz sprawowac nad nim opieki.

O ile¢ zasade¢ normalizacji | waloryzacji roli spolecznej mozna bez problemu przetozy¢ na
sytuacje 0sOb z niepelnosprawnoscig, 0 tyle trudno jest moéwi¢ 0 normalizacji Sytuacji
rodzinnej najblizszego ich otoczenia. Tworzenie warunkéw do tego, aby rodziny osob
zaleznych mogty funkcjonowa¢ w sposob zblizony do dominujacego W naszej Kulturze
wzorca, wymaga dzialan z zakresu polityki spolecznej, ale takze zmian 0 charakterze

spoteczno-kulturowym.

2.5. Niepelnosprawnos¢ w rodzinie w badaniach socjologicznych.

W polskiej socjologii na zwigzek niepelnosprawnosci irodziny zwrocili uwage migdzy
innymi Zofia Kawczynska-Butrym (1994, 1996), Zbigniew Wozniak (1990), Antonina
Ostrowska (1994, 1996, 2001, 2009, 2015), Joanna Sikorska (1996, 2001), Barbara Gaciarz
(2001), Magdalena Sokotowska (1976, 1983, 1986). Podejmowane przez nich analizy
oscylowaly wokol problematyki socjomedycznych aspektow funkcjonowania rodziny
oraz zmian w strukturze ifunkcjach rodziny w nastepstwie pojawienia sie
niepelnosprawnosci. Koncentracja na powyzszych zagadnieniach stanowi wprowadzenie do

przedmiotowego zagadnienia niniejszej pracy.
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Robert K. Merton definiowat funkcje jako ,,dajace si¢ obserwowac skutki, ktore przyczyniaja
si¢ do adaptacji i modyfikacji danego systemu” (1982, s. 122) wskazujac jednoczesnie na dwa
ich rodzaje: jawne iukryte. Pierwsze z nich to zamierzone iuznane przez uczestnikOw
systemu obiektywne konsekwencje, ktore przyczyniaja si¢ do jego adaptacji badz
modyfikacji. Natomiast funkcje ukryte to konsekwencje, ktore sg niezamierzone
I nieuswiadomione przez czlonkow tegoz systemu. Mertonowskie rozréznienie na funkcje
jawne iukryte jest szczegdlnie interesujagce W kontek$cie rozwazan nad rodzing osoby
z niepetnosprawnoscia. Przejscie od funkcji jawnych do ukrytych jest zwigzane z rolg
instytucji spotecznych, ktorych zadania taczg si¢ z zadaniami rodziny, np. przejmowaniem
przez te instytucje opieki nad niepelnosprawnym dzieckiem (Z. Leszkowicz-Baczynska 1999,
s. 31).

Funkcje rodziny odnoszg si¢ realizacji celéw, migdzy innymi zaspokajania potrzeb wzgledem
swoich cztonkow, grup odniesienia, jak icatego spoleczenstwa. W literaturze przedmiotu
wskazuje sie kilka podziatow funkcji rodziny (Z. Tyszka, 1979; F. Adamski, 1982, 1984; M.
Ziemska, 1975, 1977, 1979 iin.). Dla celéw niniejszej pracy postuz¢ podziatlem funkcji
zaproponowanym przez Franciszka Adamskiego. Umozliwia on wskazanie podejmowanych
na rzecz rodziny czynno$ci Z perspektywy rol spotecznych, ktore realizowane s3
w okreslonym uktadzie aksjonormatywnym.

Wedlug Franciszka Adamskiego pojecie funkcji rodziny obejmuje cele, do ktérych
zmierza zycie i dzialalno$¢ rodziny oraz zadania, ktore pelni rodzina zaspokajajaca
potrzeby swych czlonkow i calego spoleczenstwa. Autor w swojej klasyfikacji funkcji
rodziny za punkt wyj$cia przyjmuje nast¢pujace Kryterium - rodzing pojmuje jako grupe
I instytucj¢ spoleczng uwzgledniajac trwato$¢ 1zmiennos¢ jej funkcji. Przyjecie tego
kryterium pozwala wyodrgbni¢ dwa rodzaje funkcji rodziny: instytucjonalne i 0sobowe.
Pierwsze z nich odnosza si¢ do rodziny i matzenstwa jako instytucji spotecznej. Nalezg do
nich funkcja prokreacyjna, ekonomiczna, opiekunczo-zabezpieczajaca, socjalizacyjna,
stratyfikacyjna i integracyjna. Funkcje osobowe natomiast dotycza rodziny jako grupy
spotecznej. Zalicza si¢ do nich funkcj¢ matzenska, rodzicielska i braterskg (F. Adamski, 1984,
S. 50-52). Przyjmujac te kryterium, rodzing osoby z niepelnosprawnoscia powinno si¢

analizowa¢ zaré6wno jako instytucje, jak i grupe spoteczna.

W Polsce od lat 70. rozpoczeto analizowac spoteczny model niepelnosprawnosci. Wérod
wskazywanych wowczas pol zainteresowah najwigce] uwagi poswiecano rehabilitacji

spotecznej, postawom spotecznym wobec 0sOb z niepelnosprawnos$cia, analizie ,,kalectwa”
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z perspektywy teorii dewiacji Talcotta Parsonsa (1951) i Howarda Beckera (1951). Trudno
nie zgodzi¢ si¢ Z postawiong pot wieku temu teza Magdaleny Sokotowskiej, ze ,,stosunkowo
niewiele miejsca poswiecono jak dotad roli rodziny w determinowaniu stosunku
pacjenta do jego kalectwa, do leczenia i rehabilitacji” (1976, s. 119). Autorka wskazywatla,
ze niepelnosprawnos$¢ w rodzinie badano najczgsciej biorgc pod uwage zmiany w strukturze
rodziny szczegblnie W przypadku niepetnosprawnosci ojca (,,glowy rodziny”) i dziecka (1976,
s. 119). Zmiany spowodowane niepelnosprawnoscia ojca koncentrowaly si¢ na takich
aspektach jak ograniczenie zycia towarzyskiego, zwi¢kszenie odpowiedzialnos$ci zony za
prowadzenie domu, podjecie przez nia pracy czy koniecznos¢ przeformulowania planow
zwigzanych z powiekszeniem rodziny (1976, s. 121). W sytuacji niepelnosprawnosci
dziecka ,,(...) inaczej ksztaltujg si¢ odczuwane napigcia i Sytuacje stresowe, inne jest poczucie
odpowiedzialnos$ci rodziny W ogole w stosunku do kalekiego cztonka rodziny gdy jest nim
dziecko” (1976, s. 122). Jest to interesujaca perspektywa, W ktorej niepelnosprawnosé
jednego czlonka rodziny posiada “wyzsza range” niz innych. Takie postrzeganie bylo
typowe dla lat 70. Polskiej Republiki Ludowej, w ktorej zabezpieczenie wszystkich
potrzeb zwigzane z wykonywaniem pracy zawodowej, stanowilo wartos¢ nadrzedna.
Ustosunkowywanie si¢ i nadawanie znaczenia niepetnosprawno$ci dziecka w rodzinie na
przestrzeni kilkudziesieciu lat ulegto zdecydowanym zmianom.

Zofia Kawczynska-Butrym problematyke niepetnosprawnosci w rodzinie opiera na
nastgpujacych kategoriach: strukturze rodziny, konfliktach w rodzinie, rolach
malzenskich, rolach zawodowych rodzicow, udziale ojca w pracach domowych (1987, s.
10, Za: L. B. Feldman, 1976, s. 389-395). W ksigzce Funkcjonowanie rodziny a choroba
autorka prezentuje nastepujace nurty badan nad rolg rodziny w sytuacji choroby lub
niepetnosprawnosci: ,,rodzina jako element ochrony zdrowia” oraz ,,rodzina jako element
zagrozenia zdrowia”. W pierwszym z nich przedstawia rodzine jako instytucje, ktora
udziela konstruktywnego wsparcia w sytuacjach tego wymagajacych, natomiast
w drugim koncentruje si¢ na negatywnych relacjach zachodzacych miedzy rodzing
a jednostka chorobowa Ilub niepelnosprawnoscia. Z perspektywy podejmowanej
W niniejszej pracy problematyki badawczej bardziej istotny jest pierwszy nurt. Zdaniem
autorki ,,szczegolnego znaczenia nabiera pomoc rodziny W opiece nad osobami, u ktorych
pojawita si¢ sytuacja braku sprawnosci utrudniajgca samoobstuge. (...) Rodzina realizuje
wszystkie profilaktyczne i opiekunczo-pielegnacyjne zadania wzmacniajace zdrowie swoich
cztonkéw zgodnie ze stwierdzeniem, ze zdrowie zaczyna si¢ W rodzinie. Rodzina, pomijajac

fakt hospitalizacji, sprawuje opieke W chorobie i rehabilitacji. W tym ujeciu jest to jedna
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Z najwazniejszych indywidualnych i spotecznych funkcji rodziny” (Z. Kawczynska-Butrym,
1987, s. 15-16).

Rodzina pelni doniosig role W prawidlowym funkcjonowaniu 0sob
Z niepelnosprawnoscia z uwagi na uklad wzajemnych rél, realizowane funkcje, miejsce
osoby z niepelnosprawnoscia w strukturze rodziny i wiezi laczace ja z innymi czlonkami.
Antonina Ostrowska i Joanna Sikorska (1996) wskazuja, ze elementy te tworzg specyficzne
warunki okreslane jako potencjal wspomagania osoby z niepelnosprawnos$cia. Potencjal
ten jest definiowany, jako ,(...) caloksztalt zasobow psychicznych, spolecznych,
materialnych iorganizacyjnych, ktérymi dysponuja rodziny iktory sa w stanie
uruchomié dla wspomagania osoby niepelnosprawnej” (1996, s. 84-85). W rozwazaniach
nad rolg wspomnianego wyzej potencjatu mozna odnalez¢ trzy czynniki, ktore powoduja jego
uruchomienie.

Po pierwsze sg to aktualne zasoby rodziny, a wiec jej wewnetrzna spojnos¢ i adaptacyjnosé
(zdolno$¢ do zmiany struktury wiladzy, uktadu rol, zasad organizacyjnych) oraz wzory
komunikowania si¢. Calo$ci nie da si¢ sprowadzi¢ do sumy jej sktadnikow, inaczej mowiac -
cato$¢ jest czym$§ wigcej niz suma cze$ci. Dzialania podejmowane W rodzinie powinny by¢
holistyczne, oparte na interakcjach zachodzacych pomiedzy poszczegdlnymi elementami
wchodzgcymi  w sktad systemu rodzinnego (A. Ostrowska, J. Sikorska, 1996; M.
Radochonski, 1987).

Drugi czynnik koncentruje si¢ na skutkach niepelnosprawnosci dla rodziny — ewentualny
rozpad rodziny pozbawia ja potencjalu wspomagajacego oraz mozliwosci zaspokajania
podstawowych potrzeb. Kluczowe jest zatem zachowanie stabilnosci w strukturze rodziny,
wzajemnym uktadzie rol, realizacji funkcji rodzinnych innych niz opiekuncze (A. Ostrowska,
J. Sikorska, 1996, s. 86).

Trzecim czynnikiem jest rola wsparcia pochodzacego z otoczenia spolecznego rodziny.
Niepelnosprawno$§¢ moze doprowadzi¢ do sytuacji, W ktorej zaréwno materialne,
organizacyjne, spoteczne jak ipsychiczne zasoby okaza si¢ niewystarczajace. Istotne
znaczenie przypisuje si¢ zasobom ulokowanym poza rodzing, do ktoérych zalicza si¢ kregi
sgsiedzkie, grupy spoleczne, organizacje pozarzadowe, instytucje pomocy spotecznej (1996,
s. 86). Prawidtowe funkcjonowanie rodziny W odniesieniu do potencjatu wspomagajacego to
zachowanie stabilnej struktury rodzinnej, wykorzystanie aktualnych zasobow rodzinnych oraz

swiadomos¢ zasobow umiejscowionych poza rodzing i umiejetnos¢ ich wykorzystania.
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Koncepcja potencjalu wspomagajacego zblizona jest do kategorii ,,poczucia koherencji”.
Poczucie koherencji stanowig powigzane ze sobg elementy: poczucie zrozumiatosci (bodzce
naptywajace ze $rodowiska wewnetrznego | zewngtrznego maja charakter ustrukturowany,
wytlumaczalny, przewidywalny), poczucie zaradnosci (dostgpne zasoby pozwalajg jednostce
sprosta¢ wymaganiom stawianym przez otoczenie) ipoczucie sensownosci (stawiane
jednostce wymagania stanowig wyzwania warte zaangazowania | wysitku) (T. Pasikowski,
2000; A. Antonovski, 2005). Poczucie koherencji ksztaltuje si¢ w wyniku doswiadczen
poznawczych, emocjonalnych i spotecznych, przyjmujac wzglednie staty poziom okoto 18
roku zycia i odnosi si¢ do psychospotecznego funkcjonowania jednostki. Zagadnienie to moze
si¢ wyda¢ tym bardziej interesujace jesli wezmiemy pod uwage rodzicow posiadajacych
niepetnosprawne dziecko w kontekscie zaradnosci indywidualnej i spotecznej. Niektore
badania (M. Olsson, C. Hwang, 2002; W. Mak i in., 2007) dowodza wystepowania zwigzku
miedzy do$wiadczanym poczuciem koherencji, a funkcjonowaniem matek dzieci
z niepelnosprawnoscig. Poczucie koherencji pozostaje w dodatnim zwigzku z zaufaniem
matek we wlasne kompetencje rodzicielskie, akceptacja zachowan iuczué dziecka
Z niepelnosprawnoscia, natomiast W ujemnym zwigzku ze stresem rodzicielskim

i doswiadczeniem depresji.

Niepelnosprawno$¢ W rodzinie jest zjawiskiem ztozonym, ktére moze by¢ analizowane
zZ perspektywy zroznicowanych dyscyplin naukowych w odniesieniu do niemal kazdej sfery
funkcjonowania rodziny. Perspektywa socjologii rodziny, socjologii medycyny (w
szczegolnosci socjologii zdrowia ichoroby) umozliwia przyjecie szerokiej perspektywy
poznawczej koncentrujacej si¢ na strukturze rodziny, ukladzie wzajemnych powigzan oraz
podejsciu systemowym. Powtarzajac Zofie Kawczynska-Butrym - , koncepcja rodziny jako
systemu spotecznego opartego na wzajemnych relacjach wyznaczonych wzorcami zachowan,
stata si¢ podstawg analizy prewencyjnych i terapeutycznych oddzialywan rodziny w zakresie
zdrowia i wykorzystana zostata praktycznie W terapii rodzin” (1987, s. 29). Dlatego wlasnie
za istotne uwazam podkreslenie roli Zycia rodzinnego W sytuacji pojawienia si¢

niepetnosprawnosci.

Podejmowana w niniejszych rozdziale problematyka zostala w ostatnich kilkudziesigciu
latach do$¢ szczegotowo opisana W naukach spotecznych, miedzy innymi w odniesieniu do
identyfikacji i strategii rozwigzywania problemow spolecznych, spostrzegania ioceny

wlasnego zdrowia przez rodzica (opiekuna), zwigzku miedzy oczekiwanym
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a doswiadczanym  rodzajem  wsparcia  spotecznego, relacji  pomiedzy  osobag
Z niepetnosprawno$cia, ajej rodzenstwem, czy wystgpowaniem sytuacji stresowych
powodujacych napiecia emocjonalne. Wskazane w Tabeli 4. przyktady zrealizowanych badan
koncentrujg si¢ na wybranych sferach funkcjonowania rodzin oséb z niepetnosprawnoscig

intelektualna.

Tabela 4. Przeglad wybranych badan nad problematyka niepetnosprawnosci intelektualnej w rodzinie.

Autor i rok wydania Problematyka badawcza

J. Carr, 2005 Badania rodzicow dorostych o0s6b z Zespotem Downa w wieku 30-35 lat.
Wykazaty one, ze wickszo$¢ rodzicow jest dobrze przystosowana, dobrze ocenia
swoj stan zdrowia ipodkre$la, Zze ma satysfakcjonujgce zycie spoteczne

i towarzyskie.

C. C. Cunnigham, 1996 Badania realizowane wsrod rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualna.
Zgodnie z nimi 25-30% rodzin doswiadczyto trudno$ci w adaptacji do problemow
rozwojowych swojego dziecka. Rodzice zwracali uwage na zwiekszone
wymagania i obciazenia psychiczne zwigzane ze sprawowaniem opieki nad

dzieckiem oraz matg satysfakcje z wlasnego zycia.

C. C. Cunnigham, 1996 Dtugofalowe badania prowadzone od 1973 do 1994 roku na reprezentatywnej
probie 100 rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoscia intelektualng. Wskaznik
rozwoddéw W tych rodzinach na przestrzeni kilkunastu lat trwania badania byt
nizszy niz W ogolnej populacji. 75% rodzin posiadajacych niepetnosprawne
dziecko zostato ocenionych jako bardzo przywigzane i uczuciowe w stosunku do
dziecka. Jedynie 14% rodzin uwazalo, ze posiadanie dziecka

z niepelnosprawnosciag wywarto negatywny wptyw na ich malzenstwo.

I. T. Mink, E. Nihira, E. E. | Podjeta w badaniu problematyka dotyczyla zmienno$ci sytuacji W rodzinie
Meyers, 1983 Z osobg z Zespotem Downa. Wyniki wskazujg zmiane w postrzeganiu swojej
sytuacji przez rodzicow. Opieka nad matym dzieckiem nie sprawia tyle
problemoéw, co nad osoba W okresie dorastania. Wraz ze zmiang cyklu Zzycia
rodziny nastepuje spadek odczuwania wilasnej satysfakcji przez rodzicow.

Zwigzany jest on Z ograniczaniem sieci wsparcia spotecznego.

P. Sloper, S. Turner, 1993 | Badania odnosity si¢ do wystepowania stresu u rodzicow dziecka
z niepelnosprawnosciag  intelektualng. Matki wykazuja wigksze napigcie
emocjonalne zwigzane z opieka nad niepelnosprawnym dzieckiem, natomiast
ojcowie w sytuacji przejmowania odpowiedzialno$ci za funkcjonowanie systemu

rodzinnego.

M. Lewis, 2000 Badania przeprowadzone na probie 265 rodzicow dzieci z Zespotem Downa za
pomoca ankiet internetowych. Podejmowany problem odnosit si¢ do motywacji
rodzicéw decydujacych si¢ podda¢ swe dzieci operacji plastycznej. Ponad 70%

rodzicow wierzyla, ze poprawa wygladu zewng¢trznego moze wplyna¢ na
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spoteczng akceptacj¢ ich dzieci ipostrzeganie ich jako zdolnych do pelnej
integracji ze spofeczefistwem. Natomiast 90% respondentéw twierdzito, ze

operacja plastyczna nie wplynie znaczaco na ich wi¢z z dzieckiem.

C. Knussen,
1992

P. Sloper,

Badanie to odnosito si¢ do postrzegania sytuacji problemowych i strategii
radzenia sobie z problemami rozwojowymi dziecka. Knussen i Sloper wykazali,
ze rodziny dzieci z niepetnosprawnoscia doswiadczaja probleméw z zachowaniem
dziecka, probleméw finansowych i niedostatecznego wsparcia spolecznego

czeg$ciej, anizeli rodzice dzieci petnosprawnych. Co wigcej, rzadziej stosuja oni

strategie skoncentrowane na rozwigzaniu problemu — czgéciej strategie
emocjonalne w postaci myslenia zyczeniowego.
C. C. Cunningham, 1991, | Badania dotyczyly funkcjonowania zdrowego rodzenstwa 0s6b

1996

Z niepelnosprawnoscia intelektualng. Okoto 80% badanego rodzenstwa wskazato,
7ze ma pozytywne relacje zar6wno ze swoimi rodzicami, jak niepelnosprawna

siostra lub bratem. 95% badanego rodzenstwa zadeklarowato aktywne

zaangazowanie W opieke nad bratem lub siostrg izywe zainteresowanie ich
osiggnigciami.  Nalezy = wskaza¢, Ze  badania  rodzenstwa  dzieci
Z niepelnosprawnoscia intelektualng prowadza do sprzecznych wynikow. Badania
podejmowane w latach 50. ubiegltego stulecia przez Holt (1958) czy Faber (1959)
podkreslaty negatywny wplyw osob z niepelnosprawnoscia na psychospoleczne

funkcjonowanie ich rodzenstwa.

J. A. Summers i in., 2007

Badanie rodzin pod wzgledem deklarowanego przez nich zapotrzebowania na

okreslone  ustugi  specjalistyczne. ~ Ws$rdod — najpotrzebniejszych — ustug

specjalistycznych ~ zwigzanych  z funkcjonowaniem  rodziny  wymieniano
nastepujace ich rodzaje: wsparcie informacyjne odnoszace si¢ do tego, gdzie
mozna uzyska¢ pomoc dla dziecka (41%), wsparcie finansowe (31%), opieka dla
dziecka (28%). W mniejszym zakresie wskazywano na grupy wsparcia,

poradnictwo i ustugi dla rodzicow czy trening dla rodzicow.

J. B. Mactavish, 2007

Badania miaty na celu okreslenie znaczenia i wptywu na jako$¢ zycia rodziny
z osoba niepelnosprawnoscia takich form spedzania czasu wolnego jak: podréze,
odpoczynek jednej osoby, wyjazdy rodzicow, wypoczynek zorganizowany dla
calej rodziny. Krotkie weekendowe wyjazdy rodzicow majg na celu wypoczynek,
stuza regeneracji i nabraniu sit. Zwickszenie jako$ci zwigzku ich matzenskiego
ma istotny wplyw na zwigkszenie jako$ci zycia tez

rodziny, W tym

niepetnosprawne dzieci.

A. P. Turbull, D. J.
Poston, 2004

Przedmiotem badan uczyniono znaczenie duchowos$ci dla czlonkéw rodziny
Z osoba niepelnosprawng. Wiara w Boga i modlitwa bardzo istotnie wptywa na
podniesienie jako$ci zycia calej rodziny, jak iposzczegdlnych jej cztonkow.
Pozwalajg rowniez zrozumie¢ sens niepetnosprawnosci i interpretowac ja jako dar

od Boga, btogostawienstwo, probe wiary.

Cz. Bortnik, 2004; M.

Badania i analizy dotyczyty przynaleznosci do Ko$ciota i wspdlnot religijnych,
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Koscielska, 1995; E. | np. ruch ,Wiara i Swiatto”. Uczestnictwo W wspolnocie stanowi dla rodzicow
Zasgpa, 2006, 2007, 2010) | wsparcie. Sevensky (1981) wskazal, ze religia spetnia trzy funkcje w zyciu oso6b
chorych: nadaje sens chorobie i zyciu z chorobg, dostarcza praktycznego wsparcia

i nadziei.

Zrédlo: opracowanie wiasne na podstawie literatury przedmiotu.

2.6. Kwestia socjalna i ryzyko wykluczenia spolecznego rodziny.

Zebrane w raporcie Inclusion Europe oraz Inclusion International®’

dane wskazujg, ze wiele
0s0Ob  z niepelnosprawnoscia intelektualng iich rodzin doswiadcza w Europie
wykluczenia spolecznego iubéstwa. Unijna definicja ubostwa odnosi si¢ do “(...) oséb,
rodzin lub grup osob, ktérych zasoby (materialne, kulturowe i spoteczne) sa ograniczone
w takim stopniu, ze wyklucza to je z minimalnego sposobu zycia W kraju, w ktorym

mieszkaja” *® .

Wykluczenie spoteczne stanowi kwestie, ktéra jak twierdzi H. Silver
koncentruje si¢ na wzglednie niekorzystnej pozycji spotecznej (1995 za: R. Szarfenberg 2008,
s. 4). Fred Mahler (1993, s. 193) natomiast scharakteryzowal to zjawisko poprzez

wystepowanie nastepujacych elementow:

1. Pozbawienie wladzy i dostgpu do podejmowania decyzji: ograniczona podmiotowos¢
I poczucie wptywu.

2. Mniej praw a wigcej obowigzkoéw: nierdéwny ich obowigzkow.

3. Mniej mozliwosci wyboru, awiecej ograniczen: mniejsza wolno$¢ przy wysoce
rozwinigtych mechanizmach kontroli spoteczne;.

4. Mniej mozliwosci ekonomicznych inizsza pozycja ekonomiczna: ubdstwo jako
przyczyna i skutek wykluczenia spotecznego.

5. Mniejsze mozliwosci edukacyjne, zawodowe, rekreacyjne itp. (utrudniony dostep
z uwagi na ograniczenia finansowe jak i ograniczong swobod¢ dziatania).

6. Wigksze narazenie na skutki spotecznych naciskéw ikryzysow: zroznicowana

odpornos¢ grup spotecznych na pojawiajace si¢ ryzyka, np. niepetnosprawnosc.

> Organizacje Inclusion Europe oraz Inclusion International realizujg dziatania na terenie Europy i poza Europa
na rzecz petlnego wilaczenia spotecznego osob z niepelnosprawnoscia intelektualng. Raport zostat sporzgdzony
woparciu 0 odpowiedzi z kwestionariuszy dotyczacych biedy i niepelnosprawnosci intelektualnej,
dostarczonych przez stowarzyszenia zrzeszone w Inclusion Europe i przeglad literatury tematycznej. Raport ten
opublikowany zostal przed 14 Kongresem Inclusion International w Acapulco, w 2006 roku. WErsja polska
raportu: https://psoni.org.pl/wp-content/uploads/2015/09/Ubodstwo-i-Niepetnosprawnosé-Intelektualna-w-
Europie.pdf (dostep: 01.10.2017).

% Obowigzujaca do dzi$, powstala na mocy Decyzji Rady Europy z 19 grudnia 1984 roku.
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https://psoni.org.pl/wp-content/uploads/2015/09/Ub%C3%B3stwo-i-Niepe%C5%82nosprawno%C5%9B%C4%87-Intelektualna-w-Europie.pdf
https://psoni.org.pl/wp-content/uploads/2015/09/Ub%C3%B3stwo-i-Niepe%C5%82nosprawno%C5%9B%C4%87-Intelektualna-w-Europie.pdf

7. Dyskryminacja prawna: dyskryminacja okreslonych spotecznosci na poziomie aktow
prawnych).
8. Spoteczne naznaczanie (napigtnowanie) i praktyki dyskryminujace (zgodnie
z koncepcja E. Goffmana).
Wyszczegdlnione kategorie sktadajagce si¢ na wykluczenie spoteczne koncentrujg si¢ na braku
lub niedostatecznie rozwinig¢tej podmiotowosci posiadanych uprawnien, na nierdwnosciach
w pracy, dochodach, wypoczynku, edukacji,, zabezpieczeniu spotecznym 1 wizerunku
spolecznym awiec W wielu sferach codziennego funkcjonowania. Ubdstwo moze by¢
uznawane zarOwno za przyczyne jak i skutek wykluczenia spotecznego - moze do niego
prowadzi¢, ale moze by¢ takze rozumiana jako wymiar lub stopien ubdstwa (R. Szarfenberg

2007, s. 317-331).

Pomimo rozwoju spolecznego modelu niepelnosprawnosci osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualna i ich rodziny znajduja si¢ W grupie zagrozonej wykluczeniem spotecznym,
co potwierdzaja wyniki wspomnianych juz na poprzednich kartach tej pracy raportow

Inclusion Europe oraz Inclusion International.

Niepelnosprawno$¢ pociaga za sobg konieczno$¢ ponoszenia  wydatkow, ktore
W znaczny sposéb obciazaja budzet rodziny. Najwickszy koszt zwigzany jest z opieka
zdrowotng, wyposazeniem I ushugami specjalistycznymi - rehabilitacjg, terapig. Wydatki te
nie ida w parze z wysoko$cig $wiadczen opiekunczych z tytulu niepetnosprawnosci. W
badanych krajach najpowszechniejsza forma wsparcia finansowego jest zasitek dla
niepetnosprawnych. W 2005 roku jego wysokos$¢ roznita si¢ w catej Europie, od 40-45 euro
w Butgarii i Rumunii, 55-65 euro na Wgegrzech iw Estonii, 230 euro w Stowenii, 250
w Grecji, 600-700 euro w Niemczech, Irlandii i we Francji, az do 1800 euro w Danii (2006, s.
20).

Niewielki procent os0b z niepelnosprawnoscia intelektualna ma szans¢ otrzymac
zatrudnienie. Sposrod bezrobotnych 0sob z niepelnosprawno$cig intelektualng wigkszo$¢
pozostaje bez zatrudnienia dtuzej niz jeden rok. Dhugotrwate bezrobocie jest gléwnag
przyczyng ubdstwa tej grupy osob. Wskazniki zatrudnienia W badanym okresie wynosily
3,00% dla Butgarii, 0,50% w Danii, 2,00% w Grecji, 7,00% na Wegrzech, 8,62% w Portugalii
czy tez 1,24 % w Rumunii (2006, s. 23).

Jesli chodzi 0 catosciowa sytuacje rodzin oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng to

diagnozie zostaty poddane takie kwestie jak: sytuacja finansowa, wspolne zamieszkiwanie
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0sOb Z niepelnosprawno$cig ze swoimi rodzicami iogoélne warunki zycia. W irlandzkim
Krajowym Planie Dzialania Przeciw Ubodstwu i Wykluczeniu Spotecznemu (2003-2005)
znalazt si¢ nastgpujacy zapis: ,,Gospodarstwa domowe z osoba przewlekle chora,
niepelnosprawna, lub bezrobotna sa najbardziej zagrozone ubostwem, przy czym dwie

trzecie gospodarstw 0sob chorych i niepelnosprawnych znajduje si¢ ponizej granicy ubdstwa”

(2006).

Badania dotyczace kosztu niepetnosprawnosci (disabled people cost of living) autorstwa Noel
Smith iin. (2004) pokazuja wprost zwiazek pomiedzy niepelnosprawnoscia i slaba
kondycja finansowg rodziny. W analizowanym raporcie zbadano procent zamieszkiwania
0sob z niepelnosprawnos$cig W rodzicami. Ponad potowa badanych (58,52 %) w 2006 roku
mieszkata z rodzing pochodzenia, odsetek ten byt szczegolnie wysoki w Grecji, Portugalii i na
Cyprze. Respondenci bioracy udziat w badaniu okreslili warunki Zyciowe 0s6b
Z niepetnosprawnos$cia intelektualng w wigkszosci w skali od “ztych” do “dostatecznych”.
Najnizsze warto$ci tego wskaznika zostaty zanotowane w panstwach batkanskich (Chorwacja,
Bosénia i Hercegowina, Macedonia) oraz krajach bylego Zwigzku Radzieckiego (Lotwa
i Ukraina). Nieco lepsza sytuacje dostrzezono W krajach Europy Srodkowo-Wschodniej
(Butgaria, Wegry, Rumunia), gdzie warunki oceniono jako dostateczne. W najbardziej
korzystnej sytuacji znalazly si¢ rodziny zamieszkujace kraje skandynawskie (Norwegia,
Dania). Nordycki model polityki spotecznej cechuje rozbudowany system publicznych ustug
dla osob starszych, chorych, z niepelnosprawnoscig i egalitaryzm w dostepie do $wiadczen
spotecznych. Emerytury irenty socjalne przystuguja wszystkim ludziom bez wyjatku (L.
Hantrais 1995). Co ciekawe, badania nad sytuacjg rodzin oséb 2z niepetnosprawnoscia
w Belgii uwypuklity trudnos$ci rodzicow starajacych si¢ godzi¢ prace zZ Zyciem rodzinnym. Z
powodu koniecznos$ci sprawowania opieki nad zaleznym dzieckiem rodziny te doswiadczaja
niepewnos$ci ekonomicznej. Nalezy podkresli¢, ze w Belgii obowigzuje kontynentalny model
polityki spolecznej odwotujacy sie do tradycji modelu spolecznego dziewigtnastowiecznych
Niemiec Otto von Bismarcka. Zgodnie z nim $wiadczenia skierowane sg przede wszystkim do
0sob pokrzywdzonych z powodu wykonywanej pracy (wypadki przy pracy, choroby
zawodowe) (L. Hantrais 1995). Jak wida¢ niepelnosprawno$¢, mimo ze jest zjawiskiem
ztozonym 1 wieloproblemowym, nie pozostaje bez zwiazku z kontekstem spoteczno-

kulturowym i obowiagzujacym W danym kraju rezimem polityki spoteczne;j.
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Podsumowanie

Niepelnosprawno$¢ stanowi czynnik prowadzacy do zmian w funkcjonowaniu rodziny -
zwigkszenia nakladéow finansowych na ustugi wspierajace (leki, rehabilitacja, koszt opieki
zdrowotnej), ograniczenia wptywow do budzetu domowego W zwigzku z wycofaniem si¢
jednego zrodzicow (najczeSciej matki) z wykonywania pracy zawodowej na rzecz
realizowania funkcji opiekunczo-zabezpieczajacej (Swiadczenia spoteczne zastepujg
wynagrodzenie), ponoszenia kosztow zwigzanych z organizacja I reorganizacja zycia
codziennego (dostosowanie mieszkania), czy tez do$wiadczania form dyskryminacji
I stygmatyzacji w zwigzku z pelnieniem roli opiekuna. Rodzina w ktorej sktad wchodzi osoba
Z niepetnosprawnos$cig intelektualng jest zagrozona wykluczeniem spotecznym. Warto
zwréci¢ uwage, ze kategorie osob zagrozonych wykluczeniem spolecznym zmieniajg si¢ wraz
pojawianiem si¢ nowych wyzwan demograficznych, nowych ryzyk socjalnych,
nierozwigzanych probleméw spotecznych czy tez obecnosci okre§Slonych kategorii
w publicznym dyskursie. Krotko po akcesji Polski do Unii Europejskiej i otwarciu Si¢
mozliwos$ci finansowania zadan z zakresu pomocy spotecznej (Program Operacyjny Kapitat
Ludzki 2007-2013) zagrozenie wykluczeniem spolecznym najcze$ciej odnoszono do osob
pozostajacych poza rynkiem pracy (osoby bezrobotne do 25. roku zycia, osoby dtugotrwale
bezrobotne i in.). Dzi$§ do kategorii 0sob zagrozonych wykluczeniem spotecznym dotaczaja
opiekunowie 0sob z niepelnosprawnoscia, ktorych funkcjonowanie w wielu obszarach jest
utrudnione na skutek dzialania wadliwego systemu zabezpieczenia spotecznego, dysfunkcji
pojawiajacych si¢ W obrebie rodziny (zaburzenie cyklu zycia rodziny, konflikt rol, rozpad
malzenstwa), dominujacego W naszej kulturze modelu opieki (oczekiwan dotyczacych roli
rodzica), czy tez konieczno$ci rezygnacji z wlasnych plandéw (po$wigcenie si¢ funkcji
opiekunczej). Problemy, ktorych doswiadczaja rodziny sa zlozone, nieoczywiste, dotycza

wielu obszaru funkcjonowania, dlatego proponuj¢ nazwac je “problemami ukrytymi”.
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Rozdzial I11. Funkcjonowanie rodzin oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna.

3.1. Funkcjonowanie — wielo§¢ znaczen i nieostro$¢ terminologiczna.

Problematyka precyzyjnego okre$lenia poje¢cia funkcjonowania rodziny z dorosta osobag
Z niepetnosprawnoscia intelektualng nie jest zadaniem tatwym. Wynika to z kilku opisanych

ponizej powodow.

Zwiazek miedzy niepelnosprawnoscia, a funkcjonowaniem najczesciej odnoszony jest do
Miedzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdrowia (ICF).
Niepelnosprawno$¢ (disability) to wielowymiarowe zjawisko wynikajace ze wzajemnych
oddzialywan miedzy ludzmi aich fizycznym i spotecznym otoczeniem, wynik interakcji
miedzy warunkami zdrowotnymi (chorobami, zaburzeniami iurazami) a czynnikami
srodowiskowymi (strukturami prawnymi, spotecznymi, architektura, klimatem) oraz cechami
jednostki (wiekiem, plcia, wyksztalceniem, statusem zawodowym, doéwiadczeniem)Sg. W
tym ujeciu termin ,,funkcjonowanie” jako wypadkowa relacji jednostka-spoteczenstwo
koncentruje si¢ na osobie z niepelnosprawnoscia a wigc tym w jaki sposob system poprzez
Swoja strukture minimalizuje skutki niepetnosprawnosci. Powstalo wiele narzgdzi pomiaru
funkcjonowania osob z niepelnosprawnoscia, np. Social Functioning Scale Birchwooda®,
Life Skills Profile Rosena, Independent Living Skill Survey Wallacea (dla schizofrenii)®, skala
Tyrera (dla zaburzeh osobowosci) 62 czy Kwestionariusz funkcjonowania zyciowego (dla
pacjentow z zaburzeniami schizofrenicznymi) . Termin |, funkcjonowanie” jest czgsto
stosowany w celu opisania mozliwosci intelektualnych, umiejetnosci praktycznych
I kompetencji spotecznych. W zwigzku z tym pojecie te moze wystgpowac jako synonim

,.dziatania”, ,radzenia sobie”, ,,realizacji funkcji” itp.

 World Health Organization. The ICD-10 Classification of Mental and Behavioral Disorders. Clinical
descriptions and diagnostic guidelines. Geneva: WHO; 1992.

% Zatuska M., Skala Funkcjonowania Spotecznego (SFS) Birchwooda jako narzedzie oceny funkcjonowania
chorych na schizofreni¢. Post Psychiatr Neurol 1997; 6: 237 51; Rosen A, Hadzi Pavlovic D, Parker G. The life
skills profile: a measure assessing function and disability in schizophrenia. Schizophr Bull 1989; 2: 325-357.

8 Wallace CJ. Functional assessment in rehabilitation. Schizophr Bull 1986; 12: 604-630.

82 Tyrer P, Alexander MS, Cicchetti D, Cohen MS, Remington M. Reliability of a schedule for rating personality
disorders. Br J Psychiatry 1979; 135: 168-174.

% Muskat K, Bacia-Otto M, Kuhn-Dymecka A, Wciorka J. Wplyw pracy z rodzinami na przebieg choroby
i funkcjonowanie spoteczne pacjentow z przewlektymi zaburzeniami schizofrenicznymi. Post Psychiatr Neurol
1993; 2: 443-453.
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Wielos¢ definicji i koncepcji nawiazujacych do terminu ,,funkcjonowanie” powoduje
trudnos$¢ w wyborze najbardziej trafnej i w pelni oddajacej podejmowana problematyke
badawcza z uwagi na wielowymiarowos¢ rodziny — jej strukture, system wladzy, role,
normy itd. Przyjmujac zalozenia szkoty strukturalnej, na prawidlowg strukture wewnetrzng
rodziny sktadajg si¢ prawidtowe funkcjonowanie i realizacja przypisanych jej funkcji. W
jednej ze swoich prac socjologowie Hill i Hansen (1960) przedstawili pi¢¢ kierunkow teorii
funkcjonowania rodziny: strukturalno-funkcjonalny (uwzgledniajacy np. strukturg rodziny,
realizowane funkcje, petnione role, potrzeby spoteczne), symboliczno-interakcyjny (ujmujacy
rodzing jako aktora spotecznego, badajacy zagadnienia zwigzane z konstruowaniem roli i,
intersubiektywnoscig tworzenia i interpretacji rzeczywistosci), rozwojowy ( przyjmujacy
perspektywe cyklu zycia rodziny), instytucjonalny (rozpatrujacy kwestie regulacji ludzkich
zachowan i stabilnych, powtarzajacych si¢ wzorcow zachowan) oraz sytuacyjny (definiujacy
rodzine jako rodzaj sytuacji spotecznej majacej wptyw na zachowania jej czltonkow).
Przenoszac ten kierunek mys$lenia na grunt socjologii termin ,,funkcjonowanie” mozna
okresli¢ mianem prawidlowo realizowanych funkcji rodzinnych poprzez konstruowanie

i pelnienie satysfakcjonujacej roli w rodzinie.

Funkcjonowanie jest kojarzone zinnymi terminami takimi jak przystosowanie
spoleczne i funkcjonowanie spoleczne, ktore sa szerokie iobejmujg wiele sfer zycia
czlowieka.
Wedlug M. Zatuskiej funkcjonowanie spoteczne to jakakolwiek forma uczestnictwa jednostki
W jej spotecznym uktadzie odniesienia (1995). P. J. Tyrer definiuje je jako poziom na jakim
jednostka funkcjonuje wjej spotecznym kontekscie poczawszy od podstawowych
umiejetnosei, az po relacje z otoczeniem spotecznym (1990). W mysl koncepcji Katza
i Lyrleya (1963), jest to natomiast rownowaga mig¢dzy jednostkg a otoczeniem, wihasciwe
pelnienie  r6l  spotecznych, odpowiednie  wzory interakcji ibrak  objawow
psychopatologicznych.
Wedtug E. Stupczynskiej na przystosowanie spoteczne sktadaja si¢ nastepujace aspekty:

e zachowania ucigzliwe: wycofanie, manipulacja, nadmierna zalezno$¢, wrogosc,

podejrzliwos¢;

e aktywnos$¢ spoleczna: wykonywanie spotecznie oczekiwanych zadan lub funkc;ji;

e satysfakcja osoby badanej ze swego poziomu funkcjonowania i stanu zdrowia;

e wplyw osoby badanej na jej srodowisko spoteczne: satysfakcja rodziny z poziomu

funkcjonowania chorego.
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Terminy ,,funkcjonowanie spoteczne” i, przystosowanie spoteczne” dotycza stosunkoéw
zachodzacych migdzy jednostka 0 otoczeniem w okreslonym uktadzie odniesienia. Proba
stworzenia definicji funkcjonowania rodziny z osoba z niepetnosprawnoscig nie powinna si¢
ogranicza¢ do analizy wigzi, rol i funkcji w obrebie samego systemu rodzinnego, ale roOwniez

uwzglednia¢ czynniki zewnetrzne i szerszy kontekst spoteczny.

Opracowano kilka rodzajéw narzedzi stuzacych ilo§ciowej diagnozie sytuacji rodzin. Naleza
do nich miedzy innymi:

e Kwestionariusz Ankiety socjoekonomiczno-demograficznej K. Konefal: analiza
gospodarstwa domowego, sytuacji dziecka z gl¢boka wieloraka niepetnosprawnoscia
oraz rodzica;

e Kwestionariusz Oceny Potrzeb — KOP: subiektywna ocena stopnia zaspokojenia
potrzeb rodzicoéw dzieci z niepelnosprawnoscia,

e Kwestionariusz Oceny Wplywu Niepelnosprawnos$ci Dziecka na Funkcjonowanie
Rodziny — KOWNDFR: narzg¢dzie badajace 15 obszarow zycia rodzinnego ocenianych
W pigciostopniowej skali (databym tu raczej badane obszary);

e Skala Sposoboéw Radzenia Sobie przez Rodzicow — SSRSR: narzedzie pozwalajace na
opis indywidualnego sposobu radzenia sobie rodzica z niepelnosprawnoscia jego
dziecka w oparciu o stosunek do zaproponowanych twierdzen(W Otrebski, K.
Konefat, K. Marianczyk, M. M. Kulik 2011).

Wiele opracowan dotyczacych funkcjonowania iprzykladowych jego wymiaréow
koncentruje si¢ na niepelnosprawnosci dziecka w rodzinie, nie natomiast osoby doroslej.
Zastosowanie ilosciowych narzgdzi stanowi interesujace podejscie w badaniu funkcjonowania
rodziny osoby niepetnosprawnoscia, biorgc pod uwage analiz¢ na poziomie indywidualnym
(konkretna rodzina), jak igrupowym (zbior rodzin). Wymienione kwestionariusze mozna
stosowa¢ W procesie ewaluacji funkcjonowania rodziny - poczatkowo w celu diagnozy stanu
wyjsciowego, a W dalszej kolejnosci oceny zmian dokonujacych si¢ W wyniku podjetych
dziatah wspierajacych. Nalezy zaznaczy¢, ze narzedzia te W wigkszym stopniu badaja
psychologiczny, anie socjologiczny wymiar funkcjonowania czlowieka. Zastosowanie
metodologii ilosciowej umozliwia zbadanie wigkszej proby i porownywanie wynikow. Ze
wzgledu na ustrukturyzowany charakter nie sprzyja poznaniu bardziej ztozonych problemow

ukrytych pomiedzy pytaniami.
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W literaturze przedmiotu funkcjonowanie rodzin z osobg z niepelnosprawnoscia jest
zwigzane z takimi wymiarami jak jako$¢ zycia i realizowane funkcje.

Wedlug Anny Firkowskiej-Mankiewicz (1999) na jako$¢ zycia rodzin Z osoba
Z niepelnosprawnoscig wplywaja nastepujace grupy czynnik()w64:

1. obiektywne: cechy osobiste takie jak zdrowie fizyczne i psychiczne cztonkéw rodziny,
wyksztalcenie, poziom wiedzy na temat danej niepelnosprawnosci lub choroby i obiektywne
warunki zycia(zatrudnienie, miejsce zamieszkania, najblizsze Srodowisko spoteczne);

2. postawy: ogélna percepcja niepelnosprawnosci wyrazajaca sie w zachowaniu
czlonkow rodziny i reszty spoleczenstwa;

3. czynniki indywidualne i osobowosciowe: sposob, W jaki niepelnosprawna osoba
postrzega siebie, innych ludzi i otaczajacy $wiat, a takze jej samoocena, cenione wartosci,
style radzenia sobie z problemami i ze stresem.

Zgodnie z ta koncepcja jakos¢ zycia ma zardbwno wymiar obiektywny, jak i subiektywny, jest
terminem pozwalajacym na uwzglednienie zarowno czynnikow wewngtrznych, jak

I zewnetrznych. W swej istocie zdaje si¢ by¢ zblizona do pojecia funkcjonowania.

Zofia Kawczynska-Butrym funkcjonowanie rodziny rozumie jako realizowanie funkcji
rodzinnych, a wiec dzialan majacych na celu zaspokojenie potrzeb wilasnych i wymogdéw
spoteczenstwa. Autorka powotuje si¢ na czesto przytaczang W literaturze klasyfikacje funkcji
rodziny Zbigniewa Tyszki ®°. Istotne z perspektywy analizowanego w niniejszej pracy
problemu jest zroznicowanie funkcji na te, ktore wiaza si¢ z zabezpieczeniem warunkow
rozwoju i potrzeb czlonkéw rodziny. Sa to funkcje wewnetrzne, np. zaspokajanie
potrzeb emocjonalnych itworzenie wiezi uczuciowych. Prawidlowe funkcjonowanie
rodziny w jej srodowisku to realizacja funkcji zewnetrznych, np. podtrzymywanie

nieformalnych kontaktéw rodzinnych i spolecznych.

3.2. Funkcjonowanie rodziny z osoba z niepelnosprawnoscia — definicja operacyjna.

Analiza opracowan poswieconych niepelnosprawnosci W rodzinie prowadzi do wniosku, ze

nie jest mozliwe badanie rodziny w oderwaniu od jej funkcjonowania. Funkcjonowanie

8 Autorka badata jakos¢ Zycia rodzin 0séb z niepetnosprawnoscia w oparciu 0 QOL- Kwestionariusz Jakosci
Zycia.

% Prokreacyjna, seksualna, materialno-ekonomiczna, opiekunczo-zabezpieczajaca, klasowa, legalizacyjno-
kontrolna, socjalizacyjna, kulturalna, rekreacyjno-towarzyska, emocjonalno-ekspresyjna.
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rodzin z dorosla osoba z niepelnosprawnoscia intelektualng definiuje jako dynamiczny
proces osadzony w kontekscie spoleczno-kulturowym, konstruowany przez interakcje
z aktorami  spolecznymi, uwzgledniajacy nadawanie znaczen otaczajacej je
rzeczywistos$ci. Nalezy zwroci¢ uwage na trzy istotne elementy.

Po pierwsze, definicja ta zaktada, ze funkcjonowanie rodzin nie jest czyms$ statycznym, lecz
dokonuje si¢ poprzez wchodzenie w interakcje, tworzenie symboli, nadawanie znaczen
doswiadczane] rzeczywistosci. Interakcyjne rozumienie tego procesu zaklada wzajemne
oddzialtywanie na siebie jednostek, przedmiotow izjawisk za pomocg jezyka ikodow
kulturowych. Wobec tego mozemy mowi¢ 0 rodzinie jako podmiocie, ktory funkcjonuje;
przedmiotom, ktore towarzyszg funkcjonowaniu rodziny; procesom, ktére dokonujg w ramach
szerokiej kategorii jaka funkcjonowanie rodziny (przystosowanie, reorganizacja, wspOlpraca,
konflikt itd.)

Po drugie, analizujac proces funkcjonowania, proponuj¢ przyja¢ kategori¢ czasu
historycznego (R. Kossleck, za: Ricoeur 2008). Sktadaja si¢ na nig przestrzen doswiadczenia,
a jednoczes$nie horyzont oczekiwania - znaczenie nadawane przesztoSci, terazniejszos$ci
i przysztosci. Pojecie ,,przestrzen doswiadczenia” koncentruje si¢ na przeszlosci, ktora
moze by¢ zapamietywana i gromadzona w réznorodny sposob. Horyzont oczekiwania to
perspektywa przyszlosci 1dotyczy nadziei, planéw, Zyczen, obaw. Analiza
funkcjonowania w wymiarze wertykalnym, a wiec w okreslonym kontekscie spoleczno-
kulturowym oznacza, ze zaleznie od wieku, plci, pozycji zajmowanej w rodzinie i innych
grupach, oddzialuja na nig zréznicowane oczekiwania, okreslajace sposob zachowania.
Z kolei rozpatrywanie funkcjonowania w wymiarze horyzontalnym dotyczy
rozpatrywania zachowan w kontekscie zmian zwigzanych uplywem czasu — splatanie
doswiadczen 7z przeszlo$ci, przezywanej terazniejszosci iwyobrazen dotyczacych
przyszlosci (A. Brzezinska iin. 2010, s. 13-17). W badaniu procesu funkcjonowania rodzin
0s0b z niepetnosprawnoscia zasadne wydaje si¢ zwrocenie uwagi na skonstruowang przez nie
kategori¢ czasu — odnoszacg si¢ do przeszloSci (moment narodzin, reorganizacja zycia,
redefinicja swojej roli, konieczno$¢ przystosowania si¢ do nowej sytuacji, podejmowane
strategie zaradcze) i przysztosci (obawy dotyczace wlasnego zdrowia, radzenia sobie dziecka
po $mierci rodzica).

Po trzecie, proces funkcjonowania rodzin proponuj¢ analizowa¢ przyjmujac rame, ktora
uwzglednia okreslone obszary. Zostaly one wyszczegdlnione na etapie analizy literatury
przedmiotu jako szczegélnie interesujace z punktu widzenia podejmowanego w niniejszej

pracy problemu. Do tych obszardw naleza: nadawanie znaczenia urodzeniu si¢ osoby
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Z niepelnosprawnoscig intelektualng, interakcje w rodzinie ipoza nig, subiektywnie
konstruowana pozycja spoteczna, identyfikacja i strategie rozwigzywania problemow,

posiadane przez rodziny zasoby spoteczne i kapitat spoteczny.

Obszar nadawania znaczenia urodzeniu si¢ osoby zZ niepelnosprawnoscia intelektualna.
Narodziny dziecka, jak zostalo juz napisane, sg zwigzane Z pojawieniem si¢ u rodzicow wielu
emocji, a nastgpnie podejmowaniem strategii radzenia sobie. W tym obszarze interesujace jest
konstruowanie przez rodzicow wyobrazenia 0 przesziosci, ktéra moze by¢ gromadzona,
zapamietana i odtwarzana w réznorodny sposob. Analiza funkcjonowania rodzin w tym
obszarze dotyczy postrzegania narodzin dziecka z perspektywy czasu, podejmowanych

wowczas strategii zaradczych oraz nadawanych im znaczen.

Obszar interakcji®® w rodzinie i poza nia. W niniejszej pracy zostaly poddane analizie:
interakcje pomigdzy cztonkami rodziny iinnych grup spotecznych, obraz samego siebie
konstruowany w interakcjach, interakcje o charakterze pomocowym (np. z innymi rodzicami
0s0b zZ niepelnosprawnoscia).

%" moga by¢

Obszar subiektywnie konstruowanej pozycji spolecznej. Pozycje spoteczne
narzucone z zewnatrz, jak cho¢by zajmowana pozycja rodzica osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualng | zwigzany z nig stygmat przeniesiony. Analiza funkcjonowania cztonkoéw
rodziny z osoba z niepetnosprawnoscia uwzglednia pozycje spoteczna, ktorej rodzice nadaja
znaczenie i ktora konstruujg W oparciu p rolg spoteczna, role petniong w rodzinie i poza nia,
nakazy roli, posiadane przywileje i obowigzki wzgledem grup i spoteczenstwa, subiektywnie

determinanty doswiadczanego prestizu, postrzeganie siebie na tle otoczenia spolecznego.

Obszar identyfikacji i strategii rozwigzywania problemow. Krzysztof Gorlach (1998)
wskazal mechanizmy genezy i identyfikacji probleméw spolecznych. Zaproponowal
zatozenie, W ramach ktorego punktem wyj$cia musza by¢ obrazy spoteczenstwa bedace

metaforycznymi  modelami spotecznej rzeczywisto$ci, uogélnionymi interpretacjami

% Interakcje spoteczne to wzajemne oddzialywanie na siebie podmiotéw spotecznych. Interakcja nie wymaga
kontaktow bezposrednich i moze zaj§¢ rowniez wtedy, gdy kontakt odbywa si¢ za pomoca telefonu czy listu
(por. Szacka 2008, s. 126).

of Wedlug Barbary Szackiej, pozycja spoteczna (status spoteczny) to sposdb usytuowania czlowieka
w zbiorowosci. W kazdej zbiorowosci czlowiek zajmuje jaka$ pozycjg¢, np. w rodzinie pozycj¢ ojca, matki.
Wyréznia si¢ pozycje przypisane i osiagane. Pierwsze nadane sa od urodzenia, drugie natomiast zdobywa si¢
samodzielnie w trakcie zycia (2008, s. 149-150)

83



wynikajagcymi Z generalnych wyobrazen. Pochodzenie probleméw spotecznych oraz wzory
ich wystgpowania mozna rozpatrywa¢ W ramach trzech koncepcji spoteczenstwa: 1) jako
organizmu, 2) jako pola walki, 3) jako metafory teatru. Metafory te zostaly ponizej
zestawione z sytuacjg rodziny osoby z niepelnosprawnoscig intelektualna.

1. Zgodnie z koncepcja spoleczenstwa jako organizmu (funkcjonalizm), przyczyna
probleméw sa zaburzenia dotykajace jakiej$ czeSci systemu, nieprawidlowe
funkcjonowanie jej instytucji, nagla dezorganizujaca zmiana spoteczna. Problemy
rodzin  0s6b  z niepelnosprawnoscia ~ moga  wynika¢  z nieprawidlowego
funkcjonowania czesci instytucji wchodzacych w sktad polityki socjalnej, czy
organizacji systemu ustug spotecznych, np. brak dostatecznie rozwinigtego modelu
opieki wytchnieniowej/wyreczajacej dla opiekundow oséb zaleznych.

2. Koncepcja spoleczenstwa jako pola walki (teoria konfliktu) zaktada, ze problemy
spoteczne wynikaja z mechanizméw dominacji iprzymusu jednych grup nad
innymi, konfliktéw klasowych, niesprawiedliwego dostepu do débr. Problemy
rodzin os6b z niepelnosprawnos$cia mogg wynika¢ 2z nieréwnego dostepu do
Swiadczen pochodzacych z instytucji pomocy spotecznej %8 . Zrdznicowanie
rodzicow/opiekundow 0s6b  z niepelnosprawnoscia pod wzgledem wysokos$ci
otrzymywanych §wiadczen z tytutu niepelnosprawnosci dziecka oraz koncentracja na
partykularnych interesach moze skutkowa¢ poczuciem niesprawiedliwosci, wzmagaé
rywalizacje lub wzajemna niech¢¢ pomigdzy rodzicami.

3. Koncepcja spoleczenstwa jako metafory teatru (symboliczny interakcjonizm)
wskazuje, ze problemy wynikaja  Z nieprawidlowego  odgrywania  rdl
i niedostatecznego  przygotowania do nich co pozostaje W sprzecznosSci
Z podstawowymi mechanizmami regulacji zycia spotecznego. Zgodnie z tym ujg¢ciem,
problemy rodzin os6b Z niepelnosprawnoscia moga by¢ spowodowane
nieodpowiednim nieprzygotowaniem do pelnienia roli opiekuna faktycznego.
Przyjmujac t¢ koncepcje mogg si¢ pojawié nastepujace Sytuacje ryzykowne: trudnosci
w odgrywaniu roli rodzica — konflikt, nieoczywisto$¢, wielowymiarowo$¢ roli oraz
zepchnigcie opiekunow do pozycji wylacznych, jedynych opiekunéw osoby

Z niepelnosprawnoscia. Moze to skutkowa¢ wypaleniem lub zniecheceniem,

% Informacje te znajduja sic na stronie Biura Pelnomocnika Rzadu ds. Oséb Niepemosprawnych
http://www.niepelnosprawni.gov.pl (dostep: 10.10.2017). Zasitek dla opiekuna (520 z netto) moga uzyskac
tylko te osoby, ktore na wskutek nowelizacji ustawy utracily prawo do $wiadczenia pielegnacyjnego i nie
spetity kryterium dochodowego do otrzymania specjalnego zasitku opiekuficzego. Dla porownania $wiadczenie
pielegnacyjne (1406 zt netto) przystuguje wylacznie rodzicom lub opiekunom dzieci z niepetnosprawnoscia,
powstatg do 18. roku zycia (lub do 25. roku zycia — w przypadku gdy dziecko byto w trakcie nauki).
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szczegllnie jesli jest to podyktowane wylgcznie nakazem roli i kulturowym
uwarunkowaniem rodzicielstwa obligujacym najczeSciej jednego  Z rodzicow
(zazwyczaj matkg) do catkowitego poswigcenia si¢ na rzecz dziecka kosztem
wlasnego zdrowia.
Mechanizmy genezy problemow spotecznych powinny by¢ rozpatrywane lacznie, tak aby
uchwyci¢ kontekst funkcjonowania systemu, nieréwnosci W jego obrebie oraz indywidualne (i
intersubiektywne) strategie postepowania W zgodzie z pelniong rola. Problemy spoteczne
doswiadczane przez rodziny osob z niepelnosprawnoscia moga si¢ pojawi¢ gdy dochodzi
do sprzecznosci W regulacji zycia spolecznego oraz zaburzen w zwiazkach i stosunkach
spotecznych. W odniesieniu do obszaru probleméw spolecznych, za istotne uwazam
zwrocenie uwagi na identyfikacje sfer zycia okreslanych jako problemowe, strategie
rozwigzywania problemoéw, ocene doswiadczanego wsparcia spolecznego. Mimo tego, ze
W niniejszej pracy funkcjonowanie rodziny zostato poddane analizie W oparciu oorientacje
interpretatywng, nie nalezy zapomina¢ 0 elementach ulokowanych w systemie spotecznym,
ktore powodujg powstawanie okreslonych problemow oraz wyzwalajg strategie radzenia sobie

Z nimi.

Obszar posiadanych zasobow spolecznych. Anna Giza-Poleszczuk, Mirostawa Marody
I Andrzej Rychard definiujg zasoby spoteczne jako ,,(...) wszystko to, co znajduje si¢
w dyspozycji jednostki czy grupy; w kapitat przeksztatca si¢ tylko wowczas, gdy na danym
rynku istnieje popyt na okreslonego rodzaju zasoby, gdy zasady i reguty zycia spotecznego
pozwalajg 6w zasob z korzyScig spozytkowac” (2000). Autorzy wyroznili cztery kategorie
zasobow: indywidualne (psychologiczne, demograficzne, kulturowe cechy jednostek),
publiczne (dobra publiczne, nadzor panstwa), instytucjonalne (utrwalone reguty iwzory
dziatania) i spoteczne (sie¢ interakcji | powigzan jednostki, che¢ pomagania innym, zaufanie,
sieci spoteczne i kapital spoteczny). Zasoby spoteczne w tym ujeciu sg zblizone do pojecia
kapitatu spotecznego — ich brak lub mala ilos¢ oznacza niski kapital spoleczny imoze
prowadzi¢ do wykluczenia spolecznego. Zgodnie z powyzszym rozumieniem, analizowanym
obszarem jest znajomo$¢ zasobow zlokalizowanych w spotecznosci lokalnej, dostepnosc
instytucji, mozliwo$¢ Ssamoorganizowania si¢, tworzenie sieci spolecznych, np. sieci

samopomocy miedzy rodzicami®.

% Grupy samopomocowe i grupy wsparcia dla rodzicow osob z niepelnosprawnoscia funkcjonuja w wielu
polskich miastach. Podczas wizyty studyjnej w Cleveland (Ohio) miatem okazj¢ poznaé¢ dziatanie jednej z nich -
National Alliance on Mental Illness (NAMI). Wsrod zasad, ktorymi kieruje si¢ ta grupa nalezy wymieni¢
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Obszar posiadanego kapitalu spolecznego. Kapitat spoteczny to klasyczny termin
socjologiczny definiowany w zréznicowany sposob. W ujeciu Roberta Putnama kapitat
spoteczny ,,(...) odnosi si¢ do takich cech organizacji spoteczenstwa jak zaufanie, normy
I powigzania, ktore mogg zwigkszy¢é sprawno$¢ spoteczenstwa ulatwiajac skoordynowane
dziatania” (1995, s. 258).

Natomiast wedlug Francisa Fukuyamy kapitatl spoteczny “(...) jest zdolnoscia wynikajaca
z rozpowszechnienia zaufania w obrebie spoteczenstwa lub jego czesci. Kapitat ten moze by¢
cechg najmniejszej | najbardziej podstawowej grupy spolecznej jaka jest rodzina, mozna go
takze rozpatrywa¢ W skali catego narodu lub w obrebie wszystkich grup posrednich. Kapitat
spoteczny rozni si¢ od innych form kapitatu ludzkiego tym, Ze jest tworzony i przekazywany
za posrednictwem mechanizmow kulturowych: religii, tradycji, historycznego nawyku”
(1997, s. 39).

James Coleman wskazuje, ze ,kapital spoteczny jest waznym dla jednostek zasobem, ma
znaczacy wpltyw na ich zdolno$¢ dziatania ina postrzegang jako$¢ zycia. Jednakze bardzo
wiele sposrod korzysci, ktoére powstaja dzieki kapitatowi spolecznemu, przypada wcale nie
tym, ktorzy zainicjowali dziatania prowadzace do zwigkszenia kapitatu spolecznego, lecz
innym osobom, dlatego tez nie ma mowy 0 tym, aby zwickszenie puli kapitatu spolecznego
mogto by¢ interesem jednostkowym” (1990, s. 317-318, za: C. Trutkowski, S. Mandes 2005,
s. 57).

Pierre Bourdieu dostrzegt istnienie tzw. indywidualnego kapitatu spotecznego, ktory
zdefiniowal nastepujgco: ,.kapital spoteczny to zbidr rzeczywistych i potencjalnych zasobow,
jakie zwigzane s3 z posiadaniem trwatlej sieci mniej lub bardziej zinstytucjonalizowanych
zwigzkéw wspartych na wzajemnej znajomosci iuznaniu — lub inaczej mowiac
Z cztonkostwem W grupie — ktora dostarcza kazdemu ze swych cztonkow wsparcia w postaci
kapitatu posiadanego przez kolektyw, wiarygodnosci, ktora daje im dostep do kredytu
W najszerszym sensie tego slowa” (Bourdieu, 1986). Wedlug Bourdieu kapitat spoleczny
oznacza liczbe znajomych jakg posiada dana jednostka, ale takze to jacy to znajomi. Opisujac

definicje i sposoby rozumienia kapitatu spotecznego, mozna dostrzec réznorodno$¢ podejs¢

nastepujgce: 1) po pierwsze widzimy osobg, anie zaburzenie, 2) rozpoznajemy zaburzenia medyczne
i psychiczne, ktore sg uwarunkowane S$rodowiskowo, 3) rozumiemy, ze =zaburzenie psychiczne jest
traumatycznym wydarzeniem, 4) odkrywamy mocne strony i dzielimy si¢ do$§wiadczeniami, 5) odrzucamy
pietno i nie tolerujemy dyskryminacji, 6) naszym celem jest lepsze radzenie sobie, 7) nie oceniamy czyjego$
bolu wilasnymi emocjami, 8) wybaczamy sobie iodrzucamy wing, 9) koncentrujemy si¢ na dobrym
samopoczuciu i zdrowiu, 10) akceptujemy fakt, ze nie rozwiazemy wszystkich probleméw, 11) oczekujemy
lepszej przysztosci w realistyczny sposob, 12) nigdy nie porzucamy nadziei. Materialy otrzymane od National
Alliance on Mental Illness. Wigcej: https://www.nami.org (dostep: 30.09.2016).
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dotyczacych skali makro (Putnam, Fukuyama), mezo (Bourdieu, Coleman, Fukuyama) oraz
mikro (Bourdieu, Fukuyama).

Sposrod przytoczonych definicji, te zaproponowane przez Pierre’a Bourdieu iJamesa
Colemana s najbardziej uzyteczne w badaniu procesu funkcjonowania rodzin o0sob
Z niepetnosprawnoscia intelektualng, uwzgledniaja bowiem relacje zaufania i wzajemnosci

(sie¢ spotecznego wsparcia) oraz zdolno$¢ do dziatania (np. radzenia sobie).

3.3. Spoleczne i kulturowe aspekty funkcjonowania rodzin.

Implementacja spotecznego modelu niepetnosprawnosci spowodowala koncentracje na
zmianach w organizacji spoteczenstwa, przezwyci¢zaniu ograniczen, promowaniu postaw
wlaczajacych, budowaniu polityki antydyskryminacyjnej czy podejmowaniu dziatan, ktore
umozliwily osobom 2z niepelnosprawnos$cig intelektualng petnienie 16l w spotecznosci
lokalnej. Wspotcze$nie niepetnosprawnos$¢ intelektualng analizuje si¢ z wykorzystaniem
modnego  ujgcia  krytyczno-emancypacyjnego  promujgcego  rzecznictwo  0sob
niepetnosprawnych (tzw. self adwokatura), edukacj¢ wlaczajaca, integracje spoleczng
i aktywizacje zawodowa. Popularno$¢ takich koncepcji jak normalizacja (N. E. Bank-
Mikkelsen, B. Nirje: 1969, 1994), deinstytucjonalizacja (R. L. Shalock 1991, 2004), jakosci
zycia (R. L. Shalock 1991, 2004), czy waloryzacji roli spotecznej (1970, 1980, 2003, 2007)
doprowadzita do zmian w dyskursie publicznym dotyczacym osob z niepetnosprawnoscia
i ich rodzin. Glownym nurtem zainteresowania problematyka niepetnosprawnosci w naukach
spotecznych przestata by¢ wylacznie kwestia edukacji wilaczajacej. Popularno$¢ zdobyty
zagadnienia zwigzane Z zatrudnianiem o0sob z niepelnosprawno$cia w podmiotach ekonomii
spolecznej, pelnieniem przez te osoby okreslonych rél spotecznych czy mieszkalnictwem
wspomaganym. Zmianom tym towarzyszy wzrost popularno$ci paradygmatu szkotly
neoinstytucjonalnej (P. DiMaggio, W. Powell, 2006), zgodnie z ktorym efekty dziatan
skoncentrowanych na wsparciu 0s6b z niepelnosprawno$cig sa W znacznej mierze
uwarunkowane ustanowionymi przez spoteczenstwo, uprawomocnionymi sposobami
reagowania na wystepowanie zjawiska niepelnosprawnosci. Z inicjatywy organizacji
pozarzadowych i §rodowiska rodzicow zostata podjeta problematyka wyprowadzenia si¢
z domu rodzinnego i rozpoczynanie samodzielnego zycia.

Inne elementy konstytuowaly funkcjonowanie rodziny w latach 70. XX wieku, anizeli dzi$.

Zmiany dokonujace si¢ W polityce spotecznej, postrzeganiu osoOb zZ niepetnosprawnoscia
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intelektualng, czy strukturze i funkcjach wspotczesnej rodziny, to wybrane elementy, ktore
nalezy wziag¢ pod uwage projektujac zakres znaczeniowy terminu ,,funkcjonowanie”. Podlega

ono wieku aspektom, ktore najogolniej nalezy okresli¢ jako spoteczno-kulturowe.

Spoleczne aspekty funkcjonowania opisuje¢ odwolujgc si¢ do socjologicznego rozumienia
instytucji’® w ujeciu Georga Howarda Meada. Utozsamia on instytucje, z ,.seria wspolnych
reakcji” powigzanych ze sobg zwigzkami przyczynowymi badz ,,formami aktywnoSci
grupowej lub spotecznej zorganizowanymi w ten sposob, ze indywidualni czionkowie
spoleczenstwa moga dziata¢ w sposob odpowiedni spotecznie, uwzgledniajac (...) postawy
innych” (1975s, 360-361). Zgodnie z tym instytucja, to element spoteczenstwa jako catosci,
a jednostka jest postrzegana jako ze sobg powigzany dynamicznie obszar wplywow. Inny
reprezentant symbolicznego interakcjonizmu, Charles Cooley, rozumie instytucje jako
,okreslong i ustalong faze umystu zbiorowego (public mind)” (1909, s. 313), ktéra jest
zwigzana z symbolami iznaczeniami wynikajacych z fundamentalnych potrzeb natury
ludzkiej. Rodzina, rzad, koscidt, jezyki i prawo wchodzace w sktad tzw. wielkiej instytucji
(great institution) postrzegane sa jako wynik organizacji, ktora ukierunkowuje ludzkie
myslenie i Krystalizuje si¢ W formie wierzen, symboli |zwyczajow. Analizujac
funkcjonowanie rodzin osob z niepelnosprawnos$cia, bardziej zasadne wydaje si¢ przyjecie
rozumienia instytucji przez Meada. Spolecznie zorganizowane postawy i dzialania
(instytucja) sa tutaj elementem spoleczenstwa jako caloSci. Rodziny te stanowia
powiazany dynamicznie obszar wplywéw i Z uwagi na podobienstwo sytuacji spolecznej,
W ktorej sie znajdujg (podobny problem, podobne oczekiwania, podobne obawy),

podejmujq dzialania ukierunkowane na osiagniecie okreslonego celu.

Kulturowe aspekty funkcjonowania opisuje uwzgledniajac okreslony kontekst. Kulture
mozna rozumie¢ na wiele roznych sposobow. Zgodnie z definicjami artefaktowymi, kulturg
tworza wszystkie wytwory czlowieka. Przyjmujac natomiast definicje behawioralne, na
kulture sktadaja si¢ zachowania wystepujace W danej spoteczno$ci. W niniejszej pracy
postuguje si¢ definicja ideacyjna Jerzego Kmity, zgodnie z ktéra kultura jest tworem
myS$lowym, ,,zbiorem przekonan”, ,forma $wiadomosci spolecznej” (1982, s. 63-77).

Autor w swojej spoteczno-regulacyjnej koncepcji pisze o kulturze jako o zbiorze przekonan

®W odniesieniu do analizowanego tematu pomijam rozumienie instytucji w ujeciu E. Durkheima (E. Durkheim,
Zasady metody socjologicznej, PWN, Warszawa 2000) czy Th. Veblena (Th. Veblen, Teoria klasy prézniaczej,
thum. J. Frentzel-Zagorska, Warszawskie Wydawnictwo Literackie ,,Muza” S.A., Warszawa 1998)
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normatywnych idyrektywnych, ktore sa powszechnie respektowane w danej
spolecznosci (2007, s. 57). Norma to tutaj przekonanie, ktore wyznacza dziatajacej jednostce
cele do zrealizowania, dyrektywa natomiast sugeruje sposob W jaki owe cele nalezy
realizowac.

Podejscie zaproponowane przez Kmite warto poszerzy¢ 0 koncepcje kultury stworzong przez
Antoning Kloskowska (2007). Wyrdznia ona kulture materialng (kulture bytu), symboliczna
I spoleczng. Pierwsza z nich obejmuje dziatania i wytwory techniczne zwigzane z produkcja,
dystrybucja oraz ustlugami, stuzacymi zaspokajaniu naturalnych bytowych potrzeb kazdego
cztowieka. Kultura symboliczna nie jest zwigzana z zaspokajaniem potrzeb biologicznych
oraz potrzeb zwigzanych z okreslonymi normami spotecznymi, lecz odnosi si¢ do sztuki,
religii, duchowego poznania — sfery wartosci, czynno$ci iprzezyé 0 charakterze
autotelicznym. Kultura spoleczna, okreslana réwniez jako socjetalna, ,,charakteryzuje si¢
tym, ze podmiotem i przedmiotem kulturalnie okreslonych dzialan sa tutaj sami ludzie,
ze regulujacy wplyw kultury odnosi si¢ W tym przypadku nie do zadnych innych
substancji lub wartosci, lecz do stosunkow, rol iukladéow ludzi wich wzajemnych
powiazaniach” (2007, s. 71-72). Ten rodzaj kultury obejmuje zjednej strony porzadek
spoteczny (np. dostep do okreslonej pozycji spotecznej), az drugiej komunikowanie si¢
organizujace stosunki spoleczne.

Przedmiot rozwazan, a wigc funkcjonowanie rodzin z doroslta osobg z niepetnosprawnoscia
intelektualng proponuje analizowaé¢ uwzgledniajac sposoby rozumienia kultury autorstwa
Kmity i Ktoskowskiej. Przyktadowo, zgodnie ze spoteczno-regulacyjna koncepcja kultury,
jezeli rodzic 0soby z niepetnosprawnoscig intelektualng posiada przekonanie co do tego, ze
jest on jedyng stuszng osobg do podejmowania wigkszo$ci czynno$ci opiekunczych wobec
swego syna lub corki, podejmowane przez niego dziatania beda dazy¢ do realizacji funkcji
opiekunczo-zabezpieczajacej W znacznym wymiarze czasu. W ujeciu kultury spolecznej
zaproponowanej przez Kloskowska, rodzina osoby z niepetnosprawnoscig tworzy kulture,
a jednoczesnie W niej funkcjonuje petnigc okreslone role, inicjujac stosunki spoteczne
I podtrzymujac wiezi Z innymi ludzmi.

Podejmowane przez rodziny zinstytucjonalizowane formy dzialania zwigzane sa
z okreslonymi oczekiwaniami spolecznymi, ktore wynikaja z dominujacych w danej kulturze
norm. Zmiany w procesie funkcjonowaniu rodzin z osobami z niepetnosprawnoscia
intelektualng maja swoje zrodta W przeobrazeniach politycznych, gospodarczych,

cywilizacyjnych i kulturowych. Zmiany makrospoteczne nie ograniczaja swojego
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oddziatywania do poziomu makro, lecz posrednio wplywaja na funkcjonowanie grup

w mikroskali, a takze na §wiat zycia codziennego poszczegdlnych jednostek.

3.4. Zmiany o charakterze polityczno-ekonomicznym.

Przeobrazenia systemowe na przelomie lat 80. i90. ubieglego stulecia doprowadzity do
wycofywania  si¢  panstwa  zrealizacji  funkcji  opiekunczych  wobec  0sob
zZ niepelnosprawnoscia. Zmiany 0 charakterze organizacyjno-prawnym umozliwity tworzenie
organizacji pozarzagdowych & stanowigcych obecnie alternatywna forme¢ wspierania osob
Z niepetnosprawnoscia intelektualna na kazdym etapie zycia oraz ich rodzin’.

Mirostaw Grewinski | Marek Rymsza (2011) zwracajg uwage na tworzenie si¢ nowego
paradygmatu polityki spolecznej bedacego przejsciem od dziatan ostonowych na rzecz
aktywizujacych (aktywna integracja iaktywna polityka spoteczna). Nowy paradygmat
zaklada odchodzenie od panstwa opiekunczego na rzecz panstwa pomocniczego, od
administracji scentralizowanej do zdecentralizowanej opartej na samorzadnosci, od
prowadzenia polityki spotecznej 1 polityki zatrudnienia jako ,,polityk roéwnoleglych” do
integracji rynku pracy i sektora zabezpieczenia spotecznego, np. poprzez wzmocnienie roli
trzeciego sektora.

Pojawily si¢ nowe tendencje w udzielaniu wsparcia osobom z niepelnosprawnoscia i ich
rodzinom. Nalezg do nich m.in. deinstytucjonalizacja ustug, rozwdj ustug asystenckich
i nieformalnych  form  pomocy  w spolecznosci  lokalnej, podejmowanie dziatan
skoncentrowanych na systemowym wspieraniu zarGwno osob z niepetnosprawnoscia, jak i ich
rodzicow / opiekundéw. Rodziny oséb z niepelnosprawnoscia rozpoczety aktywnie dziataé
W przestrzeni spotecznej poprzez tworzenie oddolnych inicjatyw iruchéw na poziomie
lokalnym — grup samopomocowych, grup nieformalnych, centrow wolontariatu.
Przeobrazenia systemowe umozliwity podejmowanie przez rodziny nowych rdél — liderow,
aktywistow, animatoréw spotecznych oraz tworzenie zrdéznicowanych form zaangazowania

spotecznego, np. rzecznictwo 0sob z niepetnosprawnoscia.

™ Przyklady organizacji pozarzadowych: Stowarzyszenie ,,Na Tak” (Poznan), Ogolnopolskie Stowarzyszenie
Rodzin Osob Niepetnosprawnych ,,Razem Mozemy Wigcej” (Kedzierzyn-Kozle), Stowarzyszenie Rodzicow
i Opiekunow Dzieci, Mlodziezy i0Osob Niepetnosprawnych iPrzewlekle Chorych ,Oni s3” (Katy),
Stowarzyszenie Rodzicow i Osob Niepetnosprawnych ,,Wsparcie” (Czechowice-Dziedzice).

"2 wprowadzona w 2003 roku Ustawa 0 dziatalnosci pozytku publicznego i wolontariacie umozliwita powstanie
organizacji pozarzadowych — fundacji i stowarzyszen, ktore reprezentuja i prowadza dziatalno$¢ na rzecz osob
z niepelnosprawnoscia (Dz. U. 2003 nr 96 poz. 873).
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Znaczng popularnosé¢ zyskala koncepcja Nowego Zarzadzania Publicznego (New Public
Management), ktora zdaniem Alojzego Zalewskiego ,(...) wprowadza podejscie
menedzerskie do zarzadzania sektorem publicznym. Nowos¢ tego modelu zarzadzania polega
na adaptacji metod i technik zarzgdzania stosowanych w sektorze prywatnym do warunkow
zarzadzania organizacjami publicznymi. Chodzi zwlaszcza 0 nastawienie tych organizacji na
osigganie wynikow, decentralizacje zarzadzania nimi, przejgcie perspektywy strategicznej
oraz wykorzystanie mechanizméw rynkowych. Ten model zarzadzania ma zapewnic
gospodarnos$¢, efektywno$¢ i skuteczno$¢ organizacji publicznych” (2005, s. 66). W
koncepcji tej zwrocono uwage na efektywnos¢ (efficiency) i skutecznosé (effectiveness),
a wiec osiggnigcie konkretnego efektu przy wykorzystaniu mozliwie najmniejszej ilosci
zasobéw oraz realizacje okreSlonych celow. Jest to szczegdlnie istotne W kontekscie
wskaznikow | miernikow ewaluacji projektow, zwlaszcza w perspektywie unijnej 2014-2020.
Zgodnie z koncepcja Nowego Zarzadzania Publicznego, dzialania administracji publicznej
nastawione sg na cel i na potrzeby klienta, w tym przypadku osoby z niepelnosprawnoscia
oraz jej rodziny, ktérych zaczeto traktowac jak , klientow administracji” (O. E. Huges 1994).
Dynamiczny rozwdj trzeciego sektora spowodowal powstanie wielu organizacji
pozarzadowych, ktére $wiadcza pomocC 0Sobom z niepelnosprawnoscia oraz ich
rodzinom. Jest to niewatpliwy zasob, ktory pozwala na ciggle podnoszenie jakosci
oferowanych ustug spotecznych w oparciu 0 konkurencyjnos¢ jednocze$nie umozliwiajac
dotarcie do 0sob z niepetnosprawnoscia iich rodzin, ktore nigdy nie miaty mozliwosci
,dosta¢ si¢” do systemu. Zrdéznicowana iszeroka oferta dzialan realizowanych przez
organizacje pozarzagdowe moze jednak powodowa¢ chaos informacyjny wsrod potencjalnych
odbiorcow ustug. Wada obecnego systemu wsparcia o0sOb Z niepelnosprawnoscia
intelektualng jest opisane przez Marka Rymszg¢ zjawisko ,,rownolegltych nieskoordynowanych
polityk resortowych” (2011), ktore funkcjonuja w duzej mierze niezaleznie od siebie, np.
sektory edukacji, aktywizacji zawodowej, zdrowia ipomocy spotecznej. Dodatkowym
wyzwaniem spotecznym jest zagwarantowanie opieki starzejacym si¢  osobom
z niepetnosprawnoscia i ich opiekunom poprzez stworzenie holistycznego systemu wsparcia
oraz pomoc osobom starszym, ktore ze wzgledu na wertykalizacj¢ sieci rodzinnych nie begda
mogly uzyska¢ wsparcia ze strony krewnych. Przeobrazenia systemowe zwigzane
Z tworzeniem si¢ nowego porzadku instytucjonalnego W polityce spotecznej oraz
powstawaniem alternatywnych form pomocy osobom z niepetnosprawnoscia dotycza takich
sfer funkcjonowania rodzin jak podejmowanie przez rodzicow pracy zawodowe;j,

przenoszenie czgsci funkcji izadan dotychczas realizowanych w ramach rodziny do
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organizacji wsparcia dziennego (np. warsztatow terapii zajeciowej, srodowiskowych domow
samopomocy), wlaczanie rodzicow W proces koordynacji  zroéznicowanych ushug

dedykowanych podopiecznym, czy podtrzymywanie aktualnego potencjatu opiekunczego.

3.5. Feminizacja opieki, jej kulturowe i instytucjonalne uwarunkowania.

Analizujac  problematyke opieki nalezy wyj$¢ od wyjasnienia tego, czym jest
niesamodzielno$¢. Przygotowywany projekt ustawy 0 pomocy osobom niesamodzielnym
odnosi si¢ do podziatu tej kategorii na trzy stopnie. W ostatniej wersji projektu z dnia
21.11.2014 r., wart. 2 znajduje si¢ informacja: ,ilekro¢ w ustawie jest mowa o osobie
niesamodzielnej — oznacza to osobg, W stosunku do ktorej wydano orzeczenie
0 niepelnosprawnosci lub stopniu niepelnosprawnosci, ze wskazaniem na stopien
niesamodzielnosci, W rozumieniu ustawy z dnia 27.08.1997 r.” o rehabilitacji zawodowej
i spotecznej oraz zatrudnianiu osob niepelnosprawnych (Dz. U. z 2011 r. Nr 127, poz. 721

z p6zn. zm.). Ustawodawca zdefiniowat trzy stopnie niesamodzielnosci:

1. Niesamodzielno$¢ pierwszego stopnia dotyczaca osob catkowicie zaleznych od
otoczenia, u ktorych  zachodzi konieczno$¢ sprawowania opieki W wymiarze
minimum 6 godzin.

2. Niesamodzielno$¢ drugiego stopnia dotyczaca o0sob znacznie zaleznych od
otoczenia, u ktorych zachodzi konieczno$¢ sprawowania opieki w wymiarze minimum
4 godzin.

3. Niesamodzielno$¢ trzeciego stopnia dotyczaca osob, u ktorych zachodzi koniecznosé
sprawowania opieki przynajmniej raz dziennie, w dwoch rodzajach czynnosci,
w wymiarze minimum 1,5 godziny”.

Feminizacja opieki to termin opisujacy relatywny wzrost liczby kobiet podejmujacych
funkcje opiekuinicze wobec 0séb niesamodzielnych’™. Mimo, Ze nie jest ona niczym nowym,
W ostatnim czasie stanowi problematyke podejmowang przez badaczy analizujacych ustugi
spoteczne dla os6b niesamodzielnych oraz oraz staje si¢ przedmiotem kampanii spotecznych.
Rosnagcy udzial kobiet w petlieniu roli opiekuna wynika rowniez ze wspotczynnika

feminizacji, a wiec liczby kobiet przypadajacych na 100 mezczyzn. W 2015 roku w skali

" Informacje te pochodzg ze strony internetowej Mieczystawa Augustyna, senatora RP, autora projektu Ustawy
z dnia 21 listopada 2014 roku 0 pomocy osobom niesamodzielnym (dostgp: 18.12.2017).
™ Analiza Instytutu Obywatelskiego 2014/2, Marzena Haponiuk Sytuacja kobiet na rynku pracy w Polsce.
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ogoélnopolskiej, wspotczynnik ten wynidst 107. Przy czym, o im starszych kobietach
mowimy, tym wspotczynnik jest wiekszy. Dla osob w wieku 60 lat i wigcej — 142, dla 60-64-
latkow wynosit 125, dla 70-74-latkow — 142, dla 80-84-latkow — 199, natomiast dla grupy
wiekowej 85 lat i wiecej — 267.

Wspotczynnik feminizacji przektada si¢ na czestsze petnienie przez kobiety roli opiekuna. W
Raporcie ,,Poglebione Studium Ustug Opiekunczych Skierowanych dla Osob Starszych.

Srodowiskowa Opicka Formalna i Nieformalna” '

przedstawiono sylwetke statystycznego
opiekuna nieformalnego. Pojecie opiekuna nieformalnego W tym badaniu jest szersze niz
pojecie opiekuna rodzinnego i obejmuje ono zar6wno rodzing osoby starszej, jak i sgsiadow
czy przyjaciol, ktéorzy réwniez moga sprawowaé opieke nad osobami starszymi (M.
Rosochacka-Gmitrzak 2011, s. 140). Najczesciej jest nim kobieta (67%) w $rednim | p6znym
okresie dorostosci (70% opiekunéw to kobiety wwieku 41 do 70 lat). Opiekunowie

nieformalni w przewazajacej wigkszosci (83,1%) sg jednoczesnie opiekunami rodzinnymi.

Realizacja opieki nad osobami jej wymagajacymi uwarunkowana jest kulturowo. Zofia
Szweda-Lewandowska (2014, s. 215) wymienia pig¢ modeli opieki nad osobg
niesamodzielng, ktore opisuja zalezno$ci pomiedzy pomoca nieformalng ($wiadczong

w ramach sieci krewniaczej oraz rodzinnej sieci wsparcia) oraz formalng. Naleza do nich:

1. Hierarchiczny model kompensacyjny: hierarchia podmiotéw udzielajacych

wsparcia poczawszy od matzonkow jako pierwszego zrodla wsparcia.

2. Model substytucyjny: pomoc formalna bedaca substytutem w stosunku do pomocy

Swiadczonej W sposob nieformalny.
3. Model szczegolowosci: wzajemne dopetnianie si¢ pomocy formalnej i nieformalne;.
4. Model uzupelienia: sprawowanie funkcji opiekunczej przez najblizsza rodzing przy
wykorzystaniu pomocy formalnej przez krotki czas gdy opiekun czasowo nie jest
W stanie jej petnic.

5. Model komplementarnos$ci: potaczenie modelu kompensacyjnego i uzupehienia.
Jednoczesnie autorka stawia teze, ze wladze publiczne daza do upowszechniania
hierarchicznego modelu kompensacyjnego, poczawszy od malzonkow jako pierwszego
zrodla wsparcia, poprzez dzieci, dalszych krewnych, przyjaciol, sasiadow,

a skonczywszy na wsparciu realizowanym przez instytucje. Rzeczywiscie, model ten

K. Czub, S. Szpyrka, M. Zareba, Poglebione Studium Ushug Opiekunczych Skierowanych dla Oséb Starszych.
Srodowiskowa Opieka Formalna i Nieformalna, Obserwatorium Integracji Spotecznej, Poznan 2017.
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wydaje si¢ by¢ najbardziej rozpowszechniony w Polsce. Warto bytoby wzigé pod uwage
model uzupehienia, ktoéry nie wyklucza roli najblizszej rodziny w $§wiadczeniu opieki, cho¢
zaklada wystgpowanie instytucji opieki wytchnieniowej / opieki wyreczajacej / przerwy
regeneracyjnej, ktora stanowitaby forme¢ przeciwdziatania negatywnym skutkom pelnienia
roli opiekuna rodzinnego ®. Jednym znich jest zjawisko wypalenia opiekunczego,
nazywanego réwniez W literaturze “syndromem opiekuna”, “syndromem wypalenia
opiekuna” lub “zespolem opiekuna”. Bozena Grochmal-Bach charakteryzuje je jako
cale spektrum objawéw psychosomatycznych i spolecznych, ktore wystepuja u oséb
dhugotrwale obcigzonych opieka nad chorym. Wsrod elementow, ktére wyzwalaja ten
zesp6l sa m.in. przewlekle zmeczenie obowigzkami opiekunczo-pielegnacyjnymi,
zaniedbanie wlasnych obowiazkow i potrzeb, poczucie odpowiedzialnosci towarzyszace
opiekunowi " . Nalezy wskazaé, ze przedstawione dane dotyczace profilu opiekuna
nieformalnego, modeli opieki, czy wypalenia opiekuna dotyczg realizacji funkcji opieckunczej
wobec niesamodzielnych o0s6b starszych (w tym senioréw Z niepelnosprawnoscia
intelektualng). Mozna jednak zatozy¢, ze wskazane czynniki ryzyka zwigzane z dtugotrwatg
opieka i kulturowymi wzorami opieki odnosza si¢ réwniez do rodzin dorostych o0sob

Z niepelnosprawnoscig intelektualna.

Warto zwrdci¢ uwage na wystepowanie instytucjonalnych uwarunkowan opieki. Brakuje
badan longitudinalnych, ktore przedstawialyby stosunek Polakéw do stacjonarnych form
opieki jak dom pomocy spolecznej, dom dziennego pobytu na przestrzeni kilku / kilkunastu
lat. W raporcie CBOS ,,Polacy wobec wlasnej starosci” z 2012 roku’®, dla zdecydowanej
wiekszosci Polakow myslenie 0 starosci wigze si¢ Z réznego rodzaju obawami — najczegsciej
zwigzanymi z chorobami i niedoteznoscig (73% badanych) oraz utratg samodzielnosci,
uzaleznieniem od innych ludzi (56% badanych). Prawie dwie trzecie (64%) badanych
W okresie swojej starosci chciatoby mieszka¢ we wlasnym mieszkaniu korzystajac z doraznej

pomocy bliskich — rodziny, przyjaciot, sasiadow. Wyniki tego sondazu obrazuja przywigzanie

"8 7 raportu OECD wynika, ze sposréd rozwinigtych krajow europejskich w Polsce jest najwickszy udziat osob,
ktore $wiadczg opieke 20 godzin tygodniowo lub wiecej. F. Colombo et al., Help wanted? Providing and paying
for long-term care, OECD, Paryz 2011, http://ec.europa.eu/health/reports/docs/oecd helpwanted en.pdf (dostep:
20.08.2018). Intensywnos$¢ mierzona np. wymiarem czasowego zaangazowania moze by¢ bardziej uzytecznym
kryterium do okreslenia i migdzynarodowych poréwnan udzialu rodziny w opiece, niz sama struktura deklaracji
respondentow czy w opieke si¢ angazuja czy tez nie.

7 Agnieszka Nowicka, Zespot opiekuna jako konsekwencja sprawowania dhugotrwatej opieki nad osoba

z otgpieniem typu Alzheimera, http://www.alzheimer-porozumienie.org/baza-wiedzy/zasady-
przystepywanianowych-organizacji-do-ogolnopolskiego-porozumienia-organizacji-alzheimerowskich-1/(Dostep:
18.12.2017).

"8 Raport CBOS http://cbos.pl/SPISKOM.POL/2012/K_094 12.PDF (Dostep: 18.12.2017).
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do rodziny jako pierwotnej inajwazniejszej instytucji wskazujagc jednocze$nie niecheé

I obawy w stosunku do opieki instytucjonalnej.

Opieke nad osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng proponuje analizowaé
z perspektywy ponoszonych kosztéw: indywidualnych i spotecznych. Realizacja funkcji
opickunczo-zabezpieczajgcej wobec o0soby zaleznej zazwyczaj traktowana jest jako
pozytywny wyraz wiezi, poswiecenia, bliskosci. Niestety mniej chetnie dostrzega sie, ze
indywidualne decyzje bywaja tez podyktowane spotecznymi oczekiwaniami imoga (z
czasem) powodowa¢ ryzyko ponoszenia kosztow  indywidualnych, spoteczno-

ekonomicznych.
Kosztami indywidualnymi, ktorych doswiadczaja opiekunowie sg:

1. Ryzyko wypalenia zawodowego, doswiadczania stresu, utraty sit i ryzyko fizycznego
przemeczenia.

2. Ryzyko wykluczenia materialnego (ubostwa), aw konsekwencji wykluczenie
spoteczne catego gospodarstwa domowego, W ktorym sprawowana jest opieka.

3. Ryzyko wykluczenia zawodowego zwigzane z koniecznoscig rezygnacji z pracy,
ograniczenia jej wymiaru, zmiany miejsca pracy lub przekwalifikowania sie.

4. Ryzyko urazow zwiazanych ze sprawowaniem opieki wynikajace z fizycznego
wysitku zwigzanego z opieka iczynnosciami higienicznymi jak na przyktad
podnoszenie.

5. Ryzyko zaniedbania wlasnego zdrowia wzwigzku zkoncentracja na
niepetnosprawnym dziecku.

6. Ryzyko wycofania si¢ z kontaktow towarzyskich i spotecznej aktywnosci.

Druga kategorie stanowia koszty spoteczno-ekonomiczne.Wsréd nich mozna wymienic:

1. Konieczno$¢é umieszczenia osoby z niepelnosprawnoscia w stacjonarnym osrodku
opiekunczym w zwigzku z niemozno$cig kontynuowania opieki przez bliskich na
skutek pogorszenia si¢ ich zdrowia (np. wdomu pomocy spotecznej, W ktorym
odptatnos¢ za pobyt moze obcigzy¢ lokalny samorzad lub rodzinny budzet).

2. Zwiekszone wydatki zdrowotne na leczenie rodzicoéw pehligcych role opiekuna
0soby z niepetnosprawnoscia.

3. Konieczno$¢ wyplacania S$wiadczen spolecznych dla opiekuna ($wiadczenie

pielegnacyjne, specjalny zasilek opiekunczy, zasitek dla opiekuna), pomimo tego, ze
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cze$¢ sposrod nich moglaby pracowaé¢ w odpowiednim dostosowanym i niepelnym
wymiarze czasowym.

4. ,,Podwéjne” starzenie sie spoleczenstwa — cho¢ generalnie nastgpuje procentowy
wzrost ludno$ci starszej, W jej ramach najszybciej rosnie odtam najstarszy, co rodzi
konieczno$¢ organizacji ustug wspierajgcych starsze osoby z niepelnosprawnos$cia
I ich rodzicow.

5. Powstawanie kosztow zaniechania dzialah pomocowych wobec 0s6b
Z niepetnosprawnoscia i ich rodzin’: skutki finansowe podejmowania lub zaniechania
dziatanh pomocowych wobec oséb W trudnej sytuacji zyciowej, ktore sg ponoszone

przez administracj¢ publiczng.

3.6. Zmiany w organizacji rol i funkcji rodzicielskich.

Rodzina wspodtczesna podlega zmianom, majagcym swoje zrodto w uwarunkowaniach
organizacyjno-politycznych i spoteczno-kulturowych. Pierwsze z nich proponuje przenies¢ na
styk relacji migdzy rezimem polityki spotecznej, a funkcjonowaniem rodziny.

Warto w tym miejscu powotac si¢ na interesujacg koncepcje Capability Approach autorstwa
Amartya Sen (1993). Co prawda dotyczyta ona dostepu do edukacji dla uczniow szkot
podstawowych, ale z powodzeniem mozna ja przenie$¢ na inny grunt. Wedlug Sena
ewaluacja polityk spotecznych nie uwzglednia tego czy jakakolwiek osoba padla ofiarg
dyskryminacji ograniczajagcej dostgp do wustug, np. wustug spotecznych dla o0sob
Z niepelnosprawnoscia. W mysl tego, mozliwos¢ Kkorzystania 2z dostgpnych ustlug
rozpatrywana jest nie w odniesieniu do jednostek, ale wigkszych grup, jak spotecznosci
lokalne czy narody. Idac dalej, powinnismy dokonywaé¢ ewaluacji polityki spolecznej
odwotujac sie¢ do zdolnosci (capabilities) definiowanych jako cenione ,,sposoby bycia
I aktywnosci”. W koncepcji Sena tym, co ludzie uznajg za wazne, jest mozliwo$¢ osiggania
autentycznych sposobow zycia (functionings), , ktore ludzie sa zdolni realizowac (Sen, 1993).
Adaptujac koncepcj¢ Capability Approach do problematyki niniejszej pracy, mozna wskazac
zwigzek miedzy mozliwosciami (capabilities) a sposobem zycia (functions) rodziny osoby
Z niepelnosprawnoscig. Faktyczna dostepnos$¢ osrodkéw wsparcia oraz prawo i zdolnosé

do skorzystania znich stanowig wlasciwe kryterium. Zasoby zlokalizowane

¥ Kalkulator Kosztow Zaniechania (KKZ) jest narzedziem informatycznym umozliwiajacym oszacowanie
kosztow zaniechania dziatan aktywizujaco-wspierajacych dla oséb wymagajacych pomocy spotecznej
w perspektywie lat. Wigeej: http://kkz.mcps-efs.pl/ (dostep: 21.01.2018).
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W spolecznosci maja znaczenie, ale prawidlowe funkcjonowanie rodzin bedzie
uzaleznione od sposobu, w jaki dana osoba uznaje dane zasoby za warto$ciowe oraz
ocenia mozliwosci wykorzystania ich do realizacji celow. Niespetnienie warunkow,
w ktorych rodzina moze Kkorzysta¢ zzasobow | mozliwosci (stanowigcych podstawe

wartosciowe] egzystencji), uniemozliwia realizacje tkwigcego W nim potencjatu.

Sigrid Leitner (2003, s. 10-19) zwrocita uwage na rolg reziméw polityki spolecznej
wspierajacych rodzing W petnieniu funkcji opiekunczej jednoczesnie akcentujgc problematyke
ptci kulturowej. Autorka wyrdznia cztery typy familializmu:

1. wyrazny familializm (explicite familialism) - wzmacnia rodzing w opiece nad
dzie¢mi, osobami niepelnosprawnymi i osobami starszymi poprzez polityke rodzinna;

2. opcjonalny familializm (optional familialism) — zaklada opcjonalne ustugi dla
rodziny, (rodzina jest wzmocniona, ale otrzymuje takze mozliwo$¢ czeSciowego
zwolnienia z obowigzkow opiekunczych);

3. domniemany familializm (implicite familialism) - nie oferuje rodzinie aktywnego
wsparcia W realizacji funkcji opiekunczej, zaktada domniemanie 0 opiekunczej roli
rodziny;

4. typ ,odrodzicielstwa” (de-familialism) - $wiadczenie ustug opiekunczych nastepuje
na poziomie panstwa lub rynku, opiekunowie rodzinni nie s3 (cz¢Sciowo) obcigzeni,
a prawo rodziny do opieki nie jest honorowane.

Propozycja S. Leitner, zawierajaca powyzsze cztery idealne typy rodzicielstwa (familialism),
pozwala przyjaé zarowno perspektywe porownawczg, jak i genderowg. Wlaczenie funkcji
opiekunczej wobec osob zaleznych (np. seniorow, dzieci) w badania dotyczace roli
welfare state w rodzinie $wiadczy 0 konieczno$ci redefinicji klasycznego podzialu na
“trzy $wiaty kapitalizmu socjalnego”: liberalny, socjaldemokratyczny i konserwatywny
autorstwa Gesta Espinga-Andersena (1990, 1999) oraz kolejnych koncepcji oscylujacych
W obrebie tego obszaru (Saxonberg 2013). Rodzing osoby z niepelnosprawnos$cig trudno
jednoznacznie zaklasyfikowaé do jednego z powyzszych typow. Z jednej strony, System
swiadczen rodzinnych sluzy temu, aby wzmacnia¢ rodzin¢ Ww pelnieniu funkcji
opiekunczej - Swiadczenie pielegnacyjne przysluguje tym rodzicom, ktorzy zrezygnuja
z pracy aby pelni¢ role¢ opiekunow (explicite familialism). Natomiast z drugiej strony,
mozna mie¢ zastrzezenie, czy obecny system zabezpieczenia oferuje rodzinie aktywne
wsparcie w realizacji funkcji opiekunczej. Brak lub ograniczony dostep do takich uslug

jak asystent osoby z niepelnosprawnoscia, czy opieka wytchnieniowa powoduja, zZe
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rodziny te cechuje domniemany familializm (implicite familialism), a wiec przekonanie,
Ze sq one W stanie sobie poradzi¢ wykorzystujac wlasne zasoby.

Podsumowujac, polityczne uwarunkowania petnienia przez rodzine opieki nad osobami
Z niepelnosprawnoscia zwigzane sg ze stopniem ingerencji panstwa W polityke rodzinng oraz

stopniem, w jakim wpiera si¢ samego opickuna.

Spoteczno-kulturowe uwarunkowania funkcjonowania wspodtczesnej rodziny dotycza
kulturowych wzorow rodzicielstwa, a wigc konstruowanych spotecznie przekonan odnos$nie
realizowanej funkcji, petnionej roli, zajmowanej pozycji spolecznej, jednoczesnie
formujacego si¢ tzw. “nowego macierzynstwa” i “nowego ojcostwa”, 0 ktorych pisat Tomasz
Szlendak (2012, s. 432-440). Przykladami zmian sa przejscie od patriarchalnych do
partnerskich i egalitarnych relacji miedzy matzonkami, sprawiedliwego wymiaru czasu
$wiadczenia opieki nad dzieckiem, koncentracji matek na petieniu roli zawodowej,
osiagnieciu uznania, prestizu itp. Mozna dostrzec tendencje zwiazang z odchodzeniem od
paternalistystycznego ujecia ojcostwa, na rzecz wilaczania ojca W pelnowymiarowy proces
socjalizacji dziecka w rodzinie. W przypadku rodzin 0s6b z niepetnosprawnoscig, sytuacja ta
jest bardziej ztozona. Najczgsciej ojcowie pelnig rolg¢ pelnoetatowych pracownikow
gwarantujacych stabilno$¢ finansowa dla catej rodziny. Matki odczuwaja wewnetrzny
przymus zwigzany Z podejmowaniem czynnosci pielegnacyjnych isamoobslugowych
wobec dziecka. Sytuacja ta wynika z kulturowego kodu i strukturalnych nakazow roli
matki osoby niesamodzielnej nakazujacych jej wzigcie na siebie obowiazku opieki
i wychowania. Nadal brakuje kompleksowego systemu dziennych uslug asystenckich
realizowanych w miejscu zamieszkania osoby z niepelnosprawnoscia, ktory umozliwitby
pogodzenie spelnienia w roli rodzicielskiej izawodowej. Jesli za§ chodzi 0 ojca,
najczesciej pelni on role glownego zywiciela rodziny, osoby odpowiedzialnej za
zabezpieczenie podstawowych potrzeb rodziny. Interesujacym zagadnieniem w konteks$cie
podziatu zadan mig¢dzy cztonkami rodziny osoby z niepelnosprawnoscig jest koncentracja
realizacji okreslonych funkcji skierowanych do wewnatrz lub na zewnatrz rodziny. Wazna
kwesti¢ stanowi takze problematyka dezercji ojca jako szczegdlna forma dysfunkcji
oddziatujacej na funkcjonowanie catej rodziny. Niestety nie powstaly na ten temat

szczegdlowe badania, ktore umozliwityby zobrazowanie stanu faktycznegoso.

% Wiecej na tena temat: Z. Kawczyhska-Butrym, Niepelnosprawnoé¢ — specyfika pomocy spolecznej,
Wydawnictwo ~ Slask,  Katowice 1998,  Artykul  “Ojcowie  dzieci  z niepelnosprawnoscia”
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Anna Titkow, Danuta Duch-Krzystoszek i Bogustawa Budrowska opisaty w literaturze
socjologicznej zjawisko nieodptatnej pracy kobiet. Jest ono ,(...) normg kulturowg
0 uniwersalnym — obejmujagcym zarowno mezczyzn, jak ikobiety - gleboko
zinternalizowanym sposobie funkcjonowania” (2004, s. 263). Autorki wskazuja, ze
wspotczesne spoteczenstwo polskie znajduje si¢ W okresie radykalnych zmian spoleczno-
ekonomicznych, w zwiagzku z tym ustalenia badawcze dotyczace problematyki nicodptatne;
pracy kobiet stanowia wazne kryterium diagnostyczne przemian spoleczno-kulturowej
umowy okre$lajgcej relacje kobiet | m¢zczyzn (tzw. gender contract). Wyniki badan na ten
temat pozwalajg przyjrze¢ si¢ problemom zwigzanym z nicodplatng praca kobiet w szerszym
kontekscie — przemian spoteczno-kulturowych i strukturalnych. Sfera prywatna (kobieca)
skoncentrowana jest wokol rodziny, natomiast publiczna (meska) skupiona jest na pracy
zawodowej i pelnieniu rol spolecznych. Przyj¢cie perspektywy ,,aktorow zycia domowego”,
a wiec tego jaka role pelnig matki 0sob z niepelnosprawnoscia, a jaka ojcowie, wydaje si¢
niezwykle ciekawe w kontekscie reprodukcji pici spoteczno-kulturowej — redefinicji swojej
sytuacji spotecznej | mechanizm6éw oOrganizacji ireorganizacji codziennosci zwigzanej
z wykonywaniem okreslonych zadan. Biorgc pod uwage og6lny trend zwigzany z feminizacja
dzialan opiekunczych nalezy zatozy¢, ze to matki pelnia role gldownego opiekuna osoby
Z niepelnosprawnoscia intelektualng. Jednoczesnie s3 one czesto zaangazowanie
W pelnienie rol spolecznych w ramach stowarzyszen, grup samopomocowych, co

powoduje zacieranie granicy mi¢dzy sfera prywatna a publiczna.

Podsumowanie

Funkcjonowanie rodzin 0sob z niepetnosprawnoscia ma charakter procesualny i zwigzane jest
z dokonujacymi si¢ przeobrazeniami W sferze polityki spotecznej (nowe formy ustug
spotecznych irozwoj sektora pozarzagdowego), komunikowania si¢ (tworzenie si¢ nowych
kanatow komunikacji i zaposredniczonych W mediach wspolnot), dyskursu wokot
niepetnosprawnosci (tendencje normalizacyjne | nowy paradygmat niepetnosprawnosci) oraz
realizacji funkcji opiekunczej (kulturowe uwarunkowania opieki). Badania przeprowadzone
wsrod rodzin oséb  z niepelnosprawnosciag dotyczg m.in. relacji migdzy maltzonkami,
doswiadczanych trudno$ci, czy strategii radzenia sobie W sytuacjach problemowych.

Niepelnosprawno$¢ to czynnik pociggajacy za sobag przeobrazenia W systemie rodzinnym,

http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/264118;jsessionid=4FE6474FA89F952E93C218C78C190CE8 (dostep:
01.05.2018).

99


http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/264118;jsessionid=4FE6474FA89F952E93C218C78C190CE8

relacjach miedzy jego podsystemami i catoksztatcie dynamiki zycia rodzinnego. Rodzina
opiekujaca si¢ dorostymi osobami z niepetlnosprawnoscia intelektualng stanowi specyficzng
grupe, W ktorej czynniki ryzyka rozkladajg si¢ zar6wno na podopiecznych, jak iich
opiekunéw. Taka sytuacja to niewatpliwe wyzwanie stojagce zaréwno przed samymi
rodzinami, jak iosobami oraz instytucjami zawodowo zajmujgcymi si¢ wsparciem
I kreowaniem polityki rodzinnej. W Polsce dominuje kompensacyjny model opieki nad
osobami z niepelnosprawnoscia, ktory zaktada pierwszoplanowg role rodziny jako potencjatu
opickunczego. W zwigzku z tym zasadne wydaje si¢ uwzglednianie czynnikow ryzyka
zwigzanych Z pojawianiem si¢ takich dysfunkcji wrodzinie, jak i konsekwencjami

kulturowych wzorow sprawowania opieki (syndrom wypalenie opiekuna, koszty opieki).
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Rozdzial IV. Rodzina osoby z niepelnosprawnoscia a wsparcie spoteczne.

4.1. Niepelnosprawnos¢ intelektualna, a polityka spoleczna.

Trudno jest jednoznacznie wskaza¢ doktadng geneze oraz dalszy, przewidywany kierunek
kreowania polityki spotecznej wobec 0sOb z niepelnosprawnosciag intelektualng oraz ich
rodzin. Przyjmuje si¢, ze termin ,,polityka spoleczna” powstatl na przetomie XVIII 1 XIX
wieku za sprawg francuskiego mysliciela 1 reformatora, Charlesa Fouriera (S. Grzybowski,
1947). Najbardziej jednak upowszechnit si¢ w Niemczech (niem. Socialpolitik) gdzie, jak
wskazywal Rajkiewicz (1996, s. 20), ,,(...) najmocniej rozwijata si¢ wiedza 0 narastajacych
kwestiach spotecznych...”. W Polsce pierwsze definicje polityki spotecznej konstruowali
klasyczni przedstawiciele tzw. polskiej szkoty polityki spolecznej, a wigc Zofia Daszynska-
Golinska, Stanistaw Rychlinski i Konstanty Krzeczkowski (B. Kotaczek, 2010). Nalezy
zaznaczyC, ze zaproponowane wyjasnienia terminu nie roéznig si¢ istotnie od tych, ktore
przedstawiaja wspotcze$ni przedstawiciele tej dyscypliny. Cho¢ trzon pozostat ten sam, to
jednak definiujac zakres znaczeniowy polityki spolecznej w specyficznych okresach
historycznych (lata 30. XX wieku, PRL, Ill RP) zwracano w sposob szczegdlny uwage na

zupehie inne kwestie.

W latach 70-tych polityke spoteczna definiowano zwracajac uwagg na role panstwa, ale
réwniez innych podmiotéw wskazujac na ,,(...) celowe oddzialywanie panstwa, zwigzkéw
zawodowych i innych organizacji na istniejacy uktad stosunkéw spotecznych, zmierzajace do
poprawy warunkoOw bytu ipracy szerokich warstw ludno$ci, usuwania nierownosci
spotecznych oraz podnoszenia kultury zycia” (W. Szubert 1979, s. 30). W latach 90-tych,
podobnie jak jeszcze dwie dekady wczesniej, Barbara Szatur-Jaworska i Barbara Kantoch,
wskazywaly na glowny przedmiot polityki spotecznej, ktorym sg ,,(...) potrzeby, ich rodzaje,
stan isposob zaspokajania z punktu widzenia jej celu generalnego, jakim jest postep
spoteczny” (1996, s. 41). Na poczatku 2000 roku celem polityki spotecznej stala si¢
w dyskursie naukowym poprawa warunkoéw zycia, zabezpieczenie przed ryzykami socjalnymi
I wsparcie najbardziej zagrozonych kategorii — wérod wspomnianych ryzyk wymieniano m.in.
ryzyko choroby i niepetnosprawnos¢ okreslane jako ,ryzyka zyciowe” (J. Auleytner, A.

Glabicka, 2000, s. 17-18). Nalezy wskaza¢ kilka wiodacych nurtow w polityce spotecznej,
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ktore posrednio, badz bezposrednio mozna odnies¢ do zagadnienia niepelnosprawnosci

(Tabela 5.)

Tabela 5. Niepelnosprawnos$¢ a nurty polityki spotecznej.

Nazwa nurtu Przedstawiciel Podstawowe zalozenie
Socjologiczno-strukturalny Konstanty Krzeczkowski Niepetlnosprawno$¢ jako kwestia
spoteczna
Ekonomiczno-spoteczny Stanistaw Rychlinski, Niepetnosprawno$¢ a niepewno$é
Kazimierz Secomski zdobycia  iutrzymania  pracy,

cigzkie warunki pracy, niskie

zarobki
Socjalno-bytowy Zofia Daszynska-Golinska, Poprawa warunkow pracy i bytu
Stanistaw Czajka, pod wptywem ogolnego dobrobytu
Lucyna Frackiewicz
Psychologiczno-spoteczny Woactaw Szubert Zaspokajanie réznorodnych
potrzeb spoteczenstwa ijego grup
(w tym niepetnosprawnych)
Przemian ustrojowych Ludwik Krzywicki Kwestia spoteczna

(niepelnosprawnos¢) jako wynik
dysfunkcjonalnos$ci ustroju

polityczno-prawnego  w stosunku

do potrzeb obywateli

Zrédto: opracowanie whasne za: B. Kotaczek, 2010, s. 39-40.

Wspotczesnie definiujac  polityke spoteczng (w jej ramach uwzglednia si¢ m.in.
zabezpieczenie spoteczne, polityke ludnosciows, rodzinng, zatrudnienia, edukacji, ptac
i dochodow z pracy, srodowiska czy mieszkaniowg) (T. Kaminski, 2007; A. Karwacki, 2010;
Grewinski, 2010, 2015; Auleytner 2007 i in.) odchodzi si¢ coraz czesciej od tradycyjnej jej
wizji, na rzecz opisu budowania spoleczenstwa obywatelskiego opartego m.in. na
samorzadnos$ci, solidarnosci, aktywizacji i integracji. Zdaniem Mirostawa Grewinskiego
tendencja zwiazana z przyszloscia polityki spolecznej moze by¢é wzrost znaczenia
lokalnej polityki spolecznej przy zmniejszajacej si¢ roli panstwa na rzecz sektora
prywatnego i gospodarki spolecznej, rodziny igrup nieformalnych, organizacji
pozarzadowych i samorzadu terytorialnego (2009).

Za przyktadem panstw europejskich, takze i w Polsce, rozpoczgto wdraza¢ reformy majace na

celu adaptacj¢ systemOw zabezpieczenia spotecznego do zmienionych warunkow. Dokonuje
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si¢ to m.in. poprzez przesuwanic odpowiedzialnosci z podmiotdw publicznych panstwa
opickunczego na podmioty komercyjne ipozarzadowe (poprzez komercjalizacje,
decentralizacje, partnerstwo); uzupetienie instrumentdw polityki spotecznej dotychczas
cechujacej si¢ biernymi formami wsparcia (zasitki, renty) 0 prace socjalng i aktywizacje (S.
Golimowska, 2005) oraz potozenie nacisku na wspieranie zatrudnienia (workforce). Na bazie
tego nurtu ukuto modne sformulowanie — ,polityka aktywizacji”®, pod ktérym mozna
rozumie¢ biezace, wspdlczesne przeobrazenia W polityce spolecznej zwigzane z promocja
pracy i aktywnoscig zawodowg oraz inwestowaniem W kapitat ludzki (A. Karwacki, 2010).
Podkresla si¢ tym samym rol¢ wspétpracy miedzy jednostkami, grupami i podmiotami
polityki spotecznej ,,(...) rozumianymi jako producenci i dostawcy ustug” (2010, s. 70).
Zdecentralizowang polityke spoteczng cechuje model ,,wspdtzarzadzania” (governance),

a wigc dzielenia i koordynowania zadan migdzy podmiotami®.

Geneza niepetnosprawnosci jako przedmiotu zainteresowania polityki spotecznej sigega
powstania irozwoju praw ubogich, ubezpieczen spotecznych isystemu zabezpieczenia
spotecznego. Wspomniany wcze$niej Wactaw Szubert pisal 0 udzielaniu niezbgdnej pomocy
osobom znajdujacym si¢ ,,(...) W sytuacji szczegOlnej: osoby uposledzone fizycznie lub
umystowo od urodzenia (...)” (1979, s. 36). Antoni Hulek zwracal uwage na rehabilitacje
inwalidow i innych 0sOb z naruszong sprawnoscig jako jednej z dziedzin polityki spotecznej
(1979, s. 522). Zdaniem Adama Kurzynowskiego, oprocz wyréwnywania nierownosci
socjalnych i przeciwdziataniu ~ wystgpowania  ryzyk  socjalnych ~ wsrdd  0sob
Z niepelnosprawnoscia, polityka spoteczna ma na celu ,,(...) tworzenie szans funkcjonowania
0sob niepelnosprawnych we wszystkich dziedzinach zycia i spolecznego umozliwiajac ich
pelng integracje ze spoteczenstwem” (2003, s. 14).

Zbigniew  Wozniak  (2008) wsréd celow  polityki  spotecznej wobec  o0séb
Z niepelnosprawno$cia  wymienia: obnizenie = wystgpowania niepelnej  sprawnosci;
generowanie iochron¢ warunkow ijakosci zycia oraz doprowadzenie do $wiadomoSci
spolecznej kwestii zwigzanych z potrzebami iegzystencja tej kategorii obywateli. Autor
wprowadzil do omawianego nurtu koncepcje czterech strategii polityki spolecznej wobec
niepelnosprawnosci i 0s6b z niesprawnoscia. Sg to:

e sStrategia asekuracyjna ( prewencja wtdérnego ograniczenia sprawnosci);

8 Trudno powiedzie¢, czy sformutowanie to jest w petni poprawne, podobnie ,,aktywna polityka”. Polityka juz
sama W sobie jest dzialaniem.
82 Wiecej: Jessop, 2007.
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e strategia kompensacyjna (wyrownywanie utraconych mozliwosci);

e strategia interwencyjna (ochrona statusu materialnego i spotecznego);

e strategia partycypacyjna (normalizacja w miejscu separacji potgczona z integracja).
Pierwsze dwie strategie stanowig gtownie domene dziatania panstwa na szczeblu centralnym,
natomiast realizacja trzeciej iczwartej powinna odbywaé si¢ na poziomie lokalnym
z udziatem jednostek samorzadu terytorialnego, pomocy i integracji spotecznej, organizacji
pozarzadowych i nieformalnych grup obywateli. Koncepcja ta jest zatem zgodna z polityka
aktywizacji. Jednocze$nie odrdznia zasieg realizacji zadan i ustug w zaleznos$ci od poziomu
struktury spotecznej, na ktorym dziatajg poszczegdlne podmioty, pomijajac tym samym rolg
podmiotéw komercyjnych (Schemat 3.). Wymienione strategie realizowane sg rownolegle,
cho¢ nalezy podkresli¢, ze pomy$lnos¢ partycypacji oséb z niepetnosprawnoscia (integracja,
normalizacja, partnerstwo) bedzie zaleze¢ od zabezpieczenia podstawowych potrzeb.

Schemat 3. Modelowe strategie polityki spotecznej wobec niepetnosprawnosci.
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Zrodto: Z. Wozniak, 2008, s.174.

Piszac 0 sytuacji osob z niepetnosprawnoscig oraz ich rodzin stosuje si¢ czesto podejmowany
przez przedstawicieli nauk spotecznych (M. Karwowska, 2003; Z. Kawczynska-Butrym,
1998, 2000; S. Kawula, 1999; J. Kirenko, 2002; M. Koézka, 2010; A. Maciarz, 2003; H. Se¢k,
2005) termin “wsparcie spoleczne”. Zofia Kawczynska-Butrym (2000) zrodla wsparcia
osobom niepelnosprawnym iich rodzinom dzieli na pierwotne (rodzina, sasiedzi,
przyjaciele) i wtorne, do ktorych zalicza instytucje rzadowe i pozarzadowe (np. stuzba
zdrowia, organizacje pozarzadowe, ktore zabezpieczaja warunki opieki), specjalne

programy pomocy chorym iich rodzinom (np. hospicja) oraz grupy samopomocy,
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stowarzyszenia osob chorych i ich rodzin oraz wolontariuszy. Aleksandra Maciarz (1992)
proponuje nastgpujaca typologie¢ wsparcia 0sOb Z niepelnosprawnoscig intelektualna:
wspomaganie psychoemocjonalne rodziny, pomoc opiekunczo-wychowawcza, wsparcie
socjalno-ustugowe (np. materialne pochodzace od réznorodnych podmiotow jak chociazby
organizacje pozarzadowe), pomoc W rehabilitacji (organizacja leczenia, rehabilitacji,
zapewnienie sprzetu). W odniesieniu do wskazanych powyzej klasyfikacji wsparcia 0sob
z niepelnosprawnoscia intelektualng, bardziej aktualna itrafna wydaje si¢ by¢ pierwsza
Z nich. Nastepuje W niej wyrazne rozroznienie na wsparcie pochodzace od profesjonalistow
oraz podkreSlenie roli coraz Dbardziej powszechnego wsparcia nieformalnego
I samopomocowego (w obrgbie nieformalnych grup i wspdlnot inicjowanych przez samych
rodzicéw znajdujacych si¢ podobnej sytuacji). Poza tym rozumienie wsparcia zaproponowane
przez Z. Kawczynska-Butrym uwzglednia wolontariat jako narzedzie wspomagajace
funkcjonowanie rodziny. Przejawia si¢ ono pomocg W wykonywaniu codziennych czynnosci,
zastgpowaniem W opiece, czy towarzyszeniem.

Wiele miejsca w literaturze idebacie publicznej poswigca si¢ zagadnieniom zwigzanym
z opieka, pomocg i wsparciem, cho¢ terminy te czgsto sg mylone. W Tabeli 6. wskazano
wybrane zatozenia odnoszace si¢ do kazdego z nich oraz wskazano na ich implikacje dla
rodzin osoby z niepetnosprawnoscia . Najogolniej opieke, pomoc i wsparcie mozna byloby
okreslic  jako dzialania  sluzace =~ wzmocnieniu funkcjonowania  oséb
Z niepelnosprawnoscig i ich rodzin, gdyz zakladaja one dystrybucje okreslonych ustug.
Roéznice miedzy tymi terminami zwiazane sg z takimi komponentami jak:

1. emocje: wi¢z miedzy opiekunem a podopiecznym;

2. relacja asymetria - symetria: opieka wystepuje W relacji zaleznosci, W ktorej jedna
strong jest biorca, a druga dawca opieki (pielggnacji, zabezpieczenia potrzeb i in.),
natomiast pomoc i wsparcie zaktadaja wspotodpowiedzialno$¢ partneréw w relacji
pOMOCOWEej;

3. zasieg relacji: opieka w wigkszym stopniu koncentruje si¢ na poziomie
mikrospolecznym W obrebie systemu rodzinnego, natomiast pomoc i wsparcie dotycza
dzialan podejmowanych W spotecznosci lokalnej, np. funkcjonowania grup
samopomocowych, grup wsparcia, animacji spotecznosci lokalne;j.

Nalezy wskaza¢, ze powyzsze terminy sg do siebie bardzo zblizone, przez co ustugi dla oséb
Z niepelnosprawnoscia iich rodzin $wiadczone sg jednocze$nie poprzez wykorzystanie
elementow opieki, pomocy i wsparcia. Ustugi opiekuncze oferowane przez osrodki pomocy

spotecznej dla 0sob z niepelnosprawnoscig zaktadaja realizacje dziatan z zakresu opieki (dla
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0soby z niepelnosprawnoscig lub seniora), pomocy (odcigzajac rodzing W codziennych

obowigzkach) 1 wsparcia (duchowego, emocjonalnego). Czasami ustugi opiekuncze trwaja

przez okreslony czas, do momentu, gdy poziom samodzielno$ci osoby z niepelnosprawnoscia

pozwoli na rozpoczecie dziatan wspierajacych.

Tabela 6. Opieka, pomoc i wsparcie — teoria a praktyka wobec rodzin 0s6b z niepetnosprawnoscia.

Opieka

Pomoc

Wsparcie

Opicka dokonuje si¢ w ramach
interakcji migdzy okreslonymi
osobami - podopiecznym
i opiekunem. Jest to relacja
niesymetryczna. Podejmowanie
czynnosci opiekunczych odbywa
si¢ wedlug przyjetego uktadu
wzor6w  inorm  zachowania
(opieka podlega zewngtrznemu
warto$ciowaniu i kontroli

spotecznej) (H. Muszynski 2008)

Celem pomocy jest osiagnigcie
wyzszego poziomu funkcjonowania
(jednostek, grup  spotecznych)
i dotyczy promocji pozytywnych,
pozadanych przez system spoteczny
sposobow  funkcjonowania  (T.

Kazmierczak, M. Luczynska 1998)

Przekazywanie emocji o charakterze
podtrzymujacym wyrazajacych
troske i zainteresowanie,
udostgpnianie informacji stuzacych
lepszemu  zrozumieniu  problemu
osoby wspieranej, przekazywanie
konkretnych informacji o sposobach
radzenia sobie z problemem, pomoc
materialna (H. S¢k 2005).

Poziom rodziny osoby

Z niepelnosprawnoscig

Poziom rodziny osoby

Z niepelnosprawnoscia

Poziom rodziny osoby

Z niepelnosprawnoscia

1. Wzmocnienie rodziny
W petnieniu funkcji opiekunczej,
2. Organizacja systemu opieki
wyreczajacej / wytchnieniowe;j,

3. Organizacja asystentury 0sob
Z niepelnosprawnoscia

i profesjonalnego  wolontariatu
$wiadczacego ustugi opiekuncze.
4. Organizacja ustug opieki

srodowiskowej.

1.  Zapobieganie  powstawaniu
trudnych  sytuacji ~ zyciowych
i probleméw  spotecznych, wsrod
rodzin.

2. Dystrybucja swiadczen
spotecznych dla 0s6b
Z niepelnosprawnoscia i ich
rodzicow/opiekundow.

3. Praca socjalna zrodzing osoby

Z niepelnosprawnoscia.

1.  Wsparcie informacyjne dla
rodzicow/poradnictwo informacyjne,
2. Wsparcie 0 charakterze
samopomocowym np.  grupy
rodzicdw 0sob niepetnosprawnych.

3. Wspomaganie psychoedukacyjne
rodziny.

4. Wsparcie emocjonalne i duchowe

dla rodzin.

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie literatury przedmiotu.

W polityce spotecznej poczatkowo niepetnosprawnos¢ postrzegano wylacznie przez pryzmat

kwestii spotecznej, niskich zarobkow, niepewnos$ci zdobycia i utrzymania pracy, a wiec,

odwotujac si¢ do strategii polityki spotecznej W ujeciu Z. Wozniaka (2008), dominowaty

strategia interwencyjna i asekuracyjna. Nowy paradygmat niepetnosprawnosci i polityki

spotecznej zmienily postrzeganie o0sob z niepelnosprawno$cia juz nie wylgcznie jako
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beneficjentow $wiadczen iustug, ale jako klientow/partneréw W procesie integracji,
aktywizacji spotecznej. Znajduje to odzwierciedlenie W strategii kompensacyjnej
I partycypacyjnej. Mozna dostrzec ptynne przejécie od ustug zaktadajacych w wickszym
stopniu opieke, do ustug ukierunkowanych na wsparcie (informacyjne, emocjonalne,

duchowe itd.).

4.2. Polityka socjalna dla rodzin i opiekunow oséb z niepelnosprawnoscia.

Nie dysponujemy doktadnym obrazem statystycznym wskazujagcym w ilu przypadkach oraz
w jakim zakresie, tam gdzie realizowana jest opieka, sprawuje ja wlasnie cztonek rodziny. Jak
zostalo to juz opisane W rozdziale I., statystyki Ministerstwa Rodziny, Pracy i Polityki
Spotecznej (Informacja o realizacji $wiadczer rodzinnych w 2016 r.%%) prezentuja jedynie
liczbe wyptacanych $wiadczen zwigzanych ze sprawowaniem opieki (§wiadczenia
pielegnacyjnego, specjalnego zasitku opiekunczego, zasitku dla opiekuna), a wigc liczbe
beneficjentow wskazanych form wsparcia. W 2016 r. ze $§wiadczen rodzinnych korzystato 1
921,1 tys. rodzin. W porownaniu z 2015 nastapil wzrost liczby o0so6b pobierajacych
swiadczenia 0 6,2% (1 809,7 tys.).

Rodzaje iwysokos¢ $wiadczen dla rodzicow i opickundw o0sOb 2z niepetnosprawnoscia
intelektualng zostaly zamieszczone w tabeli 7. Szczegdlnie problematyczng kwestie stanowi
utrata prawa S$wiadczenia pielegnacyjnego przez cze$¢ opiekundw na mocy nowelizacji
ustawy z 1 lipca 2013 r. Utrata ponad potowy wysokosci miesigcznego §wiadczenia spotkata
si¢ z natychmiastowg reakcjg Srodowiska rodzicow i opiekunow 8 Przyktadowo matka
opickujaca si¢ swoim 30-letnim synem z niepelnosprawnos$cig intelektualng nabyta w chwili
urodzenia otrzymuje 1300 zt $swiadczenia pielggnacyjnego, natomiast matka opiekujaca sie
swoim synem, ktory ulegl powaznemu wypadkowi w wieku 30 lat otrzyma 520 zt, o ile

dochdd na osobg W jej rodzinie nie przekracza kwoty 764 zt- kryterium dochodowe. Pomimo

8 Sprawozdanie zostato przygotowane we wrzesniu 2017 roku. System $wiadczen rodzinnych to system poza
ubezpieczeniowy, finansowany z budzetu panstwa. System ten oparty jest o zasade pomocniczo$ci, a wiec
osobami w pierwszej kolejnosci, ktdre sg zobowigzane do tozenia na utrzymanie dzieci sg ich rodzice. Aktualny
system $wiadczen rodzinnych zostal wprowadzony w dniu 1 maja 2004 r. Podstawe prawng systemu stanowi
ustawa z dnia 28 listopada 2003 r. 0 $wiadczeniach rodzinnych (Dz. U. z 2016 r., poz. 1518, z p6zn. zm).

¥ Przykladowe artykuty po$wigcone $wiadczeniom dla rodzicow osob z niepetnosprawnoscia na stronach
internetowych: 1) Mijaja 2 lata od ogloszenia wyroku Trybunalu Konstytucyjnego w sprawie opiekunow
dorostych 0s0b z niepetnosprawno$ciami. Rzecznik apeluje o jego wykonanie
https://www.rpo.gov.pl/pl/content/mijaja-2-lata-od-ogloszenia-wyroku-trybunalu-konstytucyjnego-w-sprawie-
opiekunow (dostgp: 20.12.2017), 2) Protestujacy opickunowie niepetnosprawnych $wieta spedza przed sejmem
https://www.polskieradio.pl/5/3/Artykul/1104803,Protestujacy-opiekunowie-niepelnosprawnych-swieta-spedza-
przed-sejmem (dostep: 20.12.2017).
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zroznicowanej kwoty $wiadczen spotecznych, naklad pracy i poswigcenie ze strony opiekuna

wydaja si¢ podobne.

Tabela 7. Charakterystyka $wiadczen dla rodzicow osob z niepetnosprawnoscia intelektualng®.

Swiadczenia finansowe bezposrednio kierowane dla rodzin os6b z niepelnosprawnos$cia

Rodzaj i nazwa Charakterystyka Charakterystyka osoby otrzymujacej
Swiadczenia Swiadczenia Swiadczenie
Swiadczenie Swiadczenie pielegnacyjne przyznawane | Do §wiadczenia pielegnacyjnego maja
pielegnacyjne jest niezaleznie od osigganych dochodoéw. | prawo rodzice dzieci 8% faktyczni
Jego  wysoko$¢ co  rok  wzrasta | opiekunowie, osoby bedace rodzing
0 procentowy wskaznik, 0 jaki zwigkszac | zastepcza spokrewniong oraz inne osoby, na
si¢ bedzie minimalne wynagrodzenie za | ktérych cigzy obowigzek alimentacyjny
pracg. Od 1 stycznia 2018 roku $wiadczenie | wobec dziecka z niepetnosprawnoscia (o ile
to wynosi 1477 zt netto. nie podjely one Ilub zrezygnowaty
z zatrudnienia lub innej pracy zarobkowej
w celu sprawowania opieki).
Zasilek dla | Prawo do zasilku dla opiekuna ustala si¢ | Zasilek dla opiekuna jest skierowany
opiekuna na czas nieokre$lony, chyba ze orzeczenie | wylacznie do osob, ktére na skutek ww.
0 niepetnosprawnos$ci  lub  orzeczenie | nowelizacji utracity 1 lipca 2013 roku prawo
0 stopniu  niepelnosprawnosci  zostato | do  $wiadczenia pielegnacyjnego i hie
wydane na czas okre$lony. Uprawnienie do | spetnity  kryterium  dochodowego do
pobierania zasitku dla opiekuna bedzie | otrzymania specjalnego zasitku
weryfikowane co poét roku poprzez | opiekunczego pozostajac tym samym bez
przeprowadzenie wywiadu | wsparcia panstwa.
srodowiskowego. Zasilek dla opiekuna
dorostej osoby ze znacznym stopniem
niepetnosprawnos$ci wynosi 520 zt netto
wraz z ustawowymi odsetkami za czas
niepobierania §wiadczenia. Kwota zasitku
dla opiekuna wzrosnie 0 100 zt z dniem 1
listopada 2018 roku.
Specjalny Specjalny zasilek opiekunczy zalezny jest | Specjalny zasilek opiekunczy przystuguje
zasilek od dochodu i przystuguje wowczas, gdy | osobom, na ktérych cigzy obowigzek
opiekunczy taczny dochdd rodziny osoby sprawujacej | alimentacyjny, a od 1 stycznia 2015 r. takze

opieke oraz rodziny osoby wymagajacej

opieki wprzeliczeniu na osob¢ nie

malzonkom. Zeby otrzymaé ten zasitek

opiekunowie musza zrezygnowacé

8 Celowo pomijam charakterystyke ustug opiekuficzych i specjalistycznych ustug opiekunczych, ktore
realizowane sg przez osrodki pomocy spotecznej i zaktadajac odptatnosc.

8 Niepetnosprawnos¢ osoby wymagajacej opieki musiata powsta¢: nie pozniej niz do ukonczenia 18. roku zycia
lub w trakcie nauki w szkole lub w szkole wyzszej, jednak nie pézniej niz do ukonczenia 25. roku zycia.
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przekracza kwoty 764 zt. Specjalny zasitek
opiekunczy przystuguje w wysokosci 520

z1.

z zatrudnienia lub innej pracy zarobkowej
W zwigzku z koniecznos$cig sprawowania
statej opieki nad osobg legitymujaca si¢ albo
orzeczeniem 0 znacznym stopniu
niepetnosprawnosci, albo

orzeczeniem 0 niepelnosprawnos$ci tacznie
ze wskazaniem konieczno$ci statej lub
dhugotrwatej opieki lub pomocy innej osoby
znacznie

W zwigzku  ze ograniczong

mozliwo$cig samodzielnej egzystencji.

Swiadczenia finansowe posrednio skierowane dla rodzin 0séb z niepelnosprawnoscia®

Rodzaj i nazwa Charakterystyka Charakterystyka osoby otrzymujacej
$wiadczenia $wiadczenia $wiadczenie
Zasilek: staly, | Zasilek staly to $wiadczenie przystugujace | Zasilek staly ustala si¢ w wysokosci: 1)
okresowy na podstawie art. 37 Ustawy o pomocy | w przypadku osoby samotnie
spotecznej osobom catkowicie niezdolnym | gospodarujacej - réznicy migdzy kryterium
do pracy zpowodu  wieku lub | dochodowym osoby samotnie
niepelnosprawnosci spelniajacym kryterium | gospodarujacej a dochodem tej osoby, z tym
dochodowe. Stanowi ono uzupehienie | ze kwota zasitku nie moze by¢ wyzsza niz
dochodu tych o0sob do  kryterium | 604 zt miesi¢cznie; 2) w przypadku osoby
ustawowego. wrodzinie - roéznicy miedzy kryterium
dochodowym na  osobe  wrodzinie
Zasilek okresowy przystuguje zwlaszcza ze | a dochodem na osobe W rodzinie.
wzgledu  na  dlugotrwalg  chorobe, | Zasilek okresowy przystuguje w przypadku
niepetnosprawno$¢, bezrobocie, mozliwo$¢ | 1) osoby samotnie gospodarujacej — do
utrzymania lub nabycia uprawnien do | wysokosci rdéznicy miedzy kryterium
$wiadczen Z innych systemow | dochodowym osoby samotnie
zabezpieczenia spotecznego. Kwota zasitku | gospodarujacej a dochodem tej osoby, z tym
okresowego nie moze by¢ nizsza niz 20 zt | ze kwota zasitku nie moze by¢ wyzsza niz
miesig¢cznie. 418 2z miesigcznie; 2) rodziny — do
wysokosci  roznicy miedzy  kryterium
dochodowym rodziny adochodem tej
rodziny.
Zasilek Zasilek pielegnacyjny jest §wiadczeniem | Zasilek pielegnacyjny przystuguje: dziecku
pielegnacyjny przyznawanym w celu pokrycia wydatkow | z niepelnosprawnoscia; osobie
wynikajacych z konieczno$ci zapewnienia | z niepelnosprawnoscia powyzej 16. roku

opieki  ipomocy osoby  wzwigzku

z niezdolnoscia do samodzielnej

zycia, jezeli legitymuje si¢ orzeczeniem

0 znacznym stopniu niepelnosprawnosci;

87 Swiadczenia finansowe posrednio skierowane dla rodzin osob z niepetnosprawnoscia to $wiadczenia, ktorych
nie otrzymuje opiekun, ale osoba
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egzystencji. Wysokos$¢ zasitku
pielggnacyjnego wynosi 153 zt, a od dnia 1

listopada 2018 184,2 zt

osobie z niepelnosprawnoscia powyzej 16.

roku zycia, legitymujacej si¢ orzeczeniem

0 umiarkowanym stopniu
niepetnosprawnosci, jezeli
niepetnosprawnos¢ powstata przed

ukonczeniem 21. roku zycia; osobie, ktora
ukonczyta 75 lat (ktéra nie ma ustalonego

prawa do dodatku pielegnacyjnego)..

Dodatek
pielegnacyjny

Dodatek pielegnacyjny przyznawany jest

wcelu czeSciowego pokrycia kosztow

wynikajacych  z niezdolnosci do pracy

i samodzielnej egzystencji oraz pomocy
innej osoby w codziennym funkcjonowaniu.
Obecnie kwota dodatku pielggnacyjnego

wynosi 209,59 zt.

Dodatek pielegnacyjny przystuguje: a)
osobie uprawnionej do emerytury lub renty,
jezeli osoba ta zostata uznana za catkowicie

niezdolng  do i samodzielnej

pracy
egzystencji, b) osobie, ktora ukonczyta 75.
$wiadczenie

rok  zycia  iotrzymuje

emerytalne lub rentowe.

Renta socjalna

Renta socjalna moze by¢ przyznana na
state (jezeli catkowita niezdolno$¢ do pracy
jest trwata) lub na wskazany okres (jesli
catkowita niezdolno§¢ do pracy jest
okresowa). Niezdolno$¢ do pracy orzeka sig¢

na okres nie dtuzszy niz 5 lat. Od 1 marca

Renta socjalna przystuguje osobie, ktora
jest petnoletnia oraz catkowicie niezdolna
do pracy z powodu naruszenia sprawno$ci
organizmu, ktore powstalo przed
ukonczeniem 18. roku zycia albo w trakcie

nauki wszkole lub wszkole wyzszej —

2018 roku renta socjalna wynosi 862,68 zt
brutto.

przed ukonczeniem 25. roku zycia lub
w trakcie studiow doktoranckich/aspirantury

naukowej.

Zrédto: opracowanie na podstawie Ustawy z dnia 28 listopada 2003 r. 0 $wiadczeniach rodzinnych (Dz. U.
22016 r., poz. 1518, z p6zn. zm) i Ustawa z dnia 12 marca 2004 r. 0 pomocy spoltecznej (tekst jednolity Dz.U.
z 2015 r., poz.163 ze zmianami), Ustawa z dnia 17 grudnia 1998 r. 0 emeryturach i rentach z FUS Dz.U. 1998

Nr 162 poz. 1118.

System $wiadczen finansowych dla rodzin osob z niepelnosprawnos$cia na skutek wyrokow
Trybunatu Konstytucyjnego spowodowal zrdéznicowanie wewngtrzne opiekundéw. Trudno
wyjasni¢ czemu miala sluzy¢ zmiana w wysokosci $wiadczen rodzinnych faworyzujaca
rodzicow dzieci Z niepelnosprawno$cig i stawiajgca W trudnej sytuacji opiekunow o0sob
dorostych. Szczegodlnie niepokojace jest to, ze bioragc pod uwage prognozy demograficzne,
wzrasta liczba osob starszych, zwlaszcza oséb W tzw. IV wieku, czyli oséb majacych 80 lat
I wigcej. Przyczynia si¢ to do zwigkszania liczby 0séb niesamodzielnych, w wyniku ktérego
opiekuncze wobec o0sob starszych w najblizszych

popyt na ustugi latach bedzie
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systematycznie wzrastat (Z. Szweda-Lewandowska 2014) co jest niepokojace biorgc pod

uwage wysokosc¢ zasitku dla opiekuna (620 zt od 1 listopada br.).

4.3. Obraz rodzin korzystajacych ze §wiadczen opiekunczych w Poznaniu.

Celem niniejszej pracy nie jest stworzenie iloSciowego profilu rodzin 0s6b

Z niepetnosprawnosciag. Mimo to, bazujac na danych dotyczacych liczby przyznanych

swiadczen z tytutu niepelnosprawnosci cztonka rodziny, mozna zauwazy¢ zwigzek z sytuacja

finansowa tych rodzin.

Tabela 7. Budzet $wiadczen opiekunczych w 2017 roku a liczba osob, ktorym przyznano poszczegolne rodzaje

$wiadczen w Poznaniu.

Rodzaj Zasilek Swiadczenie Specjalny zasilek Zasilek dla
Swiadczenia pielegnacyjny pielegnacyjne opiekunczy opiekuna
Budzet $wiadczen 11756 734, 68 zt 17 034 206,69 zt 799 838,67 zt 710 064,27 zt
opiekunczych
Liczba osob,
ktorym przyznano 5924 966 114 100
Swiadczenia

Zrodlo: obliczenia wlasne na podstawie danych otrzymanych z Poznanskiego Centrum Swiadczen (30.04.2018).

Na podstawie danych zawartych w Tabeli 7., tacznie w 2017 roku przyznano $wiadczenia
opiekuncze na kwote 30 300 844, 31 zt, sposrdd ktorych najdrozszym dla budzetu samorzadu
bylo $wiadczenie pielegnacyjne (1477 zt). Najwigksza liczba osdb otrzymywata zasiltek
pielegnacyjny (153 zl, od dnia 1 listopada 2018 184,2 zl). Ponizej zostalo zamieszczone

zestawienie 0sob pobierajacych poszczegodlne rodzaje swiadczen.

Tabela 8. Liczba 0sob pobierajacych swiadczenie pielegnacyjne oraz dodatek z tytutu ksztatcenia i rehabilitacji

dziecka z niepelnosprawnoscig z podziatem na wiek i dochoddéw w rodzinie.

Wiek osoby, na ktéra Rodzaj posiadanego Dochéd na osobe Liczba oséb, na ktére
przyznano Swiadczenie orzeczenia w rodzinie przyznano §wiadczenie
Od0do5 lat Orzeczenie Dochaéd do 500 zt 52
0 niepetnosprawnosci,
pkt7i8 -
Od 0do5 lat Dochadd powyzej 500 zt 23
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od 6 do 10 lat Orzeczenie Dochod do 500 zt 85
0 niepetnosprawnosci,
pkt7i8 .
od 6 do 10 lat Dochaod powyzej 500 zt 26
od 11 do 15 lat Orzeczenie Dochéd do 500 zt 79
0 niepetnosprawnosci,
pkt7i8 -
od 11 do 15 lat Dochaod powyzej 500 zt 25
od 16 do 20 lat Orzeczenie 0 znacznym Dochod do 500 zt 37
stopniu
niepetnosprawnosci -
od 16 do 20 lat Dochdd powyzej 500 zt 17
Powyzej 20 lat Orzeczenie 0 znacznym Dochéd do 500 zt 10
stopniu
] niepetnosprawnosci -
Powyzej 20 lat Dochéd powyzej 500 zt 9
Razem 362

Zrodlo: obliczenia wlasne na podstawie danych otrzymanych z Poznanskiego Centrum Swiadczen (30.04.2018).

Nalezy wyjasni¢, ze Poznanskie Centrum Swiadczen tylko w przypadku pobierania przez
osoby $wiadczenia pielegnacyjnego i jednoczesnie zasitku rodzinnego ma mozliwos¢ analizy
dochoddéw - samo pobieranie §wiadczenia pielegnacyjnego nie jest uzaleznione od dochodow.
Z Tabeli 8. wynika, ze najwieksza liczba osob pobierajacych Swiadczenie pielegnacyjne
i dodatek z tytulu rehabilitacji dziecka z niepelnosprawnoscia to opiekunowie o0sob
w wieku od 6 do 10 lat (85 osob) i opiekunowie osob w wieku od 11 do 15 lat (79 osob).
Dochéd na osobe w tych rodzinach wynesil mniej niz 500 zl. Podopieczni legitymowali si¢
orzeczeniem 0 niepelnosprawnoscia z zaznaczeniem punktow 7 i 8.

Punkt 7 oznacza koniecznos$¢ stalej lub dlugotrwalej opieki lub pomocy innej osoby
w zwiazku ze znacznie ograniczona mozliwoscia samodzielnej egzystencji. Jesli osoba ma
znacznie ograniczone mozliwo$ci samodzielnej egzystencji | wymaga wsparcia innych osob,
zapis w orzeczeniu bedzie brzmial ,,wymaga” lub ,,czeSciowo wymaga”. Zapis ten potwierdza
koniecznos¢  pomocy  innych  os6b  wcodziennym  funkcjonowaniu  osoby
Z niepetnosprawnoscia.

Punkt 8 w orzeczeniu wskazuje na konieczno$¢ stalego wspéludzialu na co dzien
opiekuna dziecka (wylacznie dzieci do 16. roku zycia) w procesie jego leczenia,

rehabilitacji i edukacji. Punkty 7 i 8 w orzeczeniu z zapisami np. ,,dotyczy” lub ,,wymaga”
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muszg zosta¢ spelnione lacznie, by opiekun dziecka mogl ubiega¢ si¢ 0 Swiadczenie

pielegnacyjne.

Inaczej wyglada sytuacja rodzin, ktorym przyznane zostalo $wiadczenie pielggnacyjne,
a ktore nie pobieraja §wiadczen z PCS opartych na kryteriach dochodowych (Tabela 9.).
Najwigcej osob, ktore otrzymywaly ten rodzaj wsparcia to rodzice dzieci w wieku od 6. do
10. roku zycia (246 osob) i dzieci do 5. roku zycia (194 osoby), ktorych podopieczni
posiadaja orzeczenie 0 niepelnosprawnosci wraz z zapisem 0 koniecznos$ci stalej lub
dlugotrwalej opieki lub pomocy innej osoby W zwiazku ze znacznie ograniczong
mozliwo$cia samodzielnej egzystencji (punkt 7) istalego wspéludzialu na co dzien

opiekuna dziecka w procesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji (punkt 8).

Tabela 9. Liczba 0so6b, dla ktérych przyznano $wiadczenie pielegnacyjne z podziatem na wiek osob

Z niepetnosprawnoscia.

Wiek osoby, na ktorg przyznano Rodzaj posiadanego orzeczenia Liczba 0s6b, na ktore przyznano
swiadczenie $wiadczenie
Od 0 do 5 lat Orzeczenie 0 niepelnosprawnosci, 194
pkt7i8
Od 6 do 10 lat Orzeczenie 0 niepetnosprawnosci, 246
pkt7i8
Od 11 do 15 lat Orzeczenie 0 niepelnosprawnosci, 166
pkt7i8
Od 16 do 20 lat Orzeczenie 0 znacznym stopniu 96

niepetnosprawnosci

Od 21 do 25 lat Orzeczenie 0 znacznym stopniu 94
niepetnosprawnosci
Od 26 do 35 lat Orzeczenie 0 znacznym stopniu 117
niepelnosprawnosci
Od 36 do 45 lat Orzeczenie 0 znacznym stopniu 37
niepetnosprawnosci
Od 46 do 55 lat Orzeczenie 0 znacznym stopniu 10
niepelnosprawnosci
Powyzej 55 lat Orzeczenie 0 znacznym stopniu 6
niepetnosprawnosci
Razem 966

Zrodto: obliczenia whasne na podstawie danych otrzymanych z Poznanskiego Centrum Swiadczen (30.04.2018).
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Zasilek dla opiekuna (520 zl, od 1 listopada 620 z}) zostal przyznany 100 opiekunom oséb
Z niepetnosprawnoscia, najczesciej znajdujacych sie¢ W przedziatach wiekowych od 76 do 85
lat i od 86 do 95 kat. Specjalny zasilek opiekunczy (520 zl) zostat przyznany 114 opiekunom
0sOb 0 znacznym stopniu niepetnosprawnosci, ktorzy znajdujg sie W przedziale wiekowym

od 76 do 85 lat i osiggajg dochdd na osobe W rodzinie migdzy 500 a 764 zt.

Jak zostato juz wspomniane, zasitek pielegnacyjny (153 zt, od 1 listopada 184,2 zl) zostat
przyznany najwiekszej liczbie osob (5924). Warto zwroci¢é uwage na to, jakie przestanki
wynikajace z ustawy decydowaly 0 udzielenia tego $wiadczenia W poszczegdlnych

kategoriach wiekowych (Tabela 10.).

Tabela 10. Liczba osob, ktorym przyznano zasitek pielegnacyjny z podzialem na wiek osoby

Z niepetnosprawnoscia.

Przedzial | 0- | 6- | 11- | 17- | 22- 26- | 36- | 46- | 56- | 66- 76 - 85- | powyzej 95
wieku 5 10 16 21 25 35 45 55 65 75 85 95
Liczba 446 | 593 | 567 | 303 269 981 885 | 471 | 573 | 478 222 116 2
0s6b

Razem 5924

Zrodlo: obliczenia whasne na podstawie danych otrzymanych z Poznanskiego Centrum Swiadczen (30.04.2018).

Prawo do zasitku pielegnacyjnego ustala si¢ w oparciu 0 orzeczenie 0 niepelnosprawnos$ci
lub orzeczenie 0 umiarkowanym stopniu niepelnosprawnosci, jezeli powstata ona przed 21
rokiem zycia lub orzeczenie 0 znacznym stopniu niepetnosprawnosci. Prawo do tego
swiadczenia nie jest uzaleznione od spetienia kryterium dochodowego. Najwieksza grupa
beneficjentow zasilku pielegnacyjnego w 2017 roku byly osoby w przedziale wiekowym
od 26 do 35 lat, ktére otrzymywaly go na podstawie orzeczenia 0 umiarkowanym
stopniu niepelnosprawnosci.

Osoby pobierajace swiadczenie mozna podzieli¢ na trzy gtowne klastry. W pierwszym znajda
si¢ wylgcznie osoby w przedziale wiekowym do 16. roku zycia (na podstawie orzeczenia
0 niepetlnosprawnosci do 16. roku zycia) W liczbie 1624. Do drugiego nalezy zaliczy¢ osoby
w przedziale od 17 do 95 roku zycia na podstawie orzeczenia 0 umiarkowanym i znacznym

stopniu niepetnosprawnosci. Jest to 3990 osob. W trzecim klastrze znajda si¢ osoby, ktore
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ukonczyty 75. rok zycia i ztytulu wieku oraz niesamodzielno$ci otrzymujg zasilek

pielegnacyjny - 310 0sob.

Podsumowujac przedstawione dane, nalezy podkresli¢ duza w stosunku do innych
kategorii wiekowych proporcje oséb z orzeczonym umiarkowanym i znacznym stopniem
niepelnosprawnosci w przedziale wiekowym 25-45 lat. Ma to znaczenie uwzgledniajac te
rodziny, ktore pelnig rol¢ opiekunéw tych oséb iotrzymuja Swiadczenia opiekuncze.
Niepokojaca jest liczba oséb, dla ktérych przyznane zostalo Swiadczenie pielegnacyjne
i ktore legitymuja si¢ orzeczeniem O niepelnosprawnosci z konieczno$cig stalej lub
dlugotrwalej opieki lub pomocy innej osoby wzwigzku ze znacznie ograniczona
mozliwoscia samodzielnej egzystencji i/lub stalego wspéludzialu na co dzien opiekuna
dziecka (wylacznie dzieci do 16. roku zycia) w procesie jego leczenia, rehabilitacji
i edukacji.

Ilo$ciowy obraz opiekunéw o0séb z niepetnosprawnoscig nie jest kompletny. Po pierwsze,
w statystykach nie  uwzgledniono podzialu na rodzaje niepelnosprawnosci  jak
niepelnosprawno$¢ ruchowa (nabyta iwrodzona), intelektualna (nabyta iwrodzona),
catoSciowe zaburzenia rozwoju (autyzm, zespol Retta, zesp6t Aspergera). Przyjecie
klasyfikacji ustawowej dla celow orzeczniczych nie jest tozsame z tymi, ktore stosuja
organizacje zajmujace si¢ wczesnym wspomaganiem rozwoju dziecka i poradnictwem
psychologiczno-pedagogicznym. Po  drugie, statystyczny obraz opiekunéw  0sob
Z niepelnosprawnoscia zawsze pozostanie niekompletny z uwagi na to, ze nie uwzglednia
osOb, ktore nie korzystaja z instytucji pomocy spotecznej, atym samym nie figurujg

w prowadzonych rejestrach.

4.4. Analiza ustlug spolecznych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna i ich rodzin.

Ilosciowa i jakosciowa analiza dziatan podejmowanych w ramach aktywnej polityki
spotecznej na rzecz dorostych o0sdb z niepelnosprawnos$cig intelektualng iich rodzin jest
istotna z perspektywy problematyki podejmowanej w niniejszej pracy. W literaturze
przedmiotu mozna znalez¢ zrdznicowane propozycje definiujace to, czym sa ushugi

spoleczne.
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Przyjmujac za Tomem Elfringiem ustugi spoteczne ,,(...) rdznig si¢ od pozostatych tym, ze
maja nierynkowy charakter. Sa one gléwnie udzielane przez panstwo, ale tez przez
organizacje dziatajace nie dla zysku, prywatne firmy i profesje. W tych ostatnich przypadkach
zwykle sg subsydiowane przez panstwo. Podsektor ustug spotecznych sktada sie¢ z czterech
kategorii: wlasciwych dla panstwa (ustugi cywilne i wojskowe), ustug zdrowotnych, ushug
edukacyjnych oraz réznorodnych ustug spotecznych” (1989, s. 412). Gost Esping-Andersen
w sktad ustug spotecznych zaliczat ustugi edukacyjne, zdrowotne i zwigzane z opieka (care-
giving-activities)®.
Wedlug Barbary Szatur-Jaworskiej 89 ushugi spoteczne to rodzaj $wiadczen spotecznych,
ktore:

1. Moga by¢ finansowane i organizowane przez podmioty publiczne i prywatne.

2. Sa czynnosciami podejmowanymi W celu zaspokojenia potrzeb ludzkich i nie

podlegaja wytwarzaniu dobr materialnych.

3. Majg wptyw na funkcjonowanie szerszych zbiorowosci i grup spotecznych.

4. Uzyskiwane sg bezekwiwalentnie, czg¢Sciowo odptatnie lub W peini odptatnie.
Tony Fitzpatrick dokonuje rozréznienia na ustugi spoteczne w szerokim i waskim
rozumieniu. Zgodnie z szerokim ujgciem, ustugi spoteczne to ,wszystkie dziatania
I administracje, ktore zajmuja si¢ spolecznymi potrzebami obywateli, czyli transfery
pienigzne, ustugi opieki zdrowotnej, edukacja, osobiste ustugi spoteczne, ustugi opiekuncze,
ustugi mieszkaniowe, ustugi zatrudnieniowe i wyspecjalizowane ustugi dla réznych grup
docelowych (dzieci, naduzywajacy substancji psychoaktywnych, ludzie z problemami
psychospotecznymi etc.)” (2006, s. 1300). Natomiast w waskim rozumieniu ustugi spoteczne
,opisuja $wiadczenia w naturze (in kind) w przeciwienstwie do $wiadczen pieni¢znych
i zasadniczo odnosza si¢ do opieki nad dzie¢mi, osobami starszymi i niepetnosprawnymi oraz
do wyspecjalizowanych ustug zwigzanych z profesja pracy socjalnej” (2006, s. 1300).
Waskie rozumienie tego czym sg uslugi spoleczne jest szczegolnie istotne z perspektywy
problematyki badawczej podejmowanej w mniejszej pracy, gdyz poddane diagnozie
ushugi maja charakter niepieni¢zny.
W jeszcze innym ujeciu, zaproponowanym przez Mirostawa Grewinskiego 1 Tadeusza
Kaminskiego, ustugi spoteczne to ,.czynnosci podejmowane w celu bezposredniego

zaspokojenia potrzeb ludzkich, bez uwzgledniania efektow materialnych. Tak rozumiane

8 Welfare Regimes in Relation to Paid Work and Care https://www.cairn.info/revue-francaise-des-affaires-
sociales-2006-5-page-167.htm (dostep: 21.12.2017).

8 Szatur-Jaworska B.,, Stuzba spoleczna, stuzby spoteczne, ustugi spoteczne — zagadnienia terminologiczne,
prezentacja, Za: R. Szarfenberg, Standaryzacja ustug spotecznych.
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ushugi spoteczne to czynnosci skierowane na cztowieka, ktorych celem jest ksztaltowanie
I wzbogacanie jego zasobow fizycznych 1 intelektualnych, w wyniku ktorych tworzy sie
kapitat ludzki” (2011, s. 77).

W niniejszej pracy proponuje¢ przyjaé definicje ustug spolecznych autorstwa M.
Grewinskiego iT. Kaminskiego, ktora podkresla aspekt budowania zasobéw
spolecznych. Ponadto za istotna kwesti¢ uwazam zwrocenie uwagi przez B. Szatur-
Jaworska na zasieg ustug spolecznych posrednio mogacych wplywaé na funkcjonowanie
otoczenia spolecznego oséb i grup, ktore sa bezposrednim beneficjentem tychze ustug,

a wiec rodzin os6b z niepelnosprawnoscia intelektualna.

W 2015 roku powstat raport z badania ,,Diagnoza sektora ustug spotecznych w wojewodztwie
wielkopolskim wraz z rekomendacjami” . Projektujac cele badawcze, ushugi spoleczne
zostaty zdefiniowane wasko, jako dziatania odnoszace si¢ do $wiadczen w naturze, ktore
obejmujg opieke nad dzieémi, osobami starszymi i0Sobami z niepelnosprawnos$cig oraz
wyspecjalizowane ustugi pracy socjalnej. Poddane diagnozie ustugi dotyczyty:
1. Ustug asystenckich i opickunczych nad osobami niesamodzielnymi w réznym stopniu
w tym ushug opiekunczych i specjalistycznych ustug opiekunczych ktorych zakres
I wymagania kwalifikacyjne dla kadr okresla ustawa 0 pomocy spotecznej z dnia 12
marca 2004 r.
2. Ustug wsparcia rodziny zgodnie z ustawg O wspieraniu rodziny i systemie pieczy
zastepczej z dnia 9 czerwca 2011 r.
3. Ushlug pieczy zastepczej zgodnie z ustawag O wspieraniu rodziny i systemie pieczy
zastepczej z dnia 9 czerwca 2011 r.
4. Ustug w mieszkaniach chronionych zgodnie z ustawa 0 pomocy spotecznej z dnia 12
marca 2004 r. i innych formach mieszkan o0 charakterze wspieranym.
W niniejszym opracowaniu koncentruj¢ si¢ na analizie uslug spotecznych adresowanych do
dorostych 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng i ich rodzin. Ustawa z dnia 27 sierpnia
1997 o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych®*

okresla formy wsparcia, Zjakich moga korzysta¢ osoby Zz niepelnosprawnoscia:

% Badanie zostato zrealizowane w ramach projektu pt. ,,Koordynacja i wspotpraca na rzecz integracji spotecznej
Wielkopolski” wspotfinansowanego przez Uni¢ Europejska w ramach Europejskiego Funduszu Spotecznego.
Raport powstat dzigki wspotpracy nastgpujacych podmiotow: Regionalnego Osrodka Polityki Spolecznej
w Poznaniu, PBS Sp. z 0. 0. i Obserwatorium Integracji Spotecznej, dziatajacego w ramach Wielkopolskiego
Regionalnego Obserwatorium Terytorialnego. W badaniu wykorzystano zréznicowane metody i techniki
badawcze, takie jak desk research, CAWI, CATI, audytoryjne, case study, IDI, TIDI i FGI.

1 Dz. U.z 2011 r. Nr 127, poz. 721 z p6zn. zm.
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dofinansowania kosztow uczestnictwa W turnusie rehabilitacyjnym, zaopatrzenia w sprzet
rehabilitacyjny, likwidacji barier architektonicznych, komunikacyjnych i technicznych, ustug
thumacza jezyka migowego, psa asystujacego itp. W badaniu dokonano poréwnania ustug
spotecznych oferowanych przez podmioty publiczne i niepubliczne.

Dane dotyczace ilosci liczby placowek oferujgcych wsparcie oraz liczby osob z niego
korzystajacych zostaly zaktualizowane w oparciu 0 publikowang rokrocznie “Oceng

Zasobow Pomocy Spotecznej Wojewddztwa Wielkopolskiego za 2017 rok”%.

Najcze$ciej wskazywanymi uslugami skierowanymi do osob Zz niepelnosprawnoscia
przez jednostki organizacyjne pomocy spolecznej” (na poziomie gminy i powiatu) sa
praca socjalna (83,8% wskazan) iustugi opiekuncze (w tym specjalistyczne ustugi
opiekuncze) — 76,9% wskazan. Uslugi aktywizujace uzyskaty jedynie 31,2% wskazan,
natomiast ustugi informacyjne 44,5% wskazan. Podmioty publiczne najrzadziej udzielaja
wsparcia osobom z niepelnosprawnoscia w zakresie usamodzielniania (5,2% wskazan),

organizacji mieszkan wspomaganych (2,9% wskazan) i asystentury (1,7% wskazan).

Wsréd najczes$ciej oferowanych przez podmioty niepubliczne (np. sektor pozarzadowy)
ustug znalazly sie: poradnictwo, w tym poradnictwo specjalistyczne (55,1% wskazan)
oraz terapia indywidualna irodzinna (55,1% wskazan). Niewiele mniej wskazan
otrzymaty ushugi informacyjne (52,2% wskazan), ustugi zdrowotne i rehabilitacyjne, np.
zaopatrzenie w sprzgt rehabilitacyjny (49,3%) iustugi aktywizujace (WTZ, CIS, KIS,
podmioty integracji spotecznej) — 44,9% wskazan. Najmniej wskazan uzyskaly, podobnie
jak w przypadku podmiotéw publicznych, asystentura osob z niepelnosprawnoscia
(5,8% wskazan) i procesy wspierajace adaptacje mieszkania (2,9% wskazan). Nalezy
jednak zaznaczy¢, ze podmioty niepubliczne zdecydowanie czgséciej podejmowaty dzialania
z zakresu aktywizacji spoleczno-zawodowe] oraz wspieranie usamodzielniania o0sob

Z niepetnosprawnoscig.

% “Ocena Zasobéw Pomocy Spolecznej dla Wojewoddztwa Wielkopolskiego za 2017 rok, Obserwatorium
Integracji Spotecznej. Raport powstat dzigki wspotpracy Regionalnego Osrodka Polityki Spotecznej w Poznaniu
i Obserwatorium Integracji Spotecznej, dziatajacego w ramach Wielkopolskiego Regionalnego Obserwatorium
Terytorialnego.

% Jednostka organizacyjna pomocy spolecznej w gminie jest osrodek pomocy spotecznej (lub miejski osrodek
pomocy spotecznej, miejsko-gminny osrodek pomocy spotecznej, gminny osrodek pomocy spotecznej, miejski
osrodek pomocy rodzinie), natomiast na poziomie powiatu jest nig powiatowe centrum pomocy rodzinie.
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Stacjonarna opieka calodobowa — domy pomocy spolecznej %,

W 2017 roku na terenie wojewodztwa wielkopolskiego funkcjonowaly 63 domy pomocy
spolecznej, z ktorych korzystato 6 986 osdb. Sposrdd nich, 12 stanowity domy przeznaczone
dla dorostych os6b z niepelnosprawnoscig intelektualng. W 2017 roku na miejsce w DPS
oczekiwato tacznie 720 osob. Wspotczynnik zaspokojenia potrzeb miejsc w DPS, a wigc
stosunek liczby os6b umieszczonych do sumy oséb oczekujacych | umieszczonych wyniost
0,62. Nalezy zaznaczy¢, ze gminy i powiaty, ktore nie dysponujg na swoim terenie danym
typem placowki kierujag swoich mieszkancow do instytucji zlokalizowanych na terenie

sgsiednich jednostek samorzadu terytorialnego.
Uslugi wsparcia dziennego — Srodowiskowe domy samopomocy%.

W zalozeniu pobyt w SDS powinien przygotowaé podopiecznych do rehabilitacji spoteczno-
zawodowej w warsztatach terapii zajeciowej lub zaktadach aktywnosci zawodowej. Niestety
z powodu niedostatecznej liczby WTZ i ZAZ, pobyt w SDS ulega znacznemu wydtuzeniu.
Sredni czas przebywania oséb w SDS wynosi dla niepublicznych o$rodkéw wsparcia 8 lat,
natomiast w przypadku publicznych placowek organizowanych przez osrodki pomocy
spotecznej i powiatowe centra pomocy rodzinie — 7,5. W 2017 roku w wojewodztwie
wielkopolskim funkcjonowalo 70 srodowiskowych doméw samopomocy. Nalezy zaznaczy¢,
ze placowki te rozmieszczone si¢ W klastrach — sgsiadujace ze sobg gminy tworza zespoty
kilku osrodkow wsparcia dziennego, podczas gdy w wielu potozonych obok siebie gminach
nie ma ani jednego. Z ustug SDS korzystato 2 511 os6b, natomiast na umieszczenie W takim
o$rodku oczekiwalo 129 osob. Wskaznik zaspokojenia potrzeb miejsc W srodowiskowych
domach samopomocy wyniost 0,89%. Planowanie tworzenia nowych $rodowiskowych

domoéw samopomocy powinno by¢ podyktowane nie tylko iloSciowymi wskaznikami, ale

% Zgodnie z ustawa z dnia 12 marca 2004 r. 0 pomocy spolecznej, domy pomocy spolecznej zapewniaja
catodobowa opieke osobom, ktore z powodu choroby, wieku lub niepelnosprawnosci nie moga samodzielnie
funkcjonowa¢ w codziennym zyciu, w przypadku, gdy niemozliwe jest zapewnienie niezbgdnej pomocy
w formie ustug opiekunczych

% Srodowiskowe domy samopomocy dzialaja zgodnie z rozporzadzeniem ministra pracy i polityki spotecznej
z dnia 9 grudnia 2010 r. w sprawie $rodowiskowych doméw samopomocy ( Dz. U. z 2010 r. Nr 238, poz. 1586),
ustawy z dnia 12 marca 2004 r. 0 pomocy spolecznej (Dz. U. z 2013 r. Nr 0, poz. 182, z p6zn. zm.) i ustawy
z dnia 19 sierpnia 1994 r. o ochronie zdrowia psychicznego (Dz. U. z 2011 r. Nr 231, poz. 1375.). Sa to o$rodki
wsparcia, bedace jednostkami organizacyjnymi pomocy spotecznej dziennego pobytu dla osob przewlekle
psychicznie chorych oraz osob z niepetnosprawnoscia intelektualna, ktéore w wyniku uposledzenia niektorych
funkcji organizmu lub zdolnosci adaptacyjnych, wymagaja wsparcia w funkcjonowaniu w srodowisku
rodzinnym i spotecznym, w celu zwigkszania zaradnosci i samodzielnosci zyciowej, atakze ich integracji
spoteczne;j.
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rowniez dazeniem do realizacji nowego paradygmatu polityki spotecznej. Niedostateczna
ilos¢ SDS moze skutkowaé izolacjg spoteczng oraz nadmiernym obcigzeniem rodziny, na
ktéra spadnie obowigzek catodobowej opieki nad niesamodzielnym cztonkiem rodziny.
Nadmierna ilo¢ SDS moze przyczynié si¢ do braku zainteresowania alternatywnymi formami
wsparcia dziennego, ktore ukierunkowane sg W wigkszym stopniu na rehabilitacje zawodowa,
niz integracje¢ spoleczng.

W raporcie “Diagnoza sektora...” wskazano, ze ushugi oferowane przez SDS zostaly ocenione
przez ich klientow jako zdecydowanie pozytywne co potwierdzaja zarowno wywiady
poglebione z uczestnikami SDS, jak iwyniki zebrane w ankietach audytoryjnych. Z
perspektywy odbiorcow ustug, wsparcie $wiadczone W SDS jest kompleksowe i w catosci
pozwala rozwigzywaé problemy z jakimi borykaja si¢ ich uczestnicy. Kadra placowek jest
odbierana przez nich jako kompetentna i doktada wszelkich staran, aby rozwigzywac ich

problemy codzienne.

Specjalistyczne ustugi opiekuﬁcze%.

Ustugi te polegaja na systematycznym kontakcie osoby je $wiadczacej z osoba wymagajaca
wsparcia W celu rozwijania umiejetnosci niezbednych do samodzielnego zycia oraz pomocy
W codziennym funkcjonowaniu, np. posredniczeniu W realizacji spraw urzedowych,
gospodarowaniu budzetem domowym, kontrolg realizacji zalecen lekarskich itp. W 2017 roku
zaledwie 32 gminy w wojewodztwie wielkopolskim $wiadczyly specjalistyczne ustugi
opiekuncze. Do glownych problemoéw zglaszanych przez osrodki pomocy spolecznej
I powiatowe centra pomocy rodzinie (organizatorow ustug opiekunczych) nalezg z jednej
strony niedostateczne $rodki pienigzne na zaspokojenie potrzeb podopiecznych (41,4%),
z drugiej natomiast niewystarczajace zasoby kadrowe (35,3%). Mozna zatem stwierdzi¢, ze
rozwigzaniem powyzszych trudnosci mogloby by¢ zwigkszenie liczby godzin $wiadczenia
ushug opiekunczych w ciggu tygodnia / miesigca oraz zwigkszenie wykwalifikowanej kadry

swiadczacej ustugi opiekuncze.

% Tego rodzaju ushugi regulowane sg przez Rozporzadzenie Ministra Polityki Spolecznej 22 wrzeénia 2005 r.
w sprawie specjalistycznych uslug opiekunczych (Dz. U. 189 poz. 1597 i 1598). Specjalistyczne ustugi
opiekuncze to ushugi, ktore sa dostosowane do szczegdlnych potrzeb wynikajacych z rodzaju schorzenia lub
niepelnosprawnosci, $wiadczone sa przez osoby ze specjalistycznym przygotowaniem zawodowym.
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Grupy samopomocowe/kluby samopomocy®’.

W roku 2017 na terenie Wielkopolski funkcjonowato 18 takich placéwek, a zich ustug
skorzystato 1 124 o0séb. Grupy samopomocowe moga dziata¢ nieformalnie, przez co nie
zawsze s3 one obejmowane W statystykach. Nalezy jednak zaznaczy¢, ze mimo niewielkiej
ilosci podmiotow, tego rodzaju oferta wsparcia powinny by¢ zainteresowane osoby
z niepelnosprawnoscia iich rodziny. Poza tym, grupy samopomocowe pelnig funkcje
prewencyjng W stosunku do innych form wsparcia (stacjonarnych placowek catodobowych,
uslug wsparcia dziennego). Dodatkowym ich atutem jest koncentracja na dziataniach
0 charakterze lokalnym, ulokowanych w najblizszym otoczeniu 0séb oczekujacych pomocy.
Zasadne zatem wydaje si¢ tworzenie lokalnej infrastruktury ipromowanie tego rodzaju

rozwigzan.
Asystent osoby z niepelnosprawnoéciqgg.

Na terenie wojewodztwa wielkopolskiego funkcjonuje niewielu asystentow o0sob
niepelnosprawnych — badania ankietowe realizowane w osrodkach pomocy spotecznej
I powiatowych centrach pomocy rodzinie wskazujg, ze jedynie 3 spos$rod 173 badanych
placowek organizuje ustugi asystenckie. Proponuje¢ wskaza¢ kilka przyczyn takiego stanu
rzeczy: niewielka $wiadomos$¢ o0sob z niepelnosprawnosciag iich rodzin o istnieniu ustug
asystenckich, brak zainteresowania pelnieniem roli asystenta osoby niepelnosprawnej ze
strony specjalistow, niedostateczne dziatania promujace ten rodzaj pomocy. W raporcie
Rzecznika Praw Obywatelskich “Asystent osobisty o0soby z niepelnosprawnoscig —

zapotrzebowanie na miar¢ Konwencji 0 prawach osob z niepeinosprawnoéciami”99 z 2017

" Dziatanie grup samopomocowych reguluje art. 15 ustawy o pomocy spolecznej. Zgodnie z nim, pomoc
spoteczna polega na rozwijaniu nowych form wsparcia i samopomocy w ramach zidentyfikowanych potrzeb.

% Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 29 marca 2001 r. (Dz. U. Nr 34, poz.405) zmieniajace
rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 18 grudnia 1997 r. w sprawie klasyfikacji zawodoéw
szkolnictwa zawodowego, rozszerzylo grupe zawodéw w zakresie pomocy spotecznej o pozycje 346 (02) -
asystent osoby niepelnosprawnej. Wiecej informacji o zawodzie asystenta osoby niepelnosprawnej mozna
znalez¢ na stronie internetowej programu Asystent Osoby Niepelnosprawnej http://www.asystent.warszawa.pl
(dostep: 21.12.2017). Ustugi asystenckie zostaly zaliczone do specjalistycznych ustug opiekunczych zgodnie
z art. 50 ust. 7 ustawy z dnia 12 marca 2004 r. 0 pomocy spotecznej. Reguluje je Rozporzadzenie Ministra
Polityki Spotecznej z dnia 22 wrze$nia 2005 r. w sprawie specjalistycznych ustug opiekunczych, w ktéorym
okreslono rodzaje specjalistycznych ustug opiekunczych, kwalifikacje osob §wiadczacych specjalistyczne ustugi,
warunki itryb ustalania oraz pobierania optat za specjalistyczne ustugi, atakze warunki czgéciowego lub
catkowitego zwolnienia z opfat.

% Raport przygotowany na podstawie badan Asystent osobisty osoby z niepelnosprawnoscia — zapotrzebowanie
na miar¢ Konwencji o prawach 0s6b z niepelnosprawnoscia przeprowadzonych na zlecenie Rzecznika Praw
Obywatelskich przez firmg ,,Magdalena Bielinska Badania Spoteczne” w listopadzie 2016 r.
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roku wsrdod rekomendacji odnoszacych si¢ do deinstytucjonalizacji wsparcia znalazt si¢
nastepujacy zapis: “zapewnienie ushug asystenta osobistego osoby z niepelnosprawnoscia

finansowanego ze §rodkow publicznych” (s. 73).

Mieszkania wspomagane®.

W polskim ustawodawstwie nie wystgpuje termin “mieszkania wspomagane”. Znalez¢ W nim
mozna jedynie “mieszkania chronione”, ktére dedykowane sg réznym grupom, np. osobom
starszym, osobom opuszczajacym piecze zastepcza, czy osobom Z niepelnosprawnoscig. W
roku 2017 w zasobach gmin i powiatow wojewodztwa wielkopolskiego znajdowato si¢ 55
mieszkan chronionych. Wyré6znia si¢ natomiast dwa rodzaje ustug mieszkaniowych dla oséb
Z niepelnosprawnoscig: typu treningowego | wspieranego. Pierwsze przygotowuja do
prowadzenia samodzielnego zycia. Tego rodzaju usluga ma charakter wytacznie okresowy
I shuzy osiagnieciu czg$ciowej lub catkowitej samodzielnosci. Mieszkania typu wspieranego
stanowig alternatywe dla calodobowych placowek wsparcia, np. domoéw pomocy spoleczne;.
Najczesciej takie mieszkania tworzone sg przez organizacje pozarzadowe przy wspolpracy
Z innymi lokalnymi partnerami spotecznymi. Ustuga ta ma charakter staly lub okresowy
i dedykowana jest w szczegolnosci osobom niesamodzielnym i wymagajagcym wsparcia
w formie ustug opiekunczych.

Niewatpliwie najwigksze wyzwania zwigzane ztworzeniem mieszkan wspomaganych
stanowi baza lokalowa, pozyskiwanie idostosowania mieszkan do potrzeb o0sob
niepetnosprawnoscig oraz zasob wykwalifikowanych specjalistow, ktérzy mogliby petni¢ role
trenerOw usamodzielniania. W odniesieniu do Poznania mozna wskaza¢ kilka modelowych
rozwigzan zaproponowanych przez organizacje pozarzadowe. Cz¢$¢ sposrod nich zostata juz
wdrozona, natomiast pozostata cze$¢ pozostaje wciaz W fazie projektowania: Wspolnota Arka
(L’ Arche), ktora prowadzi domy, wtym dla oso6b z niepelnosprawnoscia intelektualnqwl;

Fundacja Dom Autysty organizuje budowe domu dla dorostych o0sob z autyzmem % ;

190°94 to ustugi $wiadczone w lokalnej spotecznosci, ktore moga przyjaé¢ forme mieszkania chronionego (ustawa
zdnia 12 marca 2004 r. 0 pomocy spotecznej), mieszkania lub domu przygotowujacego osoby
Z niepelnosprawnoscig do prowadzenia samodzielnego zycia lub zapewniajgcego pomoc w prowadzeniu
samodzielnego zycia. Tego rodzaju mieszkania r6znig si¢ od mieszkan socjalnych tym, ze oprdcz zapewnienia
dachu nad glowa, oferuja one konkretne ustugi opiekuncze czy tez zwigzane z treningiem samodzielno$ci. .
Pobyt w takim mieszkaniu moze by¢ przyznany osobie, ktora ze wzglgdu na trudng sytuacje zyciows, wiek,
niepetnosprawnos¢ albo chorobe psychiczng lub fizyczna potrzebuje wsparcia w funkcjonowaniu w codziennym
zyciu, ale nie wymaga ustug w zakresie $wiadczonym przez jednostkg catodobowej opieki (Rozporzadzenie
Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 14 marca 2012 r. w sprawie mieszkan chronionych).

191 Wiecej: http://www.larche.org.pl/wsp-poznan/ (dostep: 01.03.2017).

192 Wiecej: http://www.domautysty.org.pl/node/45 (dostep: 01.03.2017).
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Stowarzyszenie Na Tak tworzy system mieszkalnictwa wspomaganego dla dorostych osob

Z niepelnosprawnoscia intelektualna™®.
.o o e 104
Warsztat terapii zajeciowej .

W 2017 roku w wielkopolskich WTZ (87 placowek) uczestniczyto 3 035 o0sob
Z niepetnosprawnoscia. Trudno jednoznacznie oszacowac skuteczno$¢ zaje¢ organizowanych
w WTZ na w kontekscie aktywizacji zawodowej. Po pierwsze, podstawowg forma dzialan
rehabilitacyjnych realizowanych w WTZ sa zajecia w pracowniach (np. produkcja wyroboéw
ceramicznych, zajecia ruchowe, zajecia usprawniajace komunikacje spoteczng), ktére
odpowiadajg zapotrzebowaniu na okreslone zawody. Po drugie, z raportu przygotowanego
przez NIK '® wynika, ze efektywno$é prowadzonej w skontrolowanych warsztatach
rehabilitacji mierzona udzialem liczby uczestnikow, ktorzy odeszli z warsztatow z powodu
podjecia zatrudnienia lub nauki W ogélnej liczbie rehabilitowanych w tych warsztatach osob
byta niska. W latach 2010-2012 (do 31 marca) w 7 skontrolowanych warsztatach rehabilitacje¢
odbywato kolejno: 296, 295, 299 osob. Ukonczylo ja jedynie 44 uczestnikow, tj. 14% ogolnej
ich liczby Tylko 7 uczestnikow (niewiele ponad 2%) odeszto z warsztatu w zwigzku
Z podjeciem pracy na otwartym rynku lub w zaktadzie aktywnosci zawodowej, a1l osoba
opuscita warsztat W zwigzku z podjgciem nauki. W skontrolowanych warsztatach, dominujaca
rol¢ odgrywaly pracownie przygotowujace do aktywno$ci zyciowej. Treningi w tych
warsztatach skupialy si¢ na wyrabianiu zaradno$ci zyciowej, podstawowych umiejetnosci
komunikacyjnych, umiejetnosci kulinarnych, atakze nadbaniu 0 wyglad zewnetrzny
i higiene¢ osobistg. Po trzecie, zdaniem znacznej czgéci kadry wielkopolskich WTZ'® do

warsztatow trafiajg osoby z bardzo glebokimi rodzajami i stopniami niepelnosprawnosci,

193 Wigcej na stronie internetowej Stowarzyszenia Na Tak:
http://www.natak.pl/images/aktualnosci/160222MieszkaniaWspomagane/160212 PREZENTACJA DZIALANI
A NA TAK MIESZKANIA WSPOMAGANE 2 2.pdf (dostgp: 01.03.2017).

0% Warsztaty Terapii Zajeciowej (WTZ) funkcjonuja zgodnie z wspomniang juz ustawa o rehabilitacji
spotecznej izawodowej oraz zatrudnieniu o0s6b  niepelnosprawnych. Stwarzaja one osobom
Z niepetnosprawnoscia i niezdolnym do podjecia pracy mozliwo$é rehabilitacji spoteczno-zawodowej w zakresie
pozyskania lub przywracania umiejetno$ci niezbednych do podjecia zatrudnienia. Warsztaty mogg by¢
prowadzone zaktadane iprowadzone przez jednostki samorzadu terytorialnego, organizacje pozarzadowe
i podmioty ko$cielne. Przeznaczone sg one wylgcznie dla 0sob z niepelnosprawnos$cig w stopniu umiarkowanym
i znacznym..

1% Raport NIK ,,Dziatalnos¢ i Finansowanie Warsztatow Terapii Zajeciowej w Wojewodztwie Wielkopolskim,
s. 10. Kontrole przeprowadzono w Il kwartale 2012 roku w siedmiu jednostkach prowadzacych warsztaty terapii
zajgciowe] oraz w szesciu powiatowych centrach pomocy rodzinie ijednym miejskim osrodku pomocy
spotecznej, nadzorujacych dziatalno$¢ warsztatow objetych kontrola. Badania kontrolne objety lata 200932012
(do 31 marca).

1% Dane pochodzg z raportu ,,Diagnoza sektora ustug spotecznych w wojewédztwie wielkopolskim 20157,
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ktore czg¢sto wymagajg indywidualnego planu pracy. W zwigzku ztym, zdecydowanie
lepszym rozwigzaniem jest umieszczenie tych o0sob W $rodowiskowych domach

Samopomaocy.
Zaklad aktywnosci zawodowej 107,

W Wielkopolsce dziata 9 zaktadow aktywnosci zawodowej (najwigcej w Polsce). W ZAZ
znalazto zatrudnienie zaledwie 0,3% o0so6b ze znacznym 10,2% os6b z umiarkowanym
stopniem niepetnosprawnosci. Biorgc pod uwage liczbe wszystkich osob z orzeczeniem
0 niepelnosprawnosci, tylko niewielki procent otrzymuje zatrudnienie. Badania
przeprowadzone przez PFRON® w 2013 roku wskazuja, ze ZAZ charakteryzuje niewielka
rotacja pracownikow. Az 44% osob pracowato W ZAZ powyzej 5 lat, natomiast ze wszystkich
ZAZ w kraju tylko 24 osoby odeszty w zwigzku z podjgciem zatrudnienia na otwartym rynku
pracy. Zaktady aktywnos$ci zawodowe] skoncentrowane sg na realizacji dziatan z zakresu
aktywizacji zawodowej. Bioragc pod uwage niewielki odsetek osob pracujacych w ZAZ oraz
osob, ktore po ZAZ sa W stanie znalez¢ zatrudnienie na otwartym rynku pracy, nalezy
zaznaczyC, ze tego rodzaju forma rehabilitacji spoteczno-zawodowej nie speinia swojej

funkcji.

Zgromadzone w raportach instytucjonalnych dane wskazuja, ze wachlarz ustug spotecznych
przeznaczonych dla os6b 2z niepetnosprawnoscia nie jest szeroki, zréznicowany, ani
odpowiadajacy na rzeczywiste potrzeby. W ukladzie instytucjonalnym, najmocniejsza
pozycje zajmuja placowki catodobowego wsparcia (domy pomocy spotecznej). Sg to na ogot
sprawnie  dzialajace, dobrze zorganizowane instytucje. Przyjmujac  zaloZenia
deinstytucjonalizacji'®®, nie jest wskazane tworzenie kolejnych placowek tego typu, lecz

prowadzenie dzialan wspomagajacych funkcjonowanie 0sOb  Z niepetnosprawnoscia

107 Zaktady aktywnosci zawodowej (ZAZ) sa jednostkami tworzonymi w celu zatrudniania os6b o znacznym lub
umiarkowanym stopniu niepetnosprawnos$ci, u ktorych stwierdzono autyzm, niepetnosprawnos¢ intelektualna
lub chorobe psychiczng. Do statutowych celéw tego typu podmiotdw nalezy rehabilitacja zawodowa i spoteczna
zatrudnianych o0s6b. Podstawowym zadaniem ZAZ jest tworzenie miejsc pracy chronionej dla oséb
posiadajacych znaczny stopien niepelnosprawnosci. Wséréd warunkéw uzyskania statusu ZAZ znajduje si¢
jeszcze zapewnienie doraznej i specjalistycznej opieki medycznej, poradnictwa i ustug rehabilitacyjnych.

108 Zakltady Aktywnosci Zawodowej w 2013 r. Informacja z badania”; PFRON, styczen 2014.

19 Przejscie od opieki instytucjonalnej do opieki lokalnej (deinstytucjonalizacja) to wspolczesnie bardzo
popularna koncepcja http://ec.europa.eu/regional_policy/pl/policy/themes/social-inclusion/desinstit/  (dostep:
21.12.2017), ktéra w ostatnim czasie zyskata popularnos¢ w naborach projektow dotyczacych innowacji
spotecznych:
https://www.power.gov.pl/strony/o-programie/projekty/innowacje-spoleczne-rezultaty/deinstytucjonalizacja-w-
psychiatrii/ (dostep:21.12.2017).
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intelektualng i ich rodzin w spotecznosci lokalnej. Brak ustug asystenckich, niedostateczna
ilo$¢ osrodkow wsparcia dziennego, brak kompleksowej rehabilitacji spoteczno-zawodowej
skutkujacej ograniczonym wilaczeniem o0soOb Z niepetnosprawnoscia intelektualng
W otwarty rynek pracy sklaniajg do refleksji nad stworzeniem alternatywnego systemu
wsparcia.
Wsrod podmiotow, ktéore moglyby wzia¢ na siebie cigzar organizacji ustug spolecznych
proponuj¢ wymienic:
e Centra wolontariatu: dysponujgce baza przeszkolonych i przygotowanych do pracy
wolontariuszy.
e Nieformalne sieci spoteczne wykorzystujace potencjal ustug sasiedzkich, budujace
I wzmacniajace kapital spoteczny.
e Uslugi asystentow o0sOb niepelnosprawnych, ktore powinny by¢ odpowiednio
promowane oraz oplacane.
e Partnerstwa lokalne tworzone przez lokalne instytucje publiczne, organizacje
pozarzadowe, grupy nieformalne Wwcelu diagnozowania sytuacji  0sOb
Z niepetnosprawnos$cig oraz rozwigzywania problemow.
e Grupy samopomocowe skierowane Ww pierwszej kolejnosci do rodzin o0s6b
Z niepelnosprawnoscig intelektualng w celu wzmacniania zasoboéw, wymiany
doswiadczen, tworzenia wigzi spotecznych.
Pomimo tego, ze wymienione Iiopisane ustugi spolteczne skierowane sa do o0sob
Z niepelnosprawnoscia intelektualna, w posredni sposdb wspieraja one réwniez ich rodziny.
Stanowig miejsce do rozwijania umiejetnosci i kompetencji spotecznych pod okiem
wykwalifikowanej kadry terapeutéow, pedagogdéw, psychologow. CzegSciowo zwalnia to
rodzicow z czynnosci edukacyjnych. W ramach oérodkéw dziennego wsparcia (WTZ, SDS
i innych) organizowane sa grupy wsparcia, grupy samopomocowe, ale takze warsztaty,
szkolenia, spotkania ze specjalistami dedykowane rodzicom i opickunom dorostych osob
Z niepetnosprawnoscig. Nalezy rowniez podkresli¢, ze takie obszary tematyczne jak
ubezwlasnowolnienie, mieszkalnictwo wspomagane, seksualno$¢, to tematy z jednej strony
interesujace rodzicow, ale z drugiej strony - szczegodlnie wazne z uwagi potrzeby o0sob
Z niepelnosprawnoscig. Wreszcie ustugi spoteczne dla dorostych 0séb z niepelnosprawnoscia
intelektualng realizowane poprzez dzialalno$¢ warsztatow terapii zajeciowej i innych
dziennych form wsparcia stanowig odpowiedz na brak uregulowanego formalnie systemu

opieki wytchnieniowej/wyreczajacej (w przypadku hospitalizacji opiekuna badz skorzystania
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z przerwy regeneracyjnej)™'°. Kilkugodzinny pobyt osoby z niepetnosprawnoscia umozliwia

rodzicom podejmowanie zatrudnienia oraz sprzyja organizacji dnia.

4.4. Model organizowania spolecznosci lokalnej (OSL), a wsparcie rodzin.

W obliczu probleméw doswiadczanych przez rodziny osoby 2z niepetnosprawnoscig
kluczowym rozwigzaniem wydaje si¢ by¢ wspieranie jej na poziomie spotecznosci lokalne;.
Prawidlowo przeprowadzona diagnoza, stworzenie planu pracy, pokierowanie do miejsc
wsparcia specjalistycznego to wazne elementy, ktore wypetityby luke miedzy
funkcjonowaniem rodzin na poziomie mikro i makrospotecznym. Oprocz profesjonalnego
przygotowania i zaangazowania shuzb spotecznych, wazng role odgrywa wspotpraca ze

spotecznos$cia lokalng na rzecz zmiany sytuacji rodzin.

Stworzenie ipodtrzymanie lokalnego kapitalu  spoteczno-kulturowego umozliwia
zastosowanie modelu organizowania spoteczno$ci lokalnej (OSL), odwotujacego sie do
metody $rodowiskowej pracy socjalnej (Twelvetrees 2008). Model ten nawigzuje
bezposrednio do zatozen aksjonormatywnych komunitaryzmu jako ,,uspotecznienia polityki
spotecznej”. Zaklada wzmocnienie roli spoteczno$ci lokalnych, organizacji trzeciego sektora,
ruchow wspolnotowych iinnych podmiotow spoteczenstwa obywatelskiego (A. Etzioni
1993). Model OSL odnosi si¢ takze do idei empowerment (wzmocnienie) iagency
(upodmiotowienie) opisanych szerzej w koncepcji krytycznej pracy socjalnej (Smith 2008).
Podmiotowos$¢ cztowieka zaktada wystgpowanie | manifestowanie wlasnego “Ja”, ktoére ma
moc sprawczg. Co ciekawe, empowerment nie dotyczy wyltacznie klientow pomocy
spotecznej, ale takze samych pracownikow socjalnych. Polega na wzajemnym wzmocnieniu
prowadzacym do upodmiotowienia, czy budowania tozsamosci zawodowej (B. Babska i in.
2011). W modelu OSL pracownik socjalny nie jest funkcjonariuszem panstwowym, lecz
tzw. “agentem zmiany”, czlonkiem spolecznosci. Pelni potrdjna role: animatora
(mobilizuje ludzi do dzialania, wspiera tworzenie inicjatyw spolecznych), organizatora
sieci spotecznych (buduje sieci wspoélpracy i lokalnych partnerstw), lokalnego polityka

spolecznego (uczestniczy w projektowaniu i wdrazaniu lokalnych polityk spolecznych).

"0 Dotychezasowo powstalo zaledwie kilka placowek oferujacych opieke — sa to Dom Krotkiego Pobytu
Poranek” w ramach Stowarzyszenia Na Tak http://www.natak.pl/dla-rodzicow/dom-krotkiego-pobytu/12-dla-
rodzicow.html (dostep: 21.12.2017) i Centrum Opieki Wyreczajacej dla Przewlekle i Nieuleczalnie Chorych
Dzieci http://mhd.org.pl/centrum-opieki-wyreczajacej/ (dostep: 21.12.2017).

126



Praca srodowiskowa (community work) z rodzinami oséb z niepelnosprawnoscig W oparciu

0 model OSL moze przynies$¢ korzysci na dwoch poziomach - jednostkowym i spotecznym:

1) Poziom jednostkowy - korzysci dla rodzin: poprawa jakosci zycia cztonkow rodzin
w wyniku rozwigzania do$wiadczanych probleméw i/lub zminimalizowania ich
skutkow, zaspokajania potrzeb, normalizacji sytuacji rodzinnej, kreowania
prawdziwego obrazu bycia opiekunem, rzecznictwa praw (swoich i podopiecznego),
zwigkszenia podmiotowos$ci, poprawy samooceny.

2) Poziom spoleczny - korzysci dla spolecznosci lokalnej (gminy, miasta, dzielnicy):
zaangazowanie mieszkancow danej spotecznosci W biezace jej sprawy, tworzenie
przestrzeni do reprezentacji zbiorowych interesoéw, wlaczenie srodowiska opiekunow
W zycie spolecznosci, W tworzenie dobra wspdlnego, spoteczenstwa obywatelskiego
I przeciwdziatanie praktykom wykluczajacym.

Zastosowanie modelu organizowania spotecznosci lokalnej w obliczu zapotrzebowania na
ustugi spoteczne - asystenckie, wsparcia specjalistycznego, czy opieki wytchnienowej stanowi
jedynie postulat teoretyczny. Trudno jest oczekiwa¢ wiaczania si¢ rodzicow W rozwdj danej
spotecznosci, jesli ich podstawowe potrzeby nie s3a zaspokojone. Rzecznictwo interesoOw
i konstruowanie spotecznej roli opiekuna moga jednak zwroci¢ uwage oraz sktoni¢ lokalnych
aktywistow do projektowania nowych uslug. W rodzinach osob z niepelnosprawnoscia tkwi
ogromny potencjal do dokonywania zmian na poziomie spotecznosci lokalnej. Pomimo tego,
ze jest to srodowisko zroéznicowane, reprezentujg oni czasem sprzeczne interesy, stanowig

grupe dobrze zorganizowana, z ktorej zdaniem nalezy si¢ liczy¢.

Podsumowanie

Niepelnosprawno$¢ intelektualna stanowi jeden z obszaréw zainteresowania polityki
spotecznej. Warto zatem wskaza¢ najwazniejsze postulaty don skierowane, a biorgce pod
uwage problem niepetnosprawno$ci.. Po pierwsze, przyjmujac wspoOlczesne rozumienie
polityki spotecznej oraz wskazujac na wielopodmiotowos¢ jej wdrazania, nalezy zwrdcié
uwage na role wielu aktoréw spotecznych zaangazowanych w organizowanie
kompleksowego, odpowiadajacego na potrzeby systemu wsparcia spolecznego. Po drugie,
decentralizacja zadan w zakresie polityki spolecznej spowodowata dynamiczny rozwoj
sektorow komercyjnego | pozarzadowego, czg¢sto podejmujacych wspdlne inicjatywy
w zakresie animowania spoteczno$ci, wspottworzenia ustug spotecznych lub uzupetniania
dziatah publicznych. Wreszcie po trzecie, zwigkszenie $wiadomosci rodzin o0sob

Z niepelnosprawnoscia przyczynito si¢ do powstawania nieformalnych i samopomocowych
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grup — alternatywnych wobec formalnego systemu. Mowigc 0 wspotczesne] polityce
spotecznej wobec 0sob z niepelnosprawnoscig nie mozna zapominac¢ 0 takich jej obszarach,
jak zabezpieczenie spoteczne, dystrybucja $wiadczen spotecznych, organizacja ustug
spotecznych.

Sytuacja rodzin oséb z niepetnosprawnoscia uwzgledniajgce polityke spoteczng, otrzymywang
pomoc i funkcjonowanie w systemie wsparcia, wyglada podobnie do sytuacji spolecznej 0os6b
Z niepetnosprawnoscia W ogdle. Znajomo$¢ zagadnienia wydaje si¢ powszechnie znana,
natomiast rzeczywisty problem tkwi w szczegotach. Rodziny podejmujace czynnosci
opickuncze w stosunku do swoich podopiecznych, zmuszone sg do korzystania z ustug
instytucji pomocy spotecznej, organizacji pozarzadowych, kregéw nieformalnych itd.
Paradoksy na poziomie systemowym, zwigzane m.in. Z réznicowaniem opiekunow pod
wzgledem wysokosci swiadczen i brak koordynacji w realizacji ustug spotecznych, wskazuja
na konieczno$¢ stworzenia kompleksowego, zintegrowanego modelu wsparcia rodzin
opiekujacych si¢ dorosta osoba z niepelnosprawnoscia intelektualng. Nalezy wskazaé, ze
jedynie poglebione badania idiagnozy dotyczace funkcjonowania tych rodzin pozwola
znalez¢ odpowiedz na pytanie jaki jest gtowny problem tej kategorii osob. Dla jednych moze
on wynika¢ Zz nieadekwatnej polityki socjalnej, przesadnie sformalizowanych kryteriow
otrzymywania $wiadczen. Inni natomiast do$wiadczaja trudnosci 0 charakterze
emocjonalnym, opiekunczo-wychowawczym, trudnosci wynikajagcych z ograniczonego
dostepu do sieci spotecznych lub w niskiego kapitalu spoteczno-kulturowego, ktory nie
wyzwala tzw. potencjatu opiekunczego.

Polskie Forum Os6b Niepetnosprawnych w latach 2010-2012 realizowato projekt badawczy,
ktorego celem bylo opracowanie modelu lokalnego systemu rehabilitacji 1 wsparcia
spoteczno-zawodowego 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng. Inspiracja dla tego
opracowania byly wdrozone w skali powiatowej w Stargardzie Szczecinskim rozwigzania
systemowe, wypracowane przez Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Osob z Uposledzeniem
Umystowym (obecnie Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Osoéb z Niepelnosprawnoscia
Intelektualng), ktore sprawdzity sie¢ w praktyce iuzyskaly wysokie oceny specjalistow.
Projekt "Opracowanie modelu lokalnego systemu rehabilitacji i wsparcia spoteczno-
zawodowego 0sOb Z niepelnosprawnos$cig intelektualng na podstawie doswiadczen systemu
stargardzkiego oraz nowoczesnego dorobku nauki i praktyki dotyczacego integracji osob
niepetnosprawnych" nawigzywal bezposrednio do wystepujacego W skali ogdlnokrajowe;j
problemu spotecznego jakim byta wowczas niska skuteczno$¢ dziatan z zakresu integracji

spotecznej i zawodowej 0sOb z niepelnosprawnoscig. Dysfunkcjonalnos¢ i dekoncentracja
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procesu integracji spolecznej izawodowej tych osob prowadzita do ich dezaktywizacji
I wykluczenia. Nalezy tu wymieni¢ dzialania podejmowane przez rzadowy sektor pracy
i polityki spotecznej ', jednostki samorzadowe, organizacje pozarzadowe czy sektor
komercyjny -jakos¢ oferowanych przez nie ustug jest zrdéznicowana, dlatego istotna jest
wspotpraca podmiotéw polityki spotecznej i pomocy spoteczne;j.

Schemat 4. przedstawia instytucjonalne i pozainstytucjonalne formy wsparcia spotecznego dla
0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng iich rodzin. Uwzglednia wielopoziomowa (np.
administracja rzadowej na szczeblu centralnym, organizacje pozarzadowe dziatajgce
lokalnie), interdyscyplinarng (np. specjalisci reprezentujacy réznorodne dyscypliny) oraz
wielopodmiotowsg (np. wspotpraca sektorow polityki spotecznej, finanséw i edukacji
W kontekscie tworzenia dla osob z niepelnosprawnoscig przestrzeni edukacyjnej) strukture.
Wielopoziomowa polityka spoleczna jako element wsparcia 0s6b z niepetnosprawnoscia oraz
ich rodzin stwarza mozliwo$¢ budowania trwalych partnerstw (np. publiczno-prywatnych),
inicjowania  projektow  (np.  wspomagajacych  funkcjonowania  spoteczne  0s6b
niepetnosprawnych oraz ich rodzin) oraz wypracowywania standardow (w zakresie polityki
zatrudnienia, systemu ksztalcenia, zabezpieczenia spolecznego czy sfery identyfikacji

i strategii rozwigzywania problemow).

1 0d 2015 r. Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spoteczne;.
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Schemat 4. Formy instytucjonalnego i pozainstytucjonalnego wsparcia spotecznego dla oséb

Z niepetnosprawnoscig intelektualng i ich rodzin.

Formy instytucjonalnego i pozainstytucjonalnego wsparcia
spotecznego dla 0sob niepetnosprawnych i ich rodzin

Wsparcie Wsparcie
FORMALNE NIEFORMALNE
INSTYTUCJONALNE POZAINSTYTUCJONALNE

Y~
[ MRPIPS
\.

JST ] [ rodzina Iwolontariusze ]

<
= <
insyuge mp. | oroanzace | [ owey | R
DPS) | F 3 POMOCY | (np. sasiedzka)

sektor
komercyjny

WSPOLPRACA MIEDZYSEKTCROWA PODMIOCTOW

POLITYKI SPOLECZNEJ

budowanie
partnerstw

inicjowanie tworzenie
projektow standardow

Zrbdlo: opracowanie wilasne.
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Rozdzial V. Metodologia badan wlasnych.

5.1. Cel i przedmiot badan**%.

Celem®®® a zarazem przedmiotem badan niniejszej rozprawy doktorskiej uczynitem zbadanie
i opisanie procesu funkcjonowanie rodzin z dorostymi osobami z niepelnosprawnoscia
intelektualng. Dzialania eksploracyjne podjete przed rozpoczeciem procedury badawczej
pozwolity na zdefiniowanie zawartych w pytaniach badawczych pojqélM. Projektujac badania
zalozylem realizacj¢ szczegdlowych celow opisowych:
1. Dokonanie opisu funkcjonowania rodzin z dorostymi osobami z niepelnosprawnoscia
intelektualna.
2. Wskazanie aktoréw spotecznych, 2z ktérymi rodziny Zz dorostymi osobami
Z niepetnosprawnoscia intelektualng wchodzg w interakcje.
3. Analiza znaczen jakie rodziny z dorostymi osobami 2z niepelnosprawnos$cia
intelektualng nadaja otaczajacej je rzeczywistosci spoteczne;.
4. Analiza wyobrazen konstruowanych na temat swojej sytuacji przez rodziny
Z dorostymi osobami z niepelnosprawno$cig intelektualng na podstawie znaczen

przypisywanych otaczajacej je rzeczywistosci.

5.2. Problemy badawcze™™.

Problem badawczy zostat sformutowany w formie pytania: jak przebiega funkcjonowanie
rodzin z dorostymi osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng?
Pytania badawcze koncentrowaly si¢ na scharakteryzowaniu procesu funkcjonowania

badanych rodzin z dorostymi osobami z niepetnosprawnoscia intelektualng zaktadajac, ze

12 Przedmiot badan socjologicznych cechuje wysoka ztozono$¢. Obejmuje ona zréznicowane twory Zycia
spotecznego, zar6wno materialne, jakim sa zbiorowosci spoleczne, jak rowniez idealne, do ktorych zaliczamy
idee, przesady czy wierzenia ludzi (J. Sztumski 1976, s. 7).

3 Wéroéd podstawowych celow badan spotecznych wyrdznia sie ich trzy najczesciej stosowane rodzaje:
eksploracyjne, opisowe i wyjasniajgce. W wiekszosci prowadzonych badan zaktada sie wiecej niz jeden rodzaj
takich celow, korzystne jest rowniez ich oddzielne oméwienie, gdyz kazdy z nich pociaga za sobg inne skutki dla
dalej projektowanych i podejmowanych aspektéw badan (J. Sztumski 1977, S. Nowak 1985).

14 Rodzina dorostej osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng, opieka nieformalna, system wsparcia, kapitat
spoteczny, pozycja spoleczna, ustugi spoteczne, problem spoteczny.

15 7a S. Nowakiem: ,,problem badawczy to tyle co pewne pytania lub zespél pytan, na ktére odpowiedzi
ma dostarczy¢ badanie” (1979, s. 214). Wedtug J. Sztumskiego problemem badawczym nazywamy to, co jest
przedmiotem wysitkow badawczych, czyli po prostu to, co orientuje nasze przedsigwzigcia badawcze
(Sztumski, 1976, s. 31).
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rodziny te funkcjonujg W okreslonej rzeczywistosci spotecznej, nadajac znaczenie
doswiadczanym sytuacjom, zjawiskom, procesom:
1. Jakie elementy sktadaja si¢ na proces funkcjonowania rodzin z dorostymi osobami
Z niepelnosprawnoscia intelektualng?
2. Z jakimi aktorami spolecznymi aktorami spotecznymi rodziny z dorostymi osobami
Z niepelnosprawnoscig intelektualng wchodza w interakcje?
3. Jakie znaczenia rodziny z dorostymi osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng
przypisuja otaczajacej je rzeczywistosci?
4. Jakie wyobrazenia 0 swojej sytuacji  konstruujg rodziny 2z dorostymi osobami
Z niepetnosprawno$cig  intelektualng na podstawie znaczen przypisywanych
otaczajacej je rzeczywistosci?
5. W jaki sposéb wyobrazenie 0 swojej sytuacji sktada si¢ na funkcjonowanie rodzin

Z dorostymi osobami z niepetnosprawnoscig intelektualng?

5.3. Metodyka badan™'®.

W procesie badawczym dane zostaly zebrane ipoddane analizie jakoSciowej w oparciu
0 ram¢ poznawczg symbolicznego interakcjonizmu. Wybor tej orientacji jest zwigzany
z dazeniem do poglebienia, atym samym lepszego zrozumienia sytuacji rodzin osob
Z niepelnosprawnoscia, uchwycenia indywidualnych cech poszczegélnych aktorow
spotecznych W dynamicznie zmieniajacym si¢ $wiecie relacji mig¢dzyludzkich. Nalezy
wyjasni¢, ze wybrane obszary sytuacji badanych rodzin zostaly juz poddane analizie
w oparciu 0 metody ilosciowe przez zespoly badawcze reprezentujace sektor polityki

spofecznej na szczeblu samorzadowym ipozarzadowym. Nalezy wspomnie¢ badania

18 piszac o badaniach naukowych i ich metodach, nalezy pamietaé, iz jest to ztozony ciag etapéw badawczych.
Przejawia si¢ to wtym, ze: ,,w naukach empirycznych metody badawcze to przede wszystkim typowe
i powtarzalne sposoby zbierania, opracowywania, analizy i interpretacji danych empirycznych, stuzace do
uzyskiwania maksymalnie (lub optymalnie) uzasadnionych na stawiane w nich pytanie” (S. Nowak 1985, s. 22).
Ponadto termin ,,metoda” mozna stosowa¢ w dwoch znaczeniach. W znaczeniu szerszym oznacza probe
ogodlnego okreslenia charakteru i zakresu danych badan, np.: metoda monograficzna, metoda historyczno-
porownawcza. W wezszym znaczeniu metoda stluzy do okreslania powtarzalnych sposobdw rozstrzygania
konkretnych zagadnien zwigzanych z realizacjg badan przez okre$long metode; jest to wiec catoksztalt czynnosci
okreslajacych sposob zbierania danych iich opracowania. Nalezy podkresli¢, ze w wezszym znaczeniu termin
~metoda” zastgpuje termin ,,technika” (Nowak, 1985, s.47). J. Sztumski definiuje ja piszac: ,,wywiad (...) jest
rozmowa kierowana, w ktorej biora udziatl co najmniej dwie osoby: prowadzacy Byt to w pierwszym etapie
wywiad poglebiony z celowo dobrana grupa respondentow. Nie jest to konwersacja, lecz taka rozmowa,
poprzez ktora badajacy chce uzyska¢ od respondenta dane okreslone celem badan. Dlatego socjologowie
stusznie wskazuja na ten fakt, jest to swoista metoda badan, w ktorej zaktada si¢ Sciste wspotdziatanie ze soba
badajacego i respondenta” (2010, s. 176).
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Regionalnego Osrodka Polityki Spotecznej w Poznaniu i Stowarzyszenia Na Tak opisane
w raporcie “Obiektywna i subiektywna jako$¢ zycia dorostych oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualng zamieszkujacych wojewodztwo wielkopolskie. Uwarunkowania srodowiskowe
oraz poziom wsparcia realizatoréw polityki spoiecznej”lﬂ. Dotyczyly one charakterystyki
sytuacji 0sOb z niepelnosprawnoscig iich rodzin, np. wysokosci miesiecznych kosztow
zwigzanych Z niepetnosprawnoscig dziecka, wielkos$ci zajmowanego lokalu mieszkalnego

W przeliczeniu na 1 osobg czy standardu wyposazenia mieszkan.

18 .1 . .
ilosciowe oraz ched

Zwazywszy na duzy wybér badan wykorzystujacych metody *
przeprowadzenia analizy jak najpelniej opisujacej bogactwo $wiata rodzinnych relacji,
zdecydowatem si¢ na realizacj¢ badan w nurcie jako$ciowym. Charakteryzuja si¢ one
wzglednie niewielka liczba osob badanych - od kilku do kilkudziesieciu. Cecha ta umozliwia
doktadniejsza i bardziej wszechstronng analiz¢ pogladoéw, opinii i reakcji (Z. Sawinski, P. B.
Sztabinski, F. Sztabinski, 2000, s. 20). Pozwala tez doglebnie poznaé i dotrze¢ do tego, co
zachodzi w procesie interakcji miedzyludzkich, w obrebie ktérych na nowo tworzy si¢
I odtwarza §wiat spoteczny (M. Czyzewski 1990, s. 99). Przyjecie orientacji jako$ciowej

W niniejszym badaniu umozliwia zanurzenie si¢ W spolecznym $wiecie rodzin, poznanie

funkcjonowania rodziny w wybranych obszarach i kontekstach:
Przedstawiony w niniejszej pracy cel badan zostal zrealizowany w oparciu o:

1. Indywidualne wywiady poglebione czesciowo skategoryzowane, wspomagane
narzgdziem ekomapy. Zostaly one przeprowadzone zrodzicami dorostych oséb
Z niepelnosprawnoscia intelektualna.

2. Indywidualne wywiady eksperckie zelementami wywiadow  delfickich
przeprowadzone z osobami zaangazowanymi W prac¢ na rzecz $rodowiska o0sob

Z niepetnosprawnoscia.

" Badania zostaly zrealizowane w ramach projektu pt. ,Koordynacja na rzecz aktywnej integracji”
wspotfinansowanego przez Uni¢ Europejska w ramach Europejskiego Funduszu Spotecznego.

8 Termin ,;metoda” mozna stosowa¢ w dwoch znaczeniach. W znaczeniu szerszym oznacza probe ogolnego
okreslenia charakteru i zakresu danych badan, np.: metoda monograficzna, metoda historyczno-poréwnawcza. W
wezszym znaczeniu metoda stluzy do okreslania powtarzalnych sposobow rozstrzygania konkretnych zagadnien
zwigzanych z realizacjg badan przez okreslong metode; jest to wigc catoksztatt czynnosci okreslajacych sposdb
zbierania danych iich opracowania. Nalezy podkresli¢, ze w wezszym znaczeniu termin ,,metoda” zastepuje
termin ,,technika” (Nowak, 1985, 5.47). J. Sztumski definiuje ja piszac: ,,wywiad (...) jest rozmowa kierowana,
w ktorej biorg udzial co najmniej dwie osoby: prowadzacy Byt to w pierwszym etapie wywiad poglebiony
z celowo dobrang grupa respondentow. Nie jest to konwersacja, lecz taka rozmowa, poprzez ktora badajacy
chce uzyska¢ od respondenta dane okreslone celem badan. Dlatego socjologowie stusznie wskazuja na ten fakt,
jest to swoista metoda badan, w ktorej zaklada si¢ Scisle wspoldziatanie ze sobg badajacego i respondenta”
(2010, s. 176).
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3. Wirtualng etnografi¢ (netnografi¢) istnicjgcych w przestrzeni internetowej grup
zrzeszajacych rodzicdw osob z niepelnosprawnoscia.

Indywidualne wywiady poglebione (individual depth interview — IDI) wspomagane

narzedziem ekomapy (ekogramu).

Wywiady te umozliwiaja poznanie sposobow myslenia, przezywania, zwyczajow, gestow,
motywacji, systemow wartosci | dominujacych postaw badanych osob. John M. Johnson
twierdzi, ze wywiad poglebiony stanowi interakcj¢ zorientowang na konkretny cel. Jest nim
zdobycie poglebionych informacji | wiedzy, ktora dotyczy miedzy innymi jazni jednostki,
przezywanych doswiadczen, wartosci idecyzji. Elementy te zasadniczo réznig wywiad
pogtebiony od zwyktej rozmowy (2002, s. 104).

Interesujaca alegori¢ wywiadu poglebionego stworzyl Steinar Kvale porownujac badacza
stosujacego metode wywiadu do gérnika mowiac, ze zdobywa on wiedz¢ niczym rude metalu
pod ziemig. Wedtug niego: ,,jedni gérnicy poszukuja obiektywnych faktow, aby je policzy¢,
inni poszukuja samorodkéw, ktore stanowig istotne sensy. W obydwoéch koncepcjach wiedza
czeka na odkrycie we wnetrzu podmiotéw, nie zanieczyszczona przez starania samego
gornika. Prowadzacy wywiad szuka samorodkéw danych albo sensow W czystym
dos$wiadczeniu podmiotéw, nie zanieczyszczonym pytaniami naprowadzajagcymi na
odpowiedz. Badacz prowadzacy wywiad odstania powierzchni¢ §wiadomych przezy¢” (S.
Kvale, 2004, s. 13).

Wywiady poglebione moga si¢ migdzy sobg rozni¢ poziomem skategoryzowania, a wiec
stopniem w jakim przeprowadzane sg wedlug wczesniej przygotowanego kwestionariusza.
Wywiad skategoryzowany czyli tzw. kwestionariuszowy, realizowany jest zgodnie
Z przyjetym schematem pytan zawartych W narzedziu badawczym. Osobie prowadzacej
badaniec nie wolno zmienia¢ stow uzytych w kwestionariuszu. Taki zabieg sprzyja
porownywaniu odpowiedzi respondentow na ten sam temat. Wywiad nieskategoryzowany,
inaczej wywiad swobodny, to typ wywiadu, w ktorym badacz nie jest ograniczony
okreslonym sposobem pozyskiwania danych. Zastosowanie wywiadu swobodnego nie
pozwala na uzyskanie danych ilo§ciowych, ktére mozna poréwnywaé. Wystepuje rowniez
trzeci typ wywiadow okreslanych jako czgsciowo skategoryzowane. Osoba prowadzaca taki
wywiad korzysta z wykazu problemow, ktore planuje poruszy¢ zachowujgc swobode

w sposobie i kolejnosci zadawanych pytan (J. Sztumski, 2010, s. 177-178).
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W badaniach realizowanych na uzytek niniejszej pracy zastosowano indywidualne wywiady
poglebione czeSciowo skategoryzowane. Prowadzilem respondenta w jego wypowiedzi
wyznaczajgc Kierunek rozmowy wynikajacy zrodzaju ispecyfiki informacji, ktérych
poszukiwatem. W celu dokonania analizy funkcjonowania rodzin osob z niepetnosprawnoscia
przeprowadzitem 20 indywidualnych wywiadow poglebionych z rodzicami zamieszkatymi
w powiecie poznanskim - 10 w mie$cie Poznan i 10 gminie Koérnik. Liczba mieszkancow

e b'?°. Uwazam

Poznania to 538633 osoby ™, natomiast gming Kornik zamieszkuje 26885 0s6
za interesujagce pod wzgledem analizy przestrzennych uwarunkowan funkcjonowania (np.
dostgpu do lokalnej infrastruktury spotecznej) porownanie sytuacji rodzin mieszkajgcych
W duzym miescie wojewodzkim i podmiejskiej gminie. Uzasadnieniem doboru proby
rodzicow biorgcych udzial w badaniu byt fakt ich bezposredniego uczestnictwa z codziennym
funkcjonowaniu niepetnosprawnego cztonka rodziny. Z pewnos$ciag mozna przyznac, ze:

e s3 oni nieformalnymi ekspertami w zakresie oceny swojej sytuacji spotecznej
z perspektywy  kilkudziesigciu  lat  wychowania i podejmowania  czynnos$ci
opiekunczych;

e potrafig trafthie oceni¢ zajmowang przez siebie pozycje spoteczng konfrontujac ja
jednoczesnie z okresem przed pojawieniem si¢ niepetnosprawnosci uwzgledniajac np.
zmiany zwigzane Z dostgpem do okreslonych ustug spotecznych, medycznych itd.;

e pelnig rolg bezposrednich beneficjentow $wiadczen pomocy spotecznej - od ich
zaangazowania i podejmowanych przez nich dziatan rodzina ulokowana jest
w okreslonym uktadzie spotecznym;

e mieszkajg wspoOlnie ze swoim niepelnosprawnym synem lub corkg przez
zdecydowanie najdluzszy okres czasu - rodzenstwo wchodzi w nowe role, tworzy
wiasne zwiazki i nie zawsze zamieszkuje wspoélnie z rodzing pochodzenia;

® pojawienie si¢ niepetnosprawnosci W rodzinie najsilniej rzutuje na ich funkcjonowanie
zuwagi na konieczno$¢ reorganizacji zycia rodzinnego - rezygnacji z pracy,
przepracowania kryzyséw emocjonalnych, pogodzenia interesow wilasnych
Z interesami innych osob tworzacych gospodarstwo domowe;

e spoczywajg na nich podstawowe funkcje rodzicielskie, w tym te skoncentrowane na

funkcji opiekunczo-zabezpieczajacej, wychowawczej i in.;

19 Informacja 0 liczbie ludnosci w Poznaniu: http://www.poznan.pl/mim/info/news/liczba-ludnosci-w-

poznaniu,121374.html (dostgp: 30.07.2018).
120 Informacja o liczbie ludnosci w gminie Kornik:
https://wwwz2.kornik.pl/Image/files/statystyka/Rx000000.pdf (dostep: 30.07.2018).
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e w najwickszym stopniu decydujg 0 funkcjonowaniu swych dzieci w takich kwestiach
jak wybdr szkoty, osrodka wsparcia dziennego, zarzadzanie budzetem;
e peclnig role opiekunéw prawnych, kuratordw, rzecznikéw interesow, a wigc
faktycznych opiekundéw swoich dzieci.
e nadajg znaczenie otaczajgcej je rzeczywistosci ina podstawie tego konstruujg
wyobrazenie 0 SWojej sytuacji.
W niniejszym badaniu indywidualne wywiady z rodzicami zostalty wspomagane dodatkowym
narzedziem - tzw. ekogramem rodziny (zwanym réwniez ekomapa rodziny)*?!. Ekogram to
narz¢dzie wykorzystywane przez pracownikoéw socjalnych w celu zbadania relacji konkretnej
rodziny z innymi grupami, instytucjami i systemami - aktorami spotecznymi znajdujacymi si¢
W bezposrednim sgsiedztwie rodziny. Moze by¢ wypeliony przed, w trakcie lub po
wywiadzie przeprowadzonym z rodzicami i dzie¢mi. Zaleca si¢ jednak korzystanie z tego
narzedzia po uprzednim stworzeniu genogramu rodziny. W ekogramie umieszcza si¢ imiona
lub symbole cztonkéw rodziny nuklearnej (rodzice i dzieci) w krggu zajmujacym centralng
cze$¢ arkusza papieru. W otoczeniu kregu tworzy si¢ pola reprezentowane przez osoby
i instytucje odgrywajace istotng rola w zyciu rodziny. Pomigdzy symbolami cztonkow
rodziny, aotoczeniem spotecznym przebiegajg linie. R6znymi kolorami mozna oznaczaé
silne, stabe, stresujace/konfliktowe relacje — strzalkami natomiast okre§la si¢ kierunek
przeplywu zasobow isil spotecznych. Zaleta ekogramu jest mozliwo$¢ sugerowania
wyjasnien problemow okre$lonych cztonkow rodziny w powigzaniu z ich funkcjonowaniem
w okreslonym systemie, np. szkole, miejscu pracy, pomocy spolecznej oraz innych
organizacjach i instytucjach zlokalizowanych w bezposrednim sgsiedztwie konkretnej
rodziny.
Zastosowanie ekogramu jako narzedzia wspomagajacego indywidualne wywiady z rodzicami
uwazam za cenne urozmaicenie. Wykorzystanie tego narzedzia W niniejszej pracy ma swoje
uzasadnienie. Ekogram umozliwia dokonanie wstepnej diagnozy zaréwno zasobow, jak
i probleméw do$wiadczanych przez rodziny. Pozwala tez na przejrzysty zapis zmian
w relacjach rodziny z otoczeniem spotecznym, ktore dokonuja si¢ w czasie. Graficzna forma

ulatwia ponadto analizg sytuacji rodziny zaangazowanej W proces tworzenia opisu .

2L W dalszej czesci pracy bede postugiwat sie pojeciem ekogramu.. Wiecej: L. Krasiejko, Metodyka dziatania
asystenta rodziny. Podejscie skoncentrowane na rozwigzaniach, “Slask”, Katowice 2010, s. 126.
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Wywiady eksperckie z elementami wywiadéw delfickich.

Wedtug Jakuba Stempnia i Wodzimierza Rostockiego podreczniki badan socjologicznych?
W ogole nie poruszajg kwestii udziatu ekspertow w przedsiewzieciach badawczych (2013, s.
89-90). Badacze agencji PMR Research definiuja wywiad ekspercki jako ,,wywiad
z respondentem, 0 ktérym z zatozenia wiadomo, ze posiada duza wiedze na temat przedmiotu
badania. Uczestnikami wywiadow eksperckich moga by¢ profesjonalisci | specjalisci

Z okreslonej branzy” 123

. Wywiady eksperckie maja posta¢ wywiadéw poglebionych,
swobodnych czegsciowo ukierunkowanych, czesciowo skategoryzowanych. Wspomniani
autorzy dodaja, ze w trakcie realizacji tych wywiadow pytania dotyczg nie tylko faktow lub
stosunku do nich, lecz takze prob ich wyjasniania i przewidywania (2013, s. 90). Nalezy
zatem przyjaé, ze ich uczestnicy cechujg si¢ dorobkiem zawodowym Ilub profesjonalng
wiedza na okre$lony temat. Wlaczenie ekspertow W socjologiczng analize¢ rzeczywistosci
spotecznej stanowi interesujacy zabieg, ktory sprzyja uporzadkowaniu dotychczasowej
wiedzy, wskazaniu nowych watkéw oraz prognozowaniu rozwoju okreslonej sytuacji.

Warto nadmieni¢, ze skorzystanie z wiedzy idoswiadczenia ekspertow w badaniu
jakosciowym stanowi bufor bezpieczenstwa. Gdy badamy okreslony problem koncentrujac
si¢ na doswiadczeniach waskiej grupy aktoréw spotecznych, wartosSciowym rozwigzaniem
jest wyjscie poza subiektywne ramy nadawanych przez nich znaczen i skonfrontowanie ich
z punktem widzenia specjalistow W okreslonej branzy. Sytuacje te doskonale ilustruje
zaproponowana przez Steinara Kvale alegoria podrdznika: ,,podréznik moze rozmyslnie
szuka¢ konkretnych miejsc albo tematow, postepujac wedle metody, ktorej pierwotny grecki
sens oznacza ‘droge, ktora prowadzi do celu’. Prowadzacy wywiad przechadza si¢ wraz
Z miejscowymi ludZzmi, zadaje pytania, ktore naktaniaja ich do opowiadania swoich wtasnych
opowiesci 0 $wiecie przezywanym i kKonwersuje z nimi w oryginalnym znaczeniu tacinskiego
terminu konwersacja — ‘wedrowanie razem’. (...) Podréznik roéznicuje i rozwija potencjalne
pierwotne sensy opowiadan poprzez swe wlasne interpretacje, aopowiesci W Kolejnych
narracjach zyskuja rdzna posta¢, wzrasta ich sita przekonywania dzigki estetycznej formie

I ich wptyw na stuchaczy staje si¢ dowodem ich trafnosci” (2004, s. 16).

122 E. Babbie, 2014; Frankfort-Nachmias, Nachmias 2001; Mayntz, Holm, Hiibner 1985; Sztumski 2005;
Lutynski 1994.

123 http://www.research-pmr.com/pl/baza-wiedzy-slownik (dostep: 20.10.2016).
http://eei.com.pl/oferta/badania-rynku/badania-jakosciowe/ — (dostep: 20.10.2016).
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Interesujagcym rodzajem omawianych wywiadow sg tzw. wywiady delfickie. Jerzy Supernat
charakteryzuje t¢ metode, zwracajac uwage, na to ze “(...) pozwala (ona - przyp. L.K.) ustali¢
przyszie zdarzenia, istotne dla funkcjonowania poszczegdlnych organizacji, spoleczenstwa
czy ludzkos$ci, a nawet — w miar¢ doktadne daty ich wystgpienia. Ustalen tych dokonuje si¢
przez badanie opinii specjalistow, przy czym dla metody delfickiej charakterystyczna jest
izolacja ekspertéw” (2005, s. 151). Elementem przemawiajacym za wykorzystaniem
wywiadow eksperckich jest nacisk potozony na predykcjg, czyli przewidywanie zjawisk lub
procesOw. Prognoza nie opiera si¢ wylgcznie na wiedzy o zdarzeniach przesztych, nie jest
prosta ekstrapolacjg przysztosci i dotychczas obserwowanych trendow. Celem metody
delfickiej jest przewidywanie wystgpienia pewnych nowych zjawisk i czynnikdéw, ktore
W istotny sposdb moga wptywac na przedmiot analizowanego wycinka rzeczywistosci (2005,
s. 151).

Sens udziatu ekspertow w badaniu rodzin 0so6b z niepetnosprawnoscia wynika z:

e posiadanej przez nich wiedzy: socjologicznej, psychologicznej, z zakresu prawa,
ekonomii, polityki spotecznej i in.;

e doswiadczenia w realizacji projektow, podejmowanych dziatan na rzecz srodowiska;

e petnionej funkcji | zajmowanego stanowiska, np. pelnomocnika prezydenta miasta ds.
0sOb  Z niepelnosprawnos$cia, kierownika S$rodowiskowego domu samopomocy,
pracownika organizacji pozarzadowej dzialajacej W obszarze integracji spolecznej
0s6b Z niepelnosprawnoscig.

Uzasadnieniem wyboru tej kategorii o0sob W probie jest fakt ich bezposredniego
zaangazowania W pracg na rzecz srodowiska I znajomo$¢ tematu.
Ekspert potrafi:

e wskazac elementy ulatwiajace i utrudniajace funkcjonowanie rodzin;

e racjonalnie oceni¢ sytuacj¢ rodziny bez kierowania si¢ emocjami;

e wskaza¢ mozliwosci wsparcia i zasoby ulokowane w lokalnej spotecznosci;

e zdefiniowac problemy i projektowac rozwigzania;

e konstruowa¢ diagnozy i rekomendacje w zakresie polityki spoteczne;j.

Zdecydowalem si¢ na wybor grupy dziesigciu ekspertow reprezentujacych lokalne podmioty

wspierajace osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng i ich rodziny (Tabela 11.).
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Tabela 11. Charakterystyka uczestnikow badania - wywiady eksperckie.

Numer wywiadu Charakterystyka uczestnikéw badania

1 Kierownik Warsztatu Terapii Zajeciowej dziatajagcego w ramach jednego

z poznanskich stowarzyszen, psycholog

2 Byty kierownik organizacji dziennego wsparcia i opieki wytchnieniowej, pracownik
stowarzyszenia dziatajacego W polu niepetnosprawnosci, osoba odpowiedzialna za

wolontariat, pedagog specjalny

3 Pracownik Oddziatu Integracji Osob Niepetnosprawnych w Wydziale Zdrowia
i Spraw Spotecznych Urzedu Miasta Poznania, specjalista ds. rehabilitacji spotecznej

i zawodowej 0sOb z niepetnosprawnos$cia

4 Kierownik Warsztatu Terapii Zajeciowe] dziatajacego w ramach jednego

z poznanskich stowarzyszen, psycholog

5 Czlonek Migjskiej Spotecznej Rady ds. Oséb Niepetnosprawnych w Poznaniu na lata
2015 -2019

6 Pelnomocnik Prezydenta Miasta Poznania ds. Rodzin Wielodzietnych

7 Pracownik Dzialu Metodycznego w Miejskim O$rodku Pomocy Rodzinie

w Poznaniu, pracownik socjalny

8 Pracownik Obserwatorium Integracji Spotecznej Urzedu Marszatkowskiego

Wojewddztwa Wielkopolskiego, socjolog, pracownik socjalny

9 Wyktadowca akademicki, ekspert ds. polityki spoteczne, naukowo zajmujacy si¢

opiekg i pomocg spoteczna, socjolog

10 Pracownik stowarzyszenia, specjalista ds. mieszkalnictwa wspomaganego i wsparcia

0s0b z niepelnosprawnoscia, socjolog

Wirtualna etnografia (netnografia).

W publikacjach naukowych mozna spotkaé si¢ z okresleniami ,,wirtualna etnografia” (Hine
2008; Hancock i in., 2010), ,,etnografia sieciowa” (connective ethnography) (Dirksen i in.,
2010), ,,etnografia internetowa” (Sade-Beck 2008), ,,netnografia” (Kozinets 2002; Kozinets
2010/2012). Wedhug Dariusza Jemielniaka etnografia internetowa najcz¢sciej odnosi si¢ do
antropologii (2013). Najogolniej podejscie te mozna scharakteryzowaé jako technike opisu
Swiata spotecznego, zachodzacych wnim proceséw | wystepujacych w przestrzeni
internetowej interakcji.

Rame teoretyczng dla zastosowania etnografii internetowej stanowi warstwa wirtualno-

komunitarianskg (M. Castells 2003) itworzenie si¢ nowego rodzaju ,,wspolnot”
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(communitites) jako interesujgcych form uspotecznienia. Zawigzujg si¢ one wokot forow
internetowych, list dyskusyjnych, blogéw (H. Rheingold, 1993; N. Baym 1998).

W niniejszej dysertacji zostaly zbadane wypowiedzi rodzicow zrzeszonych w grupach
tematycznych na portalu spotecznosciowym Facebook: ,,Opiekun Osoby Niepetnosprawne;”,
,Popieramy Protest Rodzicow Osob Niepelnosprawnych”, ,,RON — Rodzice Osoéb
Niepelosprawnych”, ,,Wykluczeni Opiekunowie Osoéb Niepetnosprawnych”. Zebrane
wypowiedzi odnosity si¢ do artykuléw prasowych, artykutow internetowych, sprawozdan
z konferencji  inagran  radiowych  charakteryzujacych  sytuacje¢  rodzin  0s6b
Z niepetnosprawnoscia udostepnianych W obrebie poszczegdlnych grup.

Wisrod korzys$ci wynikajacych z wykorzystania tej techniki do badania funkcjonowania rodzin
nalezy wskaza¢ mozliwo$¢ zebrania materialu badawczego W mozliwie krotkim czasie,
dotarcie do stosunkowo szerokiej grupy oséb, na ktorej wypowiedziach nam zalezy oraz
zdobycie informacji, ktore sa wolne od osadu badacza i obaw respondenta (taka sytuacja
moze miejsce W sytuacji wywiadu twarzg w twarz). Zastosowanie wirtualnej etnografii nie
jest wolne od zagrozen zwigzanych z interpretacja i weryfikacja informacji. Analizujac
zgromadzony material mozemy popeli¢ btedy - nie mamy mozliwosci zada¢ pytan
uszczegotawiajacych. Biorac pod uwage plusy | minusy wirtualnej etnografii zdecydowatem
si¢ zastosowac t¢ technik¢ badawcza w celu zbadania sposobu, w jaki reaguja na dyskurs
publiczny i ptynacg z niego stygmatyzacje. Istotnym elementem w procesie analizy zebranego
materiatu i weryfikacji jego poprawnosci jest znajomos¢ problematyki funkcjonowania rodzin
0sob  z niepetnosprawnoscia. W zwigzku ztym wirtualna etnografia stanowi jedynie
uzupelnienie | poszerzenie zgromadzonego wczesSniej materialu  badawczego. W
zgromadzonym materiale empirycznym pojawia si¢ wiele kwestii tozsamych lub bardzo

zblizonych do probleméw wynikajacych z wywiadow z rodzicami i ekspertami.

5.4. Dobor proby badawczej.

Okreslajac  probe badawcza respondentow zaréwno do indywidualnych wywiadéw
poglebionych, jak iwywiadow eksperckich, zalozytem dobor celowy nazywany rowniez
doborem proby arbitralnej (E. Babbie 2005, s. 205) lub eksperckiej (Ch. Frankfort-Nachmias.
D. Nachmias 2001, s. 335). Taki dobor proby wynika z subiektywnie okreslonych potrzeb

badania, jak i kwalifikacji respondentow wynikajacych z ich wiedzy i doswiadczen.
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Kryterium kwalifikacji os6b do indywidualnych wywiadéw poglebionych bylo pehienie
roli opiekuna rodzinnego dorostego syna lub corki z niepelnosprawnoscia intelektualng
W stopniu glgbszym (umiarkowanym lub znacznym). W probie znalezli si¢ migdzy innymi
rodzice o0sob z Zespotem Downa, Modzgowym Porazeniem Dziecigcym, wadami
genetycznymi i uszkodzeniami okotoporodowymi. Kryterium stanowit wiek podopiecznego
(od 18 roku zycia) oraz orzeczona niepelnosprawno$¢ intelektualna. Niemal wszyscy rodzice
(glownie matki) bioragce udzial w badaniu byli rodzicami biologicznymi swoich
podopiecznych - w jednym przypadku w badaniu uczestniczyta matka, ktora przysposobita
swoja corke. W innej rodzinie funkcj¢ opiekuna przejeta po $mierci matki starsza siostra
niepetnosprawnego me¢zczyzny.

Kryterium kwalifikacji poszczegdlnych respondentéw do wywiadéw eksperckich bylo
subiektywnie oceniane przeze mnie jako znaczace zaangazowanie ekspertOw W prace na rzecz
srodowiska 0sob z niepelnosprawnos$cig intelektualng i ich rodzin.

Wypowiedzi bedace podstawg zastosowania techniki wirtualnej etnografii zostaty dobrane
w taki sposob, aby z ich tresci wynikato wprost, ze ich autorzy sa rodzicami dorostych osob
Z niepelnosprawnoscig. Zostaly one skategoryzowane W oparciu 0 najczesciej komentowane

watki tematyczne.

5.5. Organizacja, przebieg badan.

Badania przebiegaty w czterech nastepujacych po sobie etapach.

W pierwszym z nich odbywajacym si¢ w okresie od stycznia do pazdziernika 2015 roku,
przeprowadzono dziatania eksploracyjne pozwalajace na zdefiniowanie podstawowych pojec¢
niezbednych do realizacji projektu. Etap ten sktadat si¢ z analizy desk research raportow
instytucjonalnych, diagnoz spotecznych dotyczacych ushug spotecznych skierowanych do
0s0b z niepelnosprawnoscig intelektualng i ich rodzin.

Drugi etap =zakladat przeprowadzenie io0pracowanie indywidualnych wywiadow
pogltebionych z rodzicami dorostych 0s6b z niepetnosprawno$cia intelektualng. Badania
zostaly zrealizowane w Poznaniu i gminie Kornik. Pilotaz badan obejmowal dwa wywiady
indywidualne z rodzicami. Ten etap badawczy trwat od czerwca 2016 do lutego 2018 roku.

W trzecim etapie przeprowadzono 10 wywiadow eksperckich w osobami zorientowanymi

W problematyce niepetnosprawnosci intelektualnej pracujagcymi W poznanskich instytucjach.
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Pilotaz badan obejmowal jeden wywiad. Ten etap trwal dwa miesigce ibyt to okres od
wrzesnia do listopada 2017 roku.

Czwarty etap sktadat si¢ z projektowania, analizy i kategoryzacji badania etnograficznego
wypowiedzi rodzicow  zrzeszonych W obrgbie grup tematycznych na portalu
spotecznosciowym Facebook: ,,Opiekun Osoby Niepetnosprawnej”, ,,Popieramy Protest
Rodzicéw Osoéb Niepelnosprawnych”, ,,RON — Rodzice Osoéb Niepetnosprawnych”,
,»Wykluczeni Opiekunowie Osob Niepelnosprawnych” iin. Ten etap trwal od maja do

wrzesnia 2017 roku.
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Rozdzial VI. Mikrospoleczne aspekty funkcjonowania rodziny z doroslg osobg
Z niepelnosprawnoscia intelektualna.

6.1. Rodzina osoby z niepelnosprawnoscia jako podmiot oddzialywan spolecznych.

Funkcjonowanie rodziny o0soby z niepelnosprawno$cia opisuj¢ jako dynamiczny proces
zawierajacy wzajemne wplywy jednostek isrodowiska spotecznego. Taka optyka pozwala
uwzgledni¢ szersze ramy uwarunkowan organizacyjnych, ekonomicznych, prawnych czy
spoteczno-kulturowych, w ktoérych badane rodziny funkcjonuja. Analizujac te przeptywy
wzajemnych zaleznosci proponuje¢ powota¢ si¢ na “model biopsychospoteczny” (poczatkowo
nazywany rowniez bioekologicznym) opracowany przez Urie Bronfenbrennera (2006),
zgodnie z ktorym wystepuja wzajemne relacje migdzy jednostkg a otaczajacym ja
srodowiskiem. W tym dialektycznym w swej istocie modelu, autor przedstawil koncepcje

funkcjonowania cztowieka W rdznych, zagniezdzonych w sobie, ,,niszach” (setting).

Schemat 5. Model bioekologiczny Urie Bronfenbrennera.

Makrosystem

- kultura, prawo, historia

Egzosystem
= sytuacja spofeczno-polityczna
i gospodarcza kraju (np. rynek pracy)

Biosystem

- osobowos¢, kondycja
psychofizyczna jednostki

Zrédto: Bronfenbrenner U., Morris P.A.: The bioecological model of human development. Handbook of Child
Psychology, John Wiley & Sons, Hoboken 2006, s. 793-828.
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W modelu biopsychospotecznym jednostka jest analizowana jako aktywny podmiot, ktéry
wnosi do systemu indywidualne charakterystyki biologiczne, psychologiczne i spoteczne na
réznych etapach rozwoju ontogenetycznego. W obliczu zrdéznicowanych systemoéw -
rodzinnego, spotecznego i politycznego, regulacji prawnych, wartosci spoteczno-
kulturowych, funkcjonowanie kazdego cztowieka zalezne jest od kontekstu spotecznego

I wzajemnego przenikania si¢ poszczegolnych nisz.

Proces funkcjonowania rodziny dorostej osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng badam
z perspektywy ulokowania jej w sferze oddziatywan mikrostrukturalnych, mezostrukturalnych
I makrostrukturalnych. Zaproponowana przez Agnieszke Firkowskg-Mankiewicz (1990)
propozycja tréjwarstwowego spojrzenia na sytuacje rodziny doswiadczajacej choroby lub
niepelnosprawnos$ci stanowi wszakze nawigzanie do modelu bioekologicznego Urie

Bronfenbrennera uwzgledniajac nastepujace trzy sfery oddziatywan spotecznych:

1. Sfera mikrostrukturalna: relacje choroba - zdrowie - funkcjonowanie rodziny
skoncentrowane na funkcjach rodziny, uktadzie r6l w jej obrebie, typach osobowosci
jej cztonkdw, sposobach komunikowania sig.

2. Sfera mezostruktualna: terytorialno - lokalne uwarunkowania relacji choroba -
zdrowie - funkcjonowanie rodzin uwzglgdniajgce zamieszkiwanie okreslonego
terytorium, warunki klimatyczne, usytuowanie rodziny w spotecznosci lokalnej
i dostepnos¢ zasobow spotecznych.

3. Sfera makrostrukturalna: uwarunkowania ekonomiczne, polityczne i spoteczne,
ktore uwzgledniajg kierunek rozwoju cywilizacyjno-technicznego, strukture klasowo
warstwowa | spoteczno-zawodowa, np. ponadlokalny wymiar polityki spolecznej
wobec 0sOb z niepetnosprawnoscig i ich rodzin, rozwigzania administracyjno-prawne,
kontekst spoteczno-kulturowy.

Zdaniem A. Firkowskiej-Mankiewicz opisane wyzej sfery oddziatywan sg ze sobg powigzane
tworzac uklad wzajemnych relacji iistnieje zwigzek pomiedzy funkcjonowaniem rodziny,
astanem zdrowia jej czlonkéw. Autorka zaznacza jednak, ze brakuje opracowan
uwzgledniajacych sytuacje rodziny osoby z niepelnosprawnoscig na poziomie spotecznosci
lokalnej isystemu. W tabeli 12. zostala przedstawiona redefinicja opisanych wyzej sfer

oddzialywania dotyczaca funkcjonowania rodzin badanych w niniejszej pracy.
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Tabela 12. Zwigzek migdzy funkcjonowaniem rodziny a niepetnosprawnos$cia intelektualna.

Sfera oddzialywan

Specyfika funkcjonowania rodzin

Poziom

mikrostruktury

Struktura rodzin w odniesieniu do: wi¢zi uczuciowych i instytucjonalnych, roli
funkcji, rodzinnych, podzialu obowiazkow, liczby cztonkéw rodziny, struktury
wladzy.

Realizacja funkcji i powiazania migdzy nimi: realizacja funkcji opiekunczo-
zabezpieczajacej ograniczajacej rodzica w realizacji funkcji ekonomicznej
(zasada domina i konwergenciji).

Role petlnione w rodzinie: kreowanie roli, strukturalne nakazy roli wynikajace
z kulturowych wzoréw rodzicielstwa, konflikt rdl, elementy utrudniajace

pehienie roli.

Poziom

mezostruktury

Lokalny kapitat spoteczny: sieci spoteczne, nieformalne grupy i wspdlnoty.
Role pelnione w spotecznosci lokalnej: zaangazowanie W prace organizacji
dziatajacych w obszarze niepelnosprawnosci (np. bycie czlonkiem zarzadu
stowarzyszenia).

Dostepnos¢ instytucji oferujagcych profesjonalne wsparcie: osrodkéw pomocy
spotecznej, placowek stuzby zdrowia, domow dziennego pobytu, instytucji
opieki wytchnieniowej.

Dostepnos¢ instytucji uzytecznosci publicznej dziatajacych w obszarze kultury,
rekreacji, wypoczynku i in.

Zamieszkiwanie obszaru o okre$lonej lokalnej infrastrukturze, oferujacego (lub
nie) okre$lone ustugi spoteczne (np. transport publiczny) i przestrzenne

uwarunkowania funkcjonowania.

Poziom

makrostruktury

5.

Rezim polityki spotecznej, model opieki nad osobg z niepetnosprawnoscia,
model kontraktowania ustug opiekunczych.

Dyskurs publiczny dotyczacy sytuacji osob z niepelnosprawnoscia, obecnosé
tych oséb i ich rodzin dokumentach strategicznych polityk publicznych.

System polityki i pomocy spotecznej: dystrybucja $wiadczen, prawa socjalne
opiekunéw.

Feminizacja opieki, rola gender wrezimie polityki spotecznej i kulturowe
wzory rodzicielstwa.

Rozwigzania administracyjno-prawne i tworzenie modeli wsparcia.

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie: A. Firkowska-Mankiewicz, Rodzina a zdrowie i choroba — problemy

teoretyczne, [w:] A. Firkowska-Mankiewicz (red.), Rodzina a problemy zdrowia i choroby, CPBP, Warszawa

1990.
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6.2. Rama analityczna.

Proces funkcjonowania rodzin z dorostymi osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng oraz
towarzyszace mu spoleczne i kulturowe aspekty zostaly zbadane za pomocg ramy analityczne,
swoistej] “mapy drogowe;j”, ktora pozwala odpowiedzie¢ na postawione W niniejszej pytania

badawcze.

Rama (Schemat 6.) zaklada trzycze¢$ciowa analize procesu funkcjonowania rodzin

uwzgledniajac:

1. kontekst czasowy, ktoremu rodziny nadaja znaczenie: przeszto§¢ (w oparciu
0 posiadane doswiadczenia: ‘“jak bylo?”, “co idlaczego bylo wazne?”),
terazniejszo$ci (dziatania, sytuacje i procesy dokonujace si¢ W czasie rzeczywistym:
“jak jest?”, “co i dlaczego to jest wazne?”) i przysztosci (wizualizacja funkcjonowania
rodziny: “jak bedzie?”, “dlaczego to bedzie wazne?”);
2. wybrane obszary funkcjonowania: podejmowane dziatania, zachodzace procesy
W obrgbie rodziny ipoza nig, do$wiadczane sytuacje oraz nadawanie im znaczen
w okreslonym momencie biograficznym;
3. kontekst spoteczno-kulturowy, ktorego zrodto zlokalizowane jest poza rodzing, a ktory
W bezposredni lub posredni sposoéb oddziatuje na proces funkcjonowania rodziny
W danym czasie, na poziomie mikrospotecznym, mezospotecznym
i makrospotecznym.
Zwigzek migdzy tymi trzema cze$ciami funkcjonowania rodzin zwraca uwage na dynamike
procesu, ktory jest zmienny W czasie, dokonuje si¢ W oparciu 0 wzajemne oddzialywania
podejmowane przez aktorow spotecznych. Dodatkowe zagadnienie stanowi transgresyjne
ujecie rodziny (J. Kozielecki, 1983), a wigc jej zdolno$¢ do przekracza granic materialnych,

spotecznych i symbolicznych.
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Schemat 6. Rama analityczna procesu funkcjonowania rodzin z dorostymi osobami z niepetnosprawnoscia

intelektualna.

PROCES FUNKCJONOWANIA RODZINY Z DOROSLYM DZIECKIEM Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

KONTEKST CZASOWY

Rodzina, a przesziost

OBSZARY

strata, wyzwanie, kara, walka

4

« Zmiany niekorzystne

« Zmiany korzystne

A

KONTEKST SPOLECZNO-
KULTUROWY

« strategie zaradcze

posirzeganie spoteczne

stygmat przeniesiony

wsparcie rodziny

wsparcie instytucji

(

TRANSGRESJA KU SYMBOLOM

|
(
(

TRANSGRESJA KU LUDZIOM

— A/

Rodzina, a terazniejszosc

uwiazanie, wypalenie,
wykluczenie, zadanie, dar,
wspolnota, wsparcie, obawy

o wiezi w rodzinie

« konstruowanie
wyobrazenia 0 sobie

o konstrukt systemu
przekonan

e praca zawodowa i <
podziat obowiazkow

« relacje spoteczne

« doswiadczanie
problemdw i strategie ich
rozwiazywania

« posirzeganie spofeczne

« 0becnosc aktorow
spotecznych

« dostepnosé zasobow

« miejsce zamieszkania

« posiadany kapitat
spoteczny

« dyskurs publiczny

« nowe formy
wspolnotowosci

TRANSGRESJA KU LUDZIOM

P

TRANSGRESJA KU RZECZOM

R e

Rodzina, a przysziosé

obawy, niewiedza, deklaracja,
potrzeby

h 4

« strategie zabezpieczania
przysztosci dorostego
dziecka

A

Z niepeinosprawnoscia
intelektualng

Zrodto: opracowanie wilasne.

« oczekiwania spoteczne
« przekonania i poglady
« dostepnosc zasobow
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6.3. Narodziny dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng i znaczenie nadawane temu
wydarzeniu.

Interesujace z perspektywy podejmowanej przeze mnie problematyki badawczej jest
postrzeganie pojawienia si¢ dziecka z niepetnosprawnoscia z perspektywy kilkudziesigciu lat
wstecz nadawanie znaczen temu wydarzeniu, podejmowanych przez rodzicow praktyk
spotecznych w celu normalizacji swojej sytuacji. Nalezy pamictaé, ze wigkszos¢ dorostych
obecnie dzieci urodzita si¢ w okresie, w ktorym system wsparcia nie byl do konca
przygotowany na ich pojawienie si¢. Rodzice borykali si¢ z brakiem lub ograniczonym
dostepem do instytucji opieki medycznej, edukacji, pomocy i poradnictwa spotecznego.
Niewlasciwe postawy lekarzy i dalszej rodziny oraz niesprzyjajacy klimat spoleczny
wynikaty czesto z przestarzalego, pokutujacego W $wiadomosci, medycznego modelu
niepetnosprawnosci, ktory skupiat si¢ na deficytach ipoczuciu straty. Spoteczny model
niepelnosprawnosci nie byt dostatecznie popularny i koncentrowat si¢ w wigkszym stopniu na
minimalizowaniu skutkéw niepetnosprawnosci fizycznej pomijajac dysfunkcje intelektualne.
Szczegdlnie dotyczylo to rodzicow osob, ktore rodzity sie¢ w latach 70. i80. ubiegtego

stulecia.

Strata.

Macierzynstwo to oczywisty, naturalny i pozytywnie wartoSciowany spotecznie stan (E.
Gornikowska-Zwolak 2004), ale takze jedna z fundamentalnych, pierwotnych rol spotecznych
(F. Znaniecki 2011). Dla socjologii interesujgca jest kategoria macierzynstwa spotecznego,
a wiec okreslonych relacji, jakie matka tworzy migdzy nig, a dzieckiem. Czg$¢ badanych
rodzicow przyjscie na $wiat dziecka z niepelnosprawnos$cig intelektualng opisywata jako
bardzo trudny czas, zwigzany z silnymi emocjami. Narodziny dziecka z niepetnosprawnoscia
byty przez badanych symbolizowane jako strata, a wigc pozbawienie, utrata czego$ co
posiadato si¢ wczes$niej. Tym czym$ bylo utracenie wlasnego Zycia, wlasnej prywatnosci,
czasu dla samej siebie.. W poczatkowej fazie, jedng z matek cechowata postawa odrzucenia

dziecka oraz che¢ powierzenia czynnosci opiekunczych wyspecjalizowanej instytucji:
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Pierwszy okres po urodzeniu dziecka, to byla tragedia, kaplica, najgorszy czas. To trwato 3 lata, do momentu, do
ktorego poszta do przedszkola. Najwazniejsze, Ze dziecko 7 domu wyszlo, bo inaczej cztowiekowi sig Zycie
kompletnie odwraca i w momencie nawet, gdy mogtam jg oddaé, wracatam do siebie. Jesli czlowiek si¢ nie
pogodzi z tg niepetnosprawnosciq dziecka, jest nieszczesliwy (...) Zastanawiatam si¢ czy Zosi¢ oddacé, co 2 nig
zrobié, jak to bedzie. Wydaje mi sig, Ze poczqtkowo jej nie kochatam, bylam na nig zta, wsciekla 1 takie jakies

odczucia (matka 51 1.; cérka 20 1.).

Strata dotyczyla rowniez okresu zwigzanego Zz przyszloScia, awiec wigzala sie
Z konieczno$cig  rezygnacji  Z wlasnych  plandw, ambicji. Narodziny dziecka
Z niepetnosprawnoscia wymagaja redefinicji celow osobistych na rzecz pelienia roli

opiekuna:

Okazalo sig, ze to fenyloketonuria, stracitam calg swojq przysztosc. Jest to, az szkoda mowié, bo mozna bylo

uratowac kiedy miat rok (matka 66 I.; syn 41 1.).

Kara.

Jedna z matek urodzenie dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng ocenita jako kare za
zachowanie niezgodne znormami obyczajowymi. Jest to interesujaca perspektywa
konstruowania wyobrazenia 0 sobie, 0 otaczajacej rzeczywistosci i uzalezniania swojej

sytuacji od innych czynnikow, sit zewngtrznych:

Drziesigé lat trwata trauma i ja si¢ przyzwyczaitam, ze mam takie dziecko a nie inne. Wydawato mi sie, Ze nie
zastuzytam na takq kare, zeby to dziecko tak cierpialo, no ani ja nie jestem pijqca, ani ja nie jestem jakas... no

Jjakas rozwigzla a tu sie takie dziecko urodzifo (matka 76 I.; syn 42 1.).

Wyzwanie.

Nie zawsze pojawienie si¢ dziecka z niepelnosprawnos$cig postrzegane bylo wylgcznie
w kontekscie straty i “nieszczes$cia”. Upatrywano W nim rowniez zadanie do wykonania,

“wyzwanie zyciowe” zwigzane z zabezpieczeniem potrzeb dziecka:

Jakies kolejne wyzwanie zyciowe. Natomiast byt to problem, a sporo ludzi odbiera to jako nieszczescie...
Dlaczego takq nazwe przyjeto? Tez miatam swoj okres, Ze musiatam to wyplakaé 1 plakatam w czasie, gdy moja
coreczka wychodzita 7 wezesniactwa i to byt taki czas, kiedy wyplakatam swoje i Wiasciwie nie plakatam nad
sobq, zZe dlaczego ja, dlaczego mnie to spotkalo, co bedzie ze mng... Tylko bardziej nad nig... Jak ona sobie
poradzi w tym swiecie, ktory jest jaki jest... Ale mi to przeszio... Na szczescie | zauwazam, Ze wielu rodzicom

przechodzi taka syfuacja... (matka 69 1.; corka 26 1.).
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Ta sfera niekorzystna nie byta przez nas rozpatrywana jako niekorzystna — to bylo zadanie do wykonania, tak?
Byta robota do wykonania. To nie bylo tak, ze nam sie pogorszyt standard zZycia, dramat zZyciowy... Po prostu
trzeba zabraé sig, zakasaé rekawy i zasuwaé. I chyba dopiero 7 czasem, kiedy wiadomo, ze ta niepetnosprawnosé

akurat naszego syna jest taka, zZe im dalej, tym trudniej... (ojciec 51 1.; syn 18L.).

Zmiany niekorzystne dla rodziny.

Pojawienia si¢ dziecka z niepetnosprawnoscig nalezy analizowa¢ uwzgledniajac zmiany, jakie
zachodza W procesie funkcjonowaniu rodziny. Z uwagi na wielowymiarowo$¢ zjawiska
niepetnosprawnosci oraz jego wpltyw na poszczegodlne obszary zycia rodzinnego przyjatem
rozroznienie na zmiany, ktorym rodzice przypisywali znaczenie niekorzystne oraz korzystne.
Rozpoczynajac od pierwszych z wymienionych zmian, badani rodzice wskazywali na
konieczno$¢ reorganizacji zycia rodzinnego. W najwigkszym stopniu zmiany W organizacji
funkcjonowania rodziny dotyczyty rezygnacji matki z wykonywania pracy zawodowej na

rzecz pelnienia roli opiekuna:

Zmiang, ze tak powiem niekorzystng jest to, ze to, co do tej pory dobrze funkcjonowato, nagle wywraca sie do
gory nogami, dlatego, ze kwestia obowigzku jest inna... Nie mozna juz W takim samym zakresie pracy zawodowej
prowadzié, no bo osoba niepetnosprawna wymaga dodatkowej opieki, bynajmniej chociazby W okresie
poczqtkowym kwestia lekarzy, roznego rodzaju specjalistow, jak psycholog, logopeda.... No to jest cos, co
zawsze, jesli nie dwie strony, to zawsze chociaz jedna, a bardzo czgsto jest to matka, ktora rezygnuje 7 pracy

zawodowej na rzecz opieki nad tym dzieckiem niepetnosprawnym (matka 65 1.; corka 25 1.).

Na interesujacg kwestie zwrocita matka 22-letniej corki z niepelnosprawnoscig intelektualng —
przerwala ona pracg po urodzeniu si¢ dziecka. Po kilku latach wrécita do pracy, ktora obecnie
traktuje jako ,rehabilitacje” jej psychiki, mozliwo$¢ podtrzymywania kontaktéw
spolecznych. Ponadto wskazala ona, ze wigkszo$¢ znanych jej matek po urodzeniu dziecka
Z niepelnosprawnoscig nie wraca do pracy. Kluczowymi czynnikami zdajg si¢ by¢ w tej

kwestii wyksztalcenie | zwigzany z nim status spoteczny:

Co wplyneto negatywnie to, to, ze jak kobieta urodzi dziecko, W miare wyksztatcona kobieta szybko wraca do
zawodu, natomiast oczywiscie na poczqtku nie mogtam wroci¢ ale wrocitam... Takze ten wielki aspekt, ktory
kobiety, szczegdlnie kobiety, bo mgz wrécil do pracy... To jest aspekt zawodowy | W wigkszosci pan to sie tak
uktada, ze albo majqg ogromne przerwy albo w ogéle nie wracajq do zawodu. Wiele kolezanek takich moich nie
pracuje i uwazam, zZe to jest negatywne... (...) Jezeli kobieta decyduje sie¢ wrécié do zawodu, to ten zawdd jest
rehabilitacjg mojg, mojej psychiki, mojego zZycia. Ja tam wracam, by miec¢ troche kontaktow spotecznych, zeby

mieé poczucie.... No podwyzszy¢ swojg samoocene | ta praca jest wazna bardzo... (matka 53 1.; corka 22 1.).
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Inng niekorzystng zmiana, na jakg zwrocili uwage badani rodzice bylo poczucie uwigzania,
braku czasu, w zwiagzku ze $wiadczeniem catodobowej opieki. Zmiany te najsilniej si¢
uwydatnity w rodzinach, w ktérych osoba z niepetnosprawnoscia wymaga catkowitej opieki
i towarzyszenia W czynno$ciach samoobstugowych. Realizacja funkcji opiekunczo-
zabezpieczajgcej powoduje powstanie znacznej dysproporcji w realizacji innych funkcji, np.

malzenskiej, co moze skutkowac pogorszeniem wi¢zi mi¢dzy matzonkami:

Jestesmy ludzmi uwigzanymi jak pies przy budzie. Opieka nad osobq 7 niepelnosprawnoscig powoduje, ze nie
mamy wolnosci. Nie mamy czasu i swobody, nawet jezeli czas si¢ znajdzie, to | tak trzeba znalezé kogos, kto z tq

Zosiq zostanie. Jak ktos mieszka na pietrze | nie ma windy, to jest to niemozliwoscig (matka 511.; corka 20 1.).

Przede wszystkim nie mielismy czasu na nic... Nie mielismy czasu na nic Z tego powodu, ze jak wyglgdal
przebieg dnia... To jest tak, ze przy pierwszym dziecku to rodzice naprawde nie majq czasu na nic, ale tutaj to
naprawde nie wiem jak to opisac... Naprawde nie bylo czasu... Nie bylo godziny, nie byto 15 minut dla siebie.
To jest tak, ze byly ¢wiczenia rehabilitacyjne pie¢ dni W tygodniu. Wyjazd to byla godzina éwiczen, ale tez 45

minut dojazdu i powrotu (matka 53 1.; corka 22 1.).

Takie szkody poczynifa ta choroba, Ze obecnie jest on niesamodzielny i zdany na drugiego cztowieka. Nie umie
pisac, czytac, nie wie ile ma lat, wszystko trzeba wokol niego robic. I jeszcze ta dieta. Diete te musze utrzymywaé

tak diugo dopdki zyje (matka 66 |.; syn 41 1.).

Za niekorzystng zmian¢ W dotychczasowym funkcjonowaniu rodziny czes¢ rodzicow uznata
trudne zachowania dziecka. Naleza do nich: napady zlosci, natrgctwa myslowe, wahania

nastrojow. Przektadaja si¢ one na dobrostan psychofizyczny pozostatych cztonkdéw rodziny:

Ona ma uszkodzenie tego nerwu i to byly zaburzenia psychiczne, bo ona ma hustawki nastrojow i dzisiaj np.
wszystko jest dobrze, a jutro o 180 stopni... Z nig si¢ bardzo cigzko Zyje... Ona nie ma Zadnych przyjaciol,
kolezanek, bo 7 nig na diuzszq mete si¢ nie wytrzyma. Ja po prostu jeszcze nie osiwialam wprawdzie... (matka 53

1.; corka 33 1.).

Cata rodzina jest szczesliwa, jesli Zosia jest szczesliwa, a jesli Zosia nie jest szczesliwa, ma humor wisielczy, to
sie to odbija na calej rodzinie. Ma ona takie natrectwa myslowe, potrafi zadawaé duzo pytan ioczekiwaé

odpowiedzi ,, OK.” (matka 51 1.; corka 20 1.).

Zmiany korzystne dla rodziny.

Korzystne zmiany zwigzane Zz pojawieniem si¢ syna lub corki z niepelnosprawnoscia
intelektualng badani rodzice charakteryzowali w dwojaki sposob. Zwracali uwage na

powstanie instytucji wsparcia w ich srodowisku lokalnym, gltéwnie organizacji zajmujacych
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si¢ aktywizacjg zawodowa I podmiotdow eckonomii spotecznej. Umozliwity one osobom
z niepelnosprawnosciag nabycie okreslonych umiejetnosci, zdobycie pracy, co z Kolei

przyczynito si¢ do polepszenia ich sytuacji finansowej i czesciowego odciazenia rodzicow:

Po skonczeniu zawodowki praktycznie siedziata W domu... No i co...? Ja miatam si¢ patrzeé¢ na nig, a ona na
mnie pewnie... Nikt praktycznie nie chciat jej przyjgé do normalnej pracy (...) Takze, ma W tej chwili ten stopien
umiarkowany. No ipotem moglam jq zapisaé¢ do tego ,,Bizona”, &, Bizon” jq dalej pokierowal... A potem
W ogdle Z tym ,, Bizonem” byla bardzo zwigzana, no | nawet tq pracg dostata W tej kawiarni ,, Dobrej”, co jest na
Nowowiejskiego (...) Ona miata normalng umowe 0 prace, takze byla Beata bardzo zadowolona, bo ona tylko
na 4 godziny tam jezdzita | nawet sobie zarobila. Ona sobie jechala sama W jedng strong, bo jak jej pokazaé

trase, to ona to zna... Ona tam dojedzie (matka 53 1.; corka 33 1.).

Syn po ukonczeniu szkol, tych zawodowych i specjalnych... Praktyki na WTZ-ach ,, Przyjaciele”. Tam... Nie
wiem ile czasu tam byt... Cztery lata... Tam uzyskal kwalifikacje do pracy w Kawiarni Dobra na
Nowowiejskiego. I to wyszlo mu na plus, bo oprocz tego, ze ma zajecie jakies, cztery godziny, 7 dojazdem pigc,
no to ma finansowe wsparcie. Takze finansowo nam si¢ polepszylo, bo on ma rente, zasitek pielegnacyjny ite
zarobki co zarabia. To wyszito na plus. Oby jak najdiuzej tam pracowal. I to si¢ zmienito sie na plus... To, ze tam

pracuje i zarabia (matka 66 1.; syn 31 1.).

Inne zmiany korzystne powstate W wyniku urodzenia si¢ niepelnosprawnego dziecka rodzice
postrzegaja W kategoriach samodoskonalenia siebie. Zwracaja uwage, ze pomimo
niepetnosprawnos$ci 1 problemow z nig zwigzanych, ich dziecko stanowi dla nich zZrodto

mitosci, szczeécia, wytwarzania wiezi:

Jest kochany, tak bym powiedziata, zeby czlowiekowi bylo Izej. Zeby lepiej sie zylo, trzeba pouktadaé to sobie
w glowie | pomysleé, jakby z drugiego punktu, jakby go nie byto jego, co by byto z nami, jakbysmy zyli (matka 66
l.;syn411l).

Syn sie rozwijal W miare prawidtowo, nie sprawial zZadnych klopotow. Pierwsze dziecko W rodzinie to bylo, wiec
tez go wszyscy kochali | W zasadzie nawet nie odczulismy za bardzo tego, Ze jest niepetnosprawny (matka 51 1.;

syn 20 L.).

Cze$¢ rodzicOw postrzega pojawienie si¢ dziecka z niepelnosprawnoscig W ich zyciu jako dar
od Boga, wyroznienie. Jest to tym bardziej interesujace, ze dla innej czg$ci rodzicow
urodzenie si¢ takiego dziecka postrzegane jest przez pryzmat kary za popetnione grzechy. W
przypadku niektorych z nich pojawiaja si¢ obie te postawy nastepujac jedna po drugiej.
Rodzice uwazajacy, ze niepelnosprawno$¢ ich dziecka jest karg za grzechy w pdzniejszym
okresie konstruujg wyobrazenie 0 niepelnosprawnosci jako specjalnym darze, wybraniu. Dla
cze¢$ci rodzicow to wydarzenie zapoczatkowalo zwrot W strong zycia religijnego, uczestnictwa

we wspolnotach chrze$cijanskich:
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Mialam dobrego meza | zesmy tak razem chowali go. Miatam caly czas Paniq do dziecka — Maciej byt prywatnie
leczony. No méj mqz to juz byt starszy i dla niego Maciej to byt pepek Swiata. Ona uwazal, ze to jest cud boski

i tak kochal. Tata umart ale teraz mama kocha nad zycie (matka 76 1.; syn 42 .).

Moze bysmy robili rozne glupie lub dziwne rzeczy gdyby nie Janek, ktory nas tak czy inaczej sformatowat. I...
skoro juz rozmawiamy bardzo luzno, to W tych momentach, kiedy uznaje, Ze warto, to przywoluje jedno
zachowanie Janka, ktory kiedys W bardzo trudnym czasie byl taki autoagresywny, strasznie trudny do
opanowania... Spacerowalismy 7 zong razem z NiM | W pewnym momencie uspokoit sig, majqc petng swiadomosé
powiedzial do nas zupelnie spokojnym glosem, zakomunikowat ,,jestem waszym blogostawienstwem”. Pokazat
nam, w jaki sposob i po co on jest... Co my musimy mu daé, ale tez co on nam daje. Ludziom juz méwilem, ze to
bylo niesamowite przezycie. Dzieciak rozedrgany, plujgcy, wyzywajgcy, nagle jest catkowicie uspokojony,
catkowicie magdrym wzrokiem na nas spoglgda i catkowicie spokojnym glosem mowi, Ze jest naszym
bltogostawienstwem. I po chwili milczenia wraca do swoich zachowan. No i tak to traktujemy, tak to wyglgda

(ojciec 51 1.; syn 18 1.).

Bardzo nas przyblizyt do modlitwy, do Boga, do kosciola. Do tego pogodzenia si¢ zawsze sobie mowie, ze
zostaliSmy wyréznieni przez takie dziecko, wyrdznieni przez Boga. To jest nasz krzyz 1 przyjecie tego krzyza
bardzo pomaga w Zyciu wiecznym. Kto wezmie swoj krzyz, nich idzie za mng — tak powiedzial Pan Jezus. I

idziemy (matka 66 1.; syn 41 1.).

Czes$¢ rodzicow wskazata, ze pomimo wystgpienia trudnosci izmian w organizacji catej
rodziny, pojawienie si¢ dziecka z niepetnosprawnoscig pozwolito im ksztattowaé postawe
otwartosci, wigkszej tolerancji wobec “innosci” I petnienia rol spotecznych w tworzacych sig

organizacjach samopomocowych:

Odezwat si¢ u mnie duch spoteczny i zaczetam pracowaé dla takiej grupy dzieci, potem ludzi... Mysle, ze to jest
duzy plus mojej sytuacji... Ja mysle, ze nie tylko mojej, ale tez tych starszych dzieci, bo dwoje starszych dzieci...
One juz byly W szkole sredniej... Potem byfa jedna taka rozpoczynajqca szkole sredniq i sie urodzita ta mata...
Takze to... To byt takie plus, ktorzy duzo zmienit W Zyciu naszej rodziny... (...) . I do tego stowarzyszenia sig

weiggnetam | zaczetam dziataé... Okazalo sie, ze troche mam dar przyciggania ludzi... (matka 69 1.; corka 26 1.).

Na dzien dzisiejszy, to ja mowie, ze to jest taki dar od Boga. Dlatego, ze taka sytuacja ludzi wzmacnia. Jestem
czltowiekiem W tym momencie silnym, daje sobie rade, nie poddaje sie niczemu i Zadna sytuacja wiasciwie mnie
nie martwi. Jestem bardziej optymistyczna niz pesymistyczna | uwazam, Ze to, co mnie spotkalo, to juz nic
gorszego mnie nie moglo spotkaé W Zyciu. Jesli ktos narzeka, ze cos tam... Dla mnie to jest drobnostka... Nieraz
Sie wstydze, ze nie potrafi¢ drugiemu cztowiekowi wspolczué. Jesli ktos mowi, ze ma klopot... Dla mnie to jest
ktopocik, bo po tym, co ja przezylam... No i... Mi si¢ wydaje, zZe dzigki temu czltowiek jest bardziej tolerancyjny
na wiele roznych spraw, dla innych ludzi, jesli majg jakqs innos¢ zachowania, jakies swoje poglgdy zZyciowe...
Jestem bardziej tolerancyjna i to sq jakies takie pozytywne strony. Przede wszystkim wzmocnienie i optymizm
(matka 61 I.; syn 25 L.).
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Strategie zaradcze.

Narodziny dziecka z niepelnosprawno$cig wyzwalajg u rodzicow zroznicowane strategie
zaradcze, ktore maja na celu dostosowanie si¢ do zaistnialej sytuacji lub stanowig probe jej
odwrdcenia. Strategie zaradcze stuza z jednej strony “oswojeniu si¢” z zaistnialg sytuacja,
z drugiej za$ ulatwiajg przejscie do 0 ostatniego stadium ksztattowania si¢ przezy¢ rodzicow,
jakim jest konstruktywne przystosowanie si¢ (zob. A. Twardowski, 2005). Czas
przepracowania niepelnosprawnos$ci dziecka jest zréoznicowany i zalezny od wielu czynnikow

spotecznych. W wypowiedziach badanych rodzicéw pojawily si¢ trzy strategie zaradcze.

Strategia dostosowania.

Pierwsza znich to dostosowanie, ktore przejawia si¢ doksztalcaniem, poszukiwaniem
fachowej literatury, zdobywaniem informacji na temat niepelnosprawnosci ich dziecka.
Dostosowanie oznaczato pogodzenie si¢ faktem niepelnosprawnosci idgzenie do
odpowiedniego wejscia Wrole rodzica. W spoteczenstwie informacyjnym znalezienie
informacji na interesujacy temat nie stanowi problemu, natomiast W latach 70. ubieglego
stulecia stanowito trudniejsze zadanie iwigzalo si¢ najcze$ciej z poszukiwaniem

specjalistycznych ksiazek:

Jakie byly diagnozy, takie kupowatam ksigzki (...) Ale ja juz wiedzialam kiedy kupitam sobie ksigzke. Miedzy
innymi to wiedziafam. Ksigzka nazywata sie ,,choroby metaboliczne” ikiedy ustyszatam wyraz
“fenyloketonuria”, od razu to zapamietatam. I zamowitam sobie takq wlasnie ksigzke. Okazalo sig, Ze
fenyloketonuria dziedziczna jest W sposdb recesywnie dominujgcy, a wiec taki, ze mozna urodzi¢ kazde kolejne

dziecko z tq chorobq. My 7 mezem jestesmy nosicielami skoro tak wyszto (matka 66 1.; syn 41 1.).

Poza tym nic nie wiedziatam 0 zespole Downa, kompletnie... Wiasnie kiedy si¢ ukazala ksigzka wtym roku,
W ktorym sie urodzita moja corka... Tlumaczenie 7 angielskiego... Taki poradnik dla rodzicow, wiec go

pochionglam po prostu i zaczetam drgzyé... (matka 69 1.; corka 26 1.).

Strategia proby odwrocenia sytuacji.

Inni rodzice podejmowali préby odwrdcenia sytuacji. Poszukiwali specjalistow, ktorzy moga
»wyleczy¢ dziecko”. Odwotywanie si¢ do medycyny alternatywnej, ustug para
profesjonalnych bylo wyrazem poszukiwania niestandardowych rozwigzan, ktore

z naukowego punktu widzenia skazane sa na niepowodzenie. Mozna zatozy¢, ze tego rodzaju
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dziatania stanowity jedynie przedluzenie nadziei, ktérej rodzice nie chcieli traci¢. Ponizej
znajduje sie wypowiedz ojca 22-letniej corki z niepelnosprawnoscig intelektualng, ktory

W poczatkowym okresie byt przekonany 0 mozliwo$ci odwrdcenia niepelnosprawnosci:

Jest taka swiadomos¢, ze jak si¢ urodzi dziecko niepetnosprawne, jest taka mozliwosé, ze pomozemy, zdziatamy,
ze medycyna... Mysmy nawet jezdzili do lekarza do Niemiec... Byly to mile wizyty, ale niewiele wniosty. My,
a przynajmniej ja... Przez pierwsze dwa, trzy lata, zylem W takim glgbokim przekonaniu, zZe ten stan da sig
odwrocié. W zwiqzku z tym wkiadalismy nie malg ilos¢ energii W probe odwrocenia tego stanu. Dopiero po
pewnym czasie przyszio powolne oswajanie si¢ 7 tym, ze tego jednak nie da sie odwroci¢. Dopiero potem jak do
nas to doszlo, ze skoro nie da si¢ tego odwrécié, nalezy ten czas | ten wysitek jakos zbalansowaé, czyli musimy
Jjakos te nasze zycie porzqdkowa¢ | nie ogniskowaé catego zycia wokét sytuacji, ktorej si¢ nie da odwrocié, tylko
szukac balansu, aby zapewni¢ Weronice jak najbardziej komfortowe Zycie, a przy okazji tez realizowaé¢ samych

siebie (ojciec 49 1.; corka 22 L.).

Strategia walki.

Dla cze$ci rodzicow okres po urodzeniu si¢ niepetnosprawnego dziecka definiowany jest
przez pryzmat walki ze specjalistami, lekarzami. Jej celem jest che¢ odwrdcenia sytuacji,
uzyskanie odszkodowania za popelione przez lekarzy bledy, czy tez dochodzenie

sprawiedliwo$ci:

Na poczqtku to byla walka. Ze szpitalem 0 uszkodzenia okotoporodowe. Cata diagnostyka w Centrum Zdrowia
Drziecka... W Centrum Zdrowia Matki Polki w Warszawie. Wszystkie mozliwe szpitale, instytucje. No przez diugi
czas myslelismy, ze jest to odwracalne... Dopiero po jakims czasie przychodzi taka informacja, zZe jest

nieodwracalne... Na pewno nie pogodzilismy sie z tym od razu, tylko zaczelismy walczyé (matka 63 1.; syn 39 1.).

Kontekst spoteczny - stygmat przeniesiony.

Narodziny zwigzane sg ze wzmozonym kontaktem z kadrag medyczng w okresie prenatalnym
I okotoporodowym. Dokonanie prawidlowe]j diagnozy medycznej oraz wlasciwe przekazanie
rodzicowi informacji 0 niepetnosprawnosci dziecka sg kluczowe, zwlaszcza w poczatkowym
okresie, ktory przebiega burzliwie i nacechowany jest wieloma emocjami. Badani rodzice
zwracali uwage na kontekst spoteczny - kadra medyczna nie byla dostatecznie
przygotowana do przekazywania im informacji o niepelnosprawnosci dziecka. Ponizej
znajduje si¢ wypowiedz matki, ktorej lekarz przypisat wing za urodzenie corki w 40. roku

zycia. Jest to przyktad stygmatyzujacego kontaktu z lekarzami:
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Lekarze nie sq przygotowani do tego, zeby umieé¢ we wlasciwy sposob przekazal rodzinie, przekazaé matce
0 niepelnosprawnosci, ze urodzito si¢ dziecko chore, niepelnosprawne. Zachowania sq rozne... Potem jezdzqc
na turnusy, to... Ze tak powiem omawiamy to, sq takie spotkania, czy przy innej okazji... Omawiamy jak to
zostato przekazane. W Wielkopolsce powiatowej wchodzi lekarz na sale, gdzie sq kobiety po porodzie 1 méwi:
., gdzie jest ta matka, co urodzita tego debila?” To mowi lekarz... To konkretnie koniec XX wieku. Poniewaz
cechq 0sob 7 zespolem Downa sq wady serca, jest bardzo nagminne. Na dziesigcioro dzieci 7 zespolem Downa,
Jjedno, dwoje ma wade serca i to potrafig byc¢ rozne, ztozone... Gdy trafitam do pani kardiolog i spytatam jakie

dziecko urodzitam, ona powiedziata: ,,a jakie dziecko Pani w tym wieku chciata urodzi¢?” (matka 65 1.; corka 25

).

Szacuje si¢, ze ryzyko urodzenia dziecka z wada wrodzong przez mloda, zdrowa kobiete
wynosi 3-5%, natomiast 85% defektow jest uwarunkowanych genetycznie. Sytuacja kobiet po
35 roku zycia ulega zmianie. Organizm mlodej kobiety czgéciej rozpoznaje zmiany
genetyczne i w spos6b naturalny dochodzi woéwczas do samoistnego poronienia. W starszych

komorkach jajowych cze$ciej powstaja wywolujace choroby mutacje®*.

Jedna z badanych matek opowiedziata, ze bezposrednio po urodzeniu lekarze nie pozwolili jej
zobaczy¢ swojego nowonarodzonego syna Z niepetnosprawno$cig, ttumaczac to brakiem
t6zek na sali. Jest to deprywacja podstawowej potrzeby matki i dziecka, ktora nawet trudno

uzasadnic:

Nawet nie dostalam dziecka, jak to sie dostaje po porodzie, tylko dostatam je po dniu. Bez mdwienia
0 przyczynie. Mowili, ze nie ma tozek na sali, a byly... Ja go dostalam faktycznie pozniej... Pani doktor jak

spojrzata na niego i to powiedziata: ,, dziekujcie Bogu, Ze jest tak, a nie gorzej ” (matka 54 1.; syn 34 1.).

Matka 26-letniej corki z niepelnosprawnoscig intelektualng wskazata na stygmatyzujace
zachowanie specjalisty z zakresu psychologii. Zasugerowata ona matce, aby oddata swoje
niepetnosprawne dziecko do specjalistycznego osrodka, gdyz bedzie to “z korzysciag dla
pozostatych dzieci”. W tej rodzinie cérka z niepetnosprawnoscig zostata przysposobiona,
W zwigzku z tym porada psychologa dotyczaca mozliwosci “oddania” jej spotkata sig

wyrazng dezaprobatg:

Szukalismy jakiegos wsparcia | nawet Sciggnelismy specjaliste, paniq doktor psychologii... Ona przesledzila
dokumentacje 1 powiedziala, ze u Marty mogq by¢ jakies elementy FAS. Nie do kovca mozna byfo to
zdiagnozowad, ale dlatego, ze ta mama pita W cigzy itak dalej. Powiedziata, ze jedyng opcjq, ktéra bytaby
Z korzyscig dla pozostalych dzieci, bytoby odda¢ jg do osrodka. Ja wtedy pomyslatam sobie... Na zasadzie

zepsutej zabawki? Bo jest inaczej niz sobie wyobrazatam ija mam jq teraz oddaé? Ja oczekiwatam zupeinie

124 Artykut “Wiek rodzicow ma znaczenie. Zobacz, kiedy pojawia sie ryzyko chordb genetycznych u dziecka”
dostepny na stronie: http://mamadu.pl/128933,wiek-rodzicow-a-ryzyko-chorob-genetycznych-dziecka (dostep:
12.09.2017).
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innego rodzaju wsparcia, np. zeby sprobowaé tak, albo inaczej... A ja tu wlasciwie zrazitam sie do korzystania

z takich form wsparcia specjalistycznego (matka 43 1.; corka 26 1.).
Podsumowanie

Narodziny dziecka z niepelnosprawnoscia stanowia krytyczny moment zwigzany
Z reorganizacjg zycia rodzinnego, czesto rezygnacja z planow zawodowych i osobistych oraz
wzmozonymi dziataniami opiekunczymi. Nie jest to jednak sytuacja jednorodna i powtarzalna
w swej trajektorii. Szczegodlnie trudnym doswiadczeniem jest okres okoloporodowy oraz
moment postawienia diagnozy, zwlaszcza w obliczu braku odpowiedniego przygotowania
kadry medycznej i aparatury diagnostycznej. . Wydarzenie to pocigga za sobg rowniez zmiany
dla rodziny korzystne jak wyksztalcenie si¢ nowych nowych kompetencji spotecznych
rodzicow i rodzenstwa, rozwoj duchowy | zaangazowanie na poziomie lokalnej spotecznosci.
Nalezy zaznaczy¢, ze badani rodzice byli W stanie odtworzy¢ z duza doktadno$ciag moment
narodzin i pierwszych lat zycia swojego dziecka. Czgsto zwracali uwagg na detale, jak ilos¢
punktow w skali Apgar (uzywana w medycynie w celu okreslenia stanu noworodka zaraz po
porodzie), moment, w ktorym pojawily si¢ pierwsze nieprawidlowosci, czy tez doktadnie
wypowiedzi lekarzy przekazujacych diagnoz¢. Mimo tego, ze narodziny mialy miejsce
kilkadziesigt lat temu, nadal moment ten wywotuje wiele emocji na twarzach opiekunow
I przypisuja mu duze znaczenie. Wazny aspekt stanowi tu kategoria czasu historycznego,
zwlaszcza W odniesieniu do “przestrzeni doswiadczania”. Badani rodzice wspominajac
moment narodzin swojego dziecka koncentrujg si¢ na wymiarze horyzontalnym, zwracajac
uwage na zachodzace W rodzinie zmiany, splatajac doswiadczenia z przesztosci, przezywanej

terazniejszosci.

6.4. Rodzina a konstruowanie wyobrazenia 0 sobie i konstrukt systemu przekonan.

Na skutek uwarunkowan kulturowych i instytucjonalnych w zwigzku z opieka nad
niepetnosprawnym dzieckiem najczgsciej z pracy rezygnuja kobiety. Pozycja kobiet
W systemie zabezpieczenia spotecznego jest bardziej skomplikowana z uwagi na dluzszy
przewidywany czas zycia W okresie emerytalnym. Skutki wycofania si¢ aktywnosci
zawodowej w zwigzku z przejeciem opieki nad niesamodzielnym bliskim dotykaja kazda
osobe (niezaleznie od pilci), ktéra si¢ tego podejmie, cho¢ funkcja opiekuncza najczesciej

realizowana jest przez matke. Potwierdza to chociazby stosunek liczby kobiet do mezczyzn
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bioragcych udziat wtym badaniu. Ulokowanie rodzicow osOb 2z niepetnosprawnoscig
w strukturze spotecznej oraz zdefiniowanie wynikajacej z tego roli, czy tez pozycji spoteczne;j
moze by¢ badane poprzez analiz¢ sytuacji finansowej (liczby oséb pracujacych do
korzystajacych z systemu pomocy spotecznej), sytuacji materialnej (faktu posiadania
mieszkania, standardu jego wyposazenia), stanu zdrowia opiekuna czy kosztow obcigzajacych
budzet domowy. Przyjmujac jednak kryterium spotecznego konstruowania wyobrazenia
0 swojej sytuacji, analizowane wtej pracy rodziny zostaly zbadane w oparciu
0 subiektywnie do$wiadczany przez nich prestiz, przywileje wynikajgce z bycia rodzicem,

a takze oczekiwania otoczenia spotecznego wzgledem petnionej przez nich roli.

Rodzice wskazuja na pozytywny stosunek ze strony otoczenia spolecznego. Opisuja go jako
otwarto$¢ ze strony innych ludzi, przejawy zainteresowania, che¢ pomocy 1 zyczliwosé

w codziennych sytuacjach:

Ktaniajg sie | mowiq: ,,a dzien dobry!”. Zosia jest taka, Ze ona lubi zaczepiaé i do obcych ludzi mowi ,,dzien
dobry”. Inni ludzie pytajg O to, jak sobie daje rade i czesto mowiq, ze podziwiajq mnie. Z tym juz to troche
zasygnalizowatam, zZe generalnie jest to podziw dla rodzica dziecka niepelnosprawnego. Wspolczucia nie
odbieram jako czegos zlego, bo wigkszos¢ ludzi Zle odbiera wspoiczucie i raczej broni sig¢ przed tym. Dobre
stowo zawsze, zagadaé.... O 1% pytajq, czy potrzebuje, czy zbieram, jezeli tak, proszq, bym data namiary (matka
511, coérka 20 1.).

Ja odczuwam takq wigkszqg cheé pomocy... Jak czegos potrzebuje od kogos... Ja mam wigkszq zyczliwosé
W pomocy mi... Jak zmagam si¢ remontem i przepisami, to ludzie chcq mi pomdc | pewnie gdzies tam jest ta
Weronika... My sig tez nie wstydzimy i Wprost 0 Weronice... Odczuwam takq wigkszg cheé pomocy ludziom,
takq naturalng, takq niewymuszong, nie takq, ze ja Tobie pomoge, bo Ty taka biedna jestes... (ojciec 49 1.; corka
221).

Sq ludzie bardzo kochani, empatycznie... Przychodzq | uSmiechajq sie... Juz wiadomo 0 co chodzi. Nieraz sie
ktos zatrzyma. Mamy takie swoje stale punkty na spacerze, ludzie nas znajg, nieraz dadzq Jaskowi do
poglaskania kota... Poniewaz Jasiek zaczepia nieraz, chce cos powiedzieé, wycigga rece... (0jciec 51 1.; syn

181.).

Badani rodzice zostali zapytani 0 to, czy spotykaja si¢ zZ jakgkolwiek formg specjalnego
traktowania ze strony otoczenia. Wiekszo$¢ wskazata, Zze w kontaktach spolecznych

doswiadczaja uznania i szacunku ze strony innych oso6b:

Nie raz to widaé¢ W takich rozmowach... Sobie rozmawiamy i ktos powie: ,,Malgosia, ty to ale masz trudno,
zrobitas to, chociaz masz trojke dzieci, W tym dziecko niepetnosprawne”. To sq takie sytuacje, gdzie ja to
odbieram jako cos bardzo pozytywnego, jako jakis szacunek i respekt i takie uznanie mimo wszystko dla mnie. Sq

takie sytuacje... (matka 53 1.; corka 22 1.).
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Ja sig¢ duzo spotykam ztakim uznaniem w takich srodowiskach zupetnie innych... Szczegdlnie W Srodowisku
medycznym, bo to jest takie srodowisko, ktore dla mnie... Dla mnie lekarze i ksieza to sq takie sSrodowiska, ktore

wymagajq jeszcze sporo pracy jesli chodzi 0 nastawienie do osob innych (...) (matka 69 1.; corka 26 1.)

Dla jednej z badanych matek, uznanie ze strony najblizszego otoczenia bylo tozsame
Z faktem, ze ojciec po urodzeniu si¢ dziecka z niepelnosprawnoscia nie opuscil rodziny,

lecz zaangazowal si¢ W §wiadczenie opieki | wspieranie zony:

No i tak kazdy sie dziwi i podziwia. Zebym ja miata chwile wakacji, to mgz przy nim duzo rzeczy robi. Wszyscy
podziwiajqg, ze jest takim oddanym, dobrym ojcem. Nigdy nas nie zostawil. Nigdy na mysl mu nie przyszio... No
duzo takich matzenstw jest, ze druga polowka nie moze podotaé iodchodzi zdomu, prawda? Ja mam takie
wsparcie W mezu, ze wiem, Ze nigdy mnie nie zostawi. Chociazby 7 tego powodu, Ze jego tak kocha nie

pozwolithy na to, zeby to odczul. ByliSmy rodzing no i jestesmy (matka 54 |.; syn 34 ).

Rodzice 0sob z niepetnosprawnoscia spotykaja si¢ takze z przejawami wspélczucia wobec

zajmowanej pozycji spolecznej ze strony innych osob:

Bardzo czesto styszalam takie okreslenia: Gdzie jest Pan Bog? Za duzo na Ciebie spadio? Ja mowitam, ze to
dziwne i zZe nigdy takiego pytania Panu Bogu nie zadawatam. Nigdy nie powiedziatam, dlaczego ja? Moj syn to
aniol. Opiekowac sie Swigtg osobq to jest wyréznienie. Tak to odbieram ijest mi ztym dobrze. Chyba nie
spotkata si¢ 7 opinig: oddaj go gdzies tam. Chociaz moze... Ale to pojedyncze przypadki. Nawet chyba lekarza...
(matka 66 I.; syn 41 1.).

Niektorzy bardzo wspotczujq... Ze taki chtop by sobie by sobie inaczej tego... Jak ja jezdzitem z nim tramwajem
do szkoly, jak bylo wolne miejsce to on sobie usiadl, ale jak nie bylo miejsca, to bylo takie mruczenie, ze taki
duzy chiop siedzi... A on sig odwrdcil | mowi: ,,chory jestem”. Inne kobiety powiedzialy, ze jakby im ktos uwage

zwrécit bo odezwaly sig... (0jciec 80 I.; syn 49 1.).

Badani zostali zapytani 0 to, czy doswiadczaja specjalnych przywilejow wynikajacych
Z petnienia roli rodzica osoby z niepelnosprawnos$cia. Interesujacy jest przypadek matki 34-
letniego mezczyzny z mézgowym porazeniem dziecigcy, ktora w latach 80. wykorzystywata
fakt niepelnosprawnosci syna aby skroci¢ czas oczekiwania na deficytowe towary w sklepach.
Zdata sobie sprawe, ze zabieg ten stosowata podczas roznych sytuacji jak pobyt w szpitalu,

zalatwianie spraw urzedowych:

To znaczy korzystatam 2 tego, jak byly kolejki, bo mowitam, ze mi si¢ nalezy. Ale teraz tego nie ma. Od pewnego
czasu zaczynam innych ludzi brac troche na litos¢. Ja mowie, ze si¢ wyprowadzilismy 7 Poznania, meza nie ma,
nie jestem mobilna, mam syn chorego, niepelnosprawnego, jest mi cigzko... Kurcze... Zaczetam sie lapad, ze
biore ludzi na litos¢. Ale tak od niedawna. Jak syn lezat W szpitalu, to mielismy napisane ,,pilne”. Udalo sig ich
przekonac. Mowitam: ,,ale wiem Pan, to jest chlopak niepetnosprawny, na wozku”. To mowie, zZe zaczelismy sie

tapaé, ale to dopiero tak od niedawna (matka 54 1.; syn 34 1.).
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Obok uznania, szacunku, przed badanymi rodzicami stawiane sg oczekiwania - zwigzane
z wykonywaniem zadan W ramach obowigzkow domowych. Jedna z badanych matek
zwrdcita uwage, ze przypuszczalnie dotycza one réwniez tego, ze powinna W zyciu wigcej

osiggna¢ niezaleznie od wyzwan zwigzanych z wychowaniem niepelnosprawnego dziecka.

Oczekiwania sq takie, ze bede prowadzi¢ dom, ze bedzie W miarg posprzgtane zawsze. To sq wymagania wobec
mnuie, ale ja si¢ na to godze. Natomiast inne osoby... Nie czuje jakiejs presji na sobie, Zeby ktos ode mnie czegos
wymagal. Jakos sobie ztym wszystkim radzimy. Raczej przychodzq sqsiadki i mowig: ,ja cie krytykowac
absolutnie nie mam zamiaru, ty wiesz lepiej” (...) Niektorzy I rodziny nie rozumiejq, ze zycie Z takq osobg
niepelnosprawng to jest wigksze wyzwanie | moze oczekujq, ze powinnam cos wigcej osiggngé pomimo tych
wszystkich trudnosci. Ze moze powinnam Zy¢ na takiej wiekszej stopie Zyciowej. Takie moze sq oczekiwania...

(matka 51 I; corka 20 1.).

Drugi rodzaj oczekiwan wobec rodziny dotyczy przysztosci i wizji wspdlnego (lub nie) zycia
Z niepelnosprawnym dzieckiem. Najcze$ciej oczekiwania te byly stawiane przez najblizsza
rodzine (pokolenie dziadkéow albo rodzenstwo) w zwiazku z zabezpieczeniem przyszlosci
niepelnnosprawnego. Jest to, nawigzujac do Reinharta Kossleck’a “horyzont oczekiwania”,

a wiec perspektywa przysztosci dotyczaca nadziei, planow, zyczen i obaw:

Nieraz w sytuacjach, chociaz teraz mniej, ale ze strony najblizszej rodziny padato takie pytanie: ,,co Wy teraz
dalej? Jak dacie rade? Jak chcecie rozwigzaé ten problem? Moze znalezé jakies miejsce, zeby tam na state
zakotwiczyt? To byly takie pytania, absolutnie 7 troski, rowniez 0 Nnas i Baske, corke. Takze takich rozmow byto

troche, ale wyjasnilismy swoje stanowisko i zostato to przyjete do wiadomosci (ojciec 51 1.; syn 18 1.).

Ludzie zadajg pytanie: ,,co Ty zrobisz pozniej?” No mysle 0 tym. Ale co dalej... No wiem... Jeszcze nie wiem...
Wiem, ze powstajq takie rozne osrodki dla takich osob... Gdzie tam jest ktos, kto tego wszystkiego dopilnuje, bo
oni sami, to wiadomo... Rodzenstwo... Rodzenstwo, to wqtpie, czy by si¢ zajelo nig. Bo ta najmtodsza corka...
Teraz wyjechala z chiopakiem na wakacje, ale juz slysze, ze chce mieszka¢ osobno. Chcqg mieszkaé osobno.
Praktycznie zostanie ona tylko... I duzy dom. I stary dom po rodzicach... Dla mnie to jest tragedia... Nie wiem

sama co to bedzie... (matka 53 1.; corka 33 1.).

Rodzice porownuja swojg sytuacja zyciowg Z innymi rodzicami osob Z niepetnosprawnoscia
sytuujac swoja pozycje W okreslonym miejscu na drabinie spotecznej. Osoby z tym samym
rodzajem i stopniem niepelnosprawnosci funkcjonuja W zréznicowany sposob, podobnie jak
I miedzy opiekunami nie mozna postawi¢ znaku réwnos$ci. Jest to uzaleznione zaréwno od
obiektywnych warunkoéw zycia (status finansowy, warunki materialne, stan zdrowia), jak
i subiektywnego postrzegania swojej sytuacji rodzinnej (doswiadczenia zyciowe, kondycja
psychofizyczna, odporno$¢ psychiczna). Rodzice stawiaja siebie niejako w opozycji do

innych rodzicow doswiadczajacych powazniejszych problemoéw opiekunczych
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i wychowawczych. Takie postgpowanie mozna wytlumaczy¢ postugujgc si¢ teorig poréwnan
spotecznych (social comparison theory) autorstwa Leona Festingera (1954). W celu
autowaloryzacji ludzie zestawiaja swoja sytuacje Z sytuacjg innych, ktérzy potencjalnie moga
wypas¢ gorzej. . Trudno powiedzie¢, czy prezentowanie swojej sytuacji rodzinnej
W poréwnaniu Z innymi rodzicami podyktowane jest checig przedstawienia siebie W mozliwie
jak najlepszym $wietle, potrzeba normalizacji, czy tez stuzy innym celom. W prezentowanym
badaniu wylonity si¢ natomiast nastgpujace rodzaje strategii konstruowania wyobrazenia

0 swojej sytuacji porownaniu z innymi rodzinami:
e ,Nie moge narzekacd, ze mam az tak zle”

Zosia nie jest dzieckiem cigzko chorym, poza tym, zZe trzeba jq obslugiwaé, bo nie jest samodzielna. Nie ma
padaczki, widzi, sfyszy. Poza tym porazeniem mozgowym ona jest zdrowa. OczywiScie poza tym bedzie ona

chorowaé. Nie moge narzekaé, ze mam az tak zle (matka 51 1.; corka 20 1.),
e ,Podziwiam tych, ktérzy muszg si¢ opiekowa¢ 24 godziny dobe”

Ja sig ciesze, ze ona sie urodzita Z takq wadg a nie inng, bo nie wiem... Ja podziwiam te mamy, ktore majg chore
dzieci i jakimis tam porazeniami, gdzie 24 godziny dobe... To jest po prostu tragedia. Bo ja jqg wezme pod reke
i pdjdziemy sobie na spacer (matka 53 1.; corka 33 1.),

e ,Inni maja gorzej”

Cigzkie Zycie jest 7 takim dzieckiem, ale jakos musimy sobie radzi¢ do konca zycia. Aby trzeba Bogu dzigkowa¢
za to, co jest teraz, bo... Inni majq gorsze sprawy. Ja mowie, ze nigdy nie narzekatem... Jeszcze mam to prawo
jazdy i sobie do kosciota czy gdzies pojedziemy (...) Tylko mowie, ze nie raz trzeba Bogu dziekowa¢ za to, co jest.

Bo sg w gorszym stanie, W takim na wozkach (ojciec 80 1.; syn 49 1.).

Konflikt rol.

Kazda jednostka uczestniczy rownocze$nie W wielu réznych grupach, tak samo jak pozostaje
w wielu réznych stosunkach spotecznych i odgrywa rdzne role spoteczne (F. Znaniecki 2003,
s. 561). Rola spoteczna to ,.caloksztalt obowigzkéw, ktorych speknienia spodziewa si¢ od
jednostki krag spoteczny, na podstawie statusu, jaki dana jednostka zajmuje” (F. Znaniecki
2001, s. 72). Niestety nie wigze si¢ to z automatyczng zdolnoscig do wypelniania
w satysfakcjonujacy sposob wszystkich oczekiwan jakie kieruje pod jej adresem otoczenie
spoteczne. Powstaje wowczas rozdzwigk miedzy oczekiwaniami, a mozliwosciami, a wiec

konflikt r6l (N. J. Goode 2005, s. 156). Pehlienie wielu rél: matki, Zony, opiekuna
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faktycznego, osoby zajmujacej si¢ domem, pracownika rowniez moze powodowaé powstanie
sytuacji konfliktowej, w ktorej role si¢ na siebie naktadaja uniemozliwiajac prawidtowe ich
pelienie. Zdecydowanie czeSciej konflikt ten towarzyszy mlodszym rodzicom oséb
dorostych, awiec rodzicom okolo 50. roku zycia. Sytuacja ta wynika 2z wielu
nakladajacych si¢ na siebie obowigzkow — pracy zawodowej, czynnosci wykonywanych

W domu, pelnienia roli opiekuna:

Naprawde musze powiedziel, ze staram si¢ dba¢ 0 dom, 0 dzieciaki, meza. Ale to wiadomo — czas jest taki, jaki
Jjest. Nie mam tego czasu, dlatego nawet juz W tej radzie rodzicow sie nie angazuje, jak kiedys. Niektore rzeczy

rzeczywiscie zaczely kule¢, ale nie ma innego wyjscia (matka 51 1; corka 20 1.).

Normalne dziecko jak cztowiek ma, jak np. mam te dwojke, to nie musze si¢ nimi zajmowac. One wiedzq, ze jak
majq jakqs wizyte lekarskq... To jest problem, bo na kazdg jakgs wizyte musze jechac z nig... To jest problem, bo
to sig ciggnie. Ona ma 33 lata i ja mam prawo by¢ zmeczona? Mam prawo by¢ zmeczona i ona nie chee jechaé

na zadne kolonie (matka 53 1.; corka 33 L.).

Takze ciggle jest konflikt pomiedzy nie do konica dobrze wykonanymi obowiqzkami mamy, zony mniej... Mamy

a zawodowe (matka 531.; corka 221.).

Konflikt rol jest zjawiskiem mniej dostrzegalnym w grupie starszych rodzicow, a wiec
powyzej 60. roku zycia. Wraz z wiekiem wzrasta umiej¢tnos¢ samoorganizacji, skutecznego
dzielenia czasu, a wigc konstruktywnego przystosowania do petnienia roli. Przede wszystkim
jednak, z uwagi na otrzymywane $wiadczenie emerytalne, osoby te nie musza podejmowac

pracy i dodatkowych zadan:

Teraz nie mam tyle obowigzkow... Teraz sq pewne ograniczenia zwigzane 7 Wiekiem i po tym udarze juz ciezko

chodze. Gorzej chodze, nie? Sq sprawy, ktore mnie ograniczajqg (matka 76 1.; syn 42 1.).

Musze powiedzieé, ze W miare uplywu lat jest coraz lepiej, bo ja logistycznie potrafie to... Moj mgz mowi, zZe
jestem mistrzem logistyki i tam potrafie to wszystko poukiadaé. Ja juz przewiduje co bedzie... Tu sobie cos
zorganizuje, to cos zrobie na obiad, tu biegne na spotkanie, tu to... Ulka zostaje chetnie sama W domu... Nic sig

nie wydarzylo nigdy jak zostaje, takze nie ma potrzeby jq ze sobq gdzies tam ciggngé (matka 69 1.; corka 26 1.).

Znaczenie przypisywane rodzinie.

Badani rodzice zostali zapytani o to czym dla nich jest rodzina i jakie jest jej zadanie.
Uzyskane odpowiedzi pozwolily stworzy¢ trzy kategorie znaczeniowe: rodziny jako
wspolnoty (stuzy ona przekazaniu okreslonych wartosci, ksztalttowaniu kompetencji, np.

samodzielnosci), rodziny jako wiezi (jest ona miejscem zawiazywania si¢
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i podtrzymywania wiezi opartych na uczuciach) oraz rodziny jako zrodla i przestrzeni
wsparcia (wspoéldzieli sie w niej obowiazki, podejmuje interakcje 0 charakterze

pomocniczym).

Rodzina jako wspolnota.

Rodzina to jest cos, co pomaga nam by¢ na tym swiecie. Poza tym rodzina to jest cos, co pozostawiamy na tym
Swiecie, to znaczy pokolenia nastgpne... Zawsze mowig swoim dzieciom, Ze to jakq kariere zawodowq czy
spoleczng osiggng to jest wazne, ale najwazniejsze, zeby mieli dzieci, potrafili te dzieci tak wychowad, zeby oni
znowu mieli nastgpne pokolenia. Rodzina to jest to, co W ciggu historycznym stanOwi 0 rozwoju w ogdle
spoteczenstwa dla mnie... I ja uwazam, ze wlasnie rodziny powinny przekazywacé takie wartosci... (matka 69 I.;

corka 26 1.).

Rodzina to jest... Rodzina to jest rodzaj wspolnoty... Jest to... Bede mowita pojeciami abstrakcyjnymi. Jest zbior
0Sob, ktore majq do wykonania pewne zadanie... Czyli polega to, na wychowaniu, przekazaniu pewnych
wartosci... To co ma, ze tak powiem budowac te osobe, co majg usamodzielnial, uczy¢ odpowiedzialnosci,
uzywania rozsqdku, wskazywania rzeczy niewfasciwych w zachowaniach iradzenia sobie ze sprawami

trudnymi... (matka 65 1.; corka 25 1.).

Rodzina jako miejsce tworzenie i podstrzymywania wigzi.

W rodzinie poczucie bezpieczenstwa powinno by¢ najwazniejsze, wigzi, poczucie miloSci, kontaktu, nauki,
pomocy drugiemu cztowiekowi, wspotdziatania. W dobrej rodzinie tworzy sie szczescie czltowieka, wyjscie na
$wiat, do drugiego czlowieka, nauka mitosci, nauka kochania. Zycie na ziemi do pielgrzymka (matka 66 1.; syn

411).

Jest jakgs przestrzeniq do realizacji mitosci... Jest czyms bardzo wazny dla nas. Jest czyms wazniejszym, niz
nasza praca zawodowa (...) Jakbym miata zrezygnowac z zawodu czy rodziny, to z pewnosciq bym zrezygnowata

Z zawodu swojego (matka 53 1.; corka 22 1.).

Rodzina jako Zrédlo i przestrzen wsparcia (wspoldzielenie obowigzkoéw i czasu wolnego)

Rodzina to jest jednak podstawa. Jest po to, aby sie wspiera¢ psychicznie | fizycznie, zeby tez dzieli¢ miedzy
siebie obowigzki. Mysle, ze te Panie, ktore sq same Z dziecmi, to przechodzi moje wyobrazenie. To musi byé

cigzki los. Z rodzing jest tatwiej. (matka 51 1.; corka 20 1.).

Mgz jest wsparciem moim... Nie wyobrazam sobie, jakbym miatla samotnie spedzaé czas w domu (matka 66 1.;
syn 31 ).
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Konstrukt przekonan i transgresja ku symbolom.

Przyjmujac zatozenia konstruktywizmu spotecznego, jednostki postrzegaja rzeczywistos$¢
przez pryzmat swojej kultury idoswiadczen, przypisujac okreslone znaczenia temu co
odnotowuja 1w zwigzku z tym nikt nie moze zaobserwowaé obiektywnej rzeczywistosci,

oderwanej od nadawanych znaczen i kontekstow.

Badani rodzice zostali zapytani 0 to, co daje im sile, W co wierza, co pozwala im radzi¢ sobie
z trudnosciami. Wiekszo$¢ zadeklarowata, ze wiara w Boga i zaangazowanie W praktykKi
religijne sq tymi elementami, ktére pozwalaja im lepiej sobie radzi¢. Gwarantuja poczucie
bezpieczenstwa, pewnej stato$ci oraz porzadkuja codziennos$¢. Koncentracj¢ badanych rodzin
na zyciu religijnym i aspekcie wspolnotowym proponuj¢ odnies¢ do transgresji “ku
symbolom”, a wiec transgresji symboliczno-religijnej w ujeciu Jozefa Kozieleckiego
(1983). Transgresja sa to dziatania cztowieka, ktore przekraczaja dotychczasowe mozliwosci
jego osiggnig¢ materialnych, symbolicznych i spotecznych, ktore tworza nowe formy
I struktury wzbogacajace $wiat wartosci. Jak pisze J. Kozielecki, “celem transgresji (dziatan
transgresyjnych) jest wychodzenie poza to, czym jednostka jest i co posiada” (1983, s. 44).
Zgodnie zta koncepcja, transgresja ku symbolom oznacza zycie religijne, wzrastanie

W kulturze duchowej, bycie we wspdlnocie, ktora podziela podobne warto$ci:

Site daje mi zgoda W rodzinie, porozumienie W rodzinie, jednos¢, harmonia i wiara. Bég, ufnosé¢ Jemu. Co

wszystko co powiem. To jest moje cale zaplecze, taki akumulator. Bog, rézaniec, modlitwa (matka 66 I.; syn 41

).

Wiara. Jestesmy W kosciele i to jest wazne, bo to rozwigzuje wiele probleméw nawet poza Zosig. Yyyy... To mi
daje stabilizacje | bezpieczenstwo. Jestem konserwatystkq 110 co stare jest dla mnie znane i dobre. (...) Dla mnie
W tej sytuacji bardzo wazna byta wiara... Takze te przekonania moje zwigzane 7 wiara katolickq wydaje mi sig,
Ze pomogly mi przezy¢ te cigzkie lata po urodzeniu Weroniki i to najwigkszym stopniu, ale tez... No tutaj tego

rodzaju wsparcie plyneto od mojej siostry. Wydaje mi sig, ze to mi jakos pomoglo... (matka 53 1.; corka 22 1.).

Jas jest naszym blogostawienstwem. Mam swoje zasady zyciowe, jestesmy osobami wierzqgcymi... Mamy swoj
$wiat wartosci i dla nas jakby to jest najwazniejsze. Zyjemy nie po to, Ze przezy¢ je tak, jak leci i jest wygodnie,

ale kazdy 7 nas jest wazny W Zyciu i tak to przyjmujemy... (ojciec 51 1.; syn 18 1.).

Matce 33-letniej corki z niepelnosprawnoscia W radzeniu sobie z trudnosciami pomaga
optymizm, wiara w lepsze jutro, ale takze nie pokazywanie swoich stabosci. Podkreslita,

ze duze znaczenie ma to, jak postrzega ja corka:
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Ja jestem optymistkqg | musi by¢ lepiej. Bo nigdy si¢ nie cofam a jak jest mi smutno, to jest mi smutno, ale potem
Jjest dobrze. Na razie sobie jako$ radz¢ z tymi moimi emocjami. Bo jak ja jeszcze musiatabym pokazywaé po
sobie, ze... To wtedy corka zle by to odbierata... I odbiera Zle... Ja muszg by¢ zawsze, wie Pan... Taka... (mata

53 1.; corka 33 L.).

Dla jednej z badanych matek, konstrukt systemu przekonan nie jest zwiazany z wiarg
w Boga, lecz z wiara w rozum, rozsadek ilogike — jest analitycznym porzadkowaniem

rzeczywistosci I chtodnym podchodzeniem do pojawiajacych sie problemow:

Ja to przede wszystkim wierze W rozum, rozsqdek i logike... To jest dla mnie podstawa i wszystko, cokolwiek
mnie spotyka, cokolwiek mam rozwiqzac, to jest dla mnie podstawa. Ja musz¢ na mojej wiedzy, na moim
doswiadczeniu kierowac sie... W ostatniej kolejnosci sq emocje... Jest problem, to trzeba si¢ 7 nim przespac

| nastgpnego dnia trzeba go rozwigzac... (matka 65 1.; corka 25 1.).

Zycie codzienne rodzin.

Piotr Sztompka wymienia cechy zycia codziennego. Naleza do nich: zycie razem z innymi,
powtarzalno$¢é, rytualno$¢, rama czasowa, przestrzen, cielesno$¢ i spontanicznos¢ (P.
Sztompka, M. Bogunia-Borowska 2008, s. 24-25). Thomas Luckman pisze natomiast, ze “ta
rzeczywisto$¢ jawi si¢ jako dana, niekwestionowalna W cigglym, zwyczajnym

doswiadczeniu” (1989, s. 19-20).

Badani rodzice zostali zapytani czym jest dla nich codzienno$¢, jakimi stowami mogliby ja
scharakteryzowac. Kategoria “codzienno$¢” konstruowana byla przez nich przez pryzmat
codziennych zrytualizowanych praktyk, a wigc dziatan stuzacych realizacji okreslonego celu.
Podejmowane przez nich praktyki koncentrujg si¢ na pracy, wykonywaniu okreslonych

obowigzkow W réznych kontekstach:

To jest od rana do wieczora robota, bo czlowiek nie moze pracowaé. Przyjde, usigde, odpoczne, znowu ide...

Ciggle jest robota... (ojciec 80 I.; syn 49 1)

No ja bez przerwy chodze ze Scierkq | sprzqtam... Sprzqtanie. Domowe prace, pranie, prasowanie, takie cos...

To jest moja codziennos¢... W domu wszystko. Czynnosci porzqdkowe i takie... (matka 66 |.; syn 31 1.).

Dla innych rodzicow zycie codzienne to praca i obowiazki, ktore sg traktowane jako zadanie
do wykonania, jednocze$nie postrzegane sa one jako zrddlo satysfakcji, mozliwosé
do$wiadczania czego$ nowego. Zycie codzienne jest niezinstytucjonalizowanym aspektem

funkcjonowania:
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Nie rutyng... Nie rutyngq... Mam dosé¢ sporo obowigzkéw i rodzinnych i domowych i... zwigzanych zZ corkg tez.
Musze to wpasowaé W ten... I Z przyjemnosciq te, ktore W stowarzyszeniu robig. Robig to z przyjemnosciq i tez
wewnetrzng potrzebq... Rowniez zmeczeniem, ale przez to, ze mam tyle zajec¢ to mniej zastanawiam sie nad tym

co bedzie (matka 67 1.; corka 26 1.).

Staramy sig, Zeby ta codziennos¢ byla urozmaicona, zeby cos robic. I tez po pewnym czasie doszlismy do
wniosku, ze potrzebny jest pewien balans pomiedzy nudzeniem sie a aktywnosciq. Czasami dobrze jest sie troche
ponudzi¢ (...) Gdybym ja zostal W domu i mieszkal skromnie, pewnie z trudem by mi przyszio, rezygnowat ze
swoich pasji, rezygnowat ze swoich zainteresowan, realizowania siebie W pracy, to nie bytbym szczesliwy. Jak ja
nie bylbym szczesliwy, to ona nie bylaby szczesliwa. To sig przekazuje. Bytbym stary sfrustrowanym facetem

W wieku 50 lat zastanawiajqcym sie jak przezyc¢ na rencie... (ojciec 49 1. corka 22 1.).

To jest haréwa, jako pierwsze co mi przychodzi do glowy... Ale pozniej jak czlowiek pomysli i kiedy ma troche
wigcej spokoju i czasu... Fakt, ze przyszedl Pan W bardzo spokojnym okresie... Jestesmy totalnie wyluzowani.
Czym jest codziennosc? Ja wiem... Jakims pewnym zadaniem do wykonania, ale tez wielokrotnie sq jakies pigkne

chwile w codziennosci (matka 53 1. corka 22 1.).

Podsumowanie

Analizujac konstruowanie wyobrazenie 0 sytuacji rodzinnej badanych opiekunow pojawity
si¢ dwa interesujace watki, ktore nalezy podkreslic. Po pierwsze, rodzice poréwnuja swoja
sytuacj¢  Z perspektywy ponoszonych nakltadéw oraz stopnia dotkliwosci samej
niepetnosprawnosci z sytuacjg innych rodzicow, ktérzy w ich opinii maja gorzej, trudniej. Po
drugie, rodzinach o0s0b z niepelnosprawnoscia wystepuje transgresja ku symbolom.
Niepelnosprawno$¢ intelektualna nie jest juz, jak miato to miejsce W momencie urodzenia,
karg za grzechy, lecz blogostawienstwem, pewnym darem i zadaniem do wykonania. Rodziny
te przynaleza do organizacji religijnych, ktére jednoczesnie organizuja okre$lone formy
wsparcia, jak np. turnusy rehabilitacyjne. Spoteczne usytuowanie rodzin jest réwniez
konstruowane poprzez kategori¢ codziennosci, a wigc powtarzalnych, rytualnych, a czasem
niezinstytucjonalizowanych praktyk dokonujacych si¢ w okreslonej przestrzeni i W obecno$ci
innych. Model opieki nad osobami z niepetnosprawnoscia predestynuje kobiete do realizacji
funkcji, ktore zwrocone sa do wewnatrz rodziny, np. zajmowanie si¢ domem, pehienie
opieki. Dla czesci rodzin, codzienno$¢ skoncentrowana jest na pracy, wykonywaniu
okreslonych rutynowych zadan. Inni rodzice postrzegaja ja réwniez jako zadanie, ale takie

ktore jest Zrodlem satysfakcji, mozliwos$cig do§wiadczenia czego$ nowego.
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6.5. Wiezi rodzinne, relacje miedzy domownikami i podzial obowiazkow w rodzinie.

WieZ matienska

Malzenstwo stanowi przedmiot zainteresowania socjologéw rodziny, ktérzy analizujg je
w konteks$cie zaréwno: 1) wstepnej fazy zycia rodzinnego, 2) zwigzku, w ktérym realizowane
sa zasady partnerstwa, 3) zespolu realizujacego role rodzinne, 4) zwigzku powtdrnie
zawartego, 5) zwiazku w fazie rozwodowej lub porozwodowej (A. Kotlarska-Michalska 1993,
S. 19). W tych analizach przyjmuja oni réwniez rézne perspektywy: instytucjonalna, czy
wspolnotowa (s. 20-30). Z uwagi na podejmowany w niniejszej pracy problem badawczy,
mojej analizie zostat poddany wspolnotowy charakter matzenstwa. Wsrod badanych rodzin
wylonily si¢ trzy cechy charakteryzujace wi¢z miedzy malzonkami. Wigkszo$¢ rodzicow
traktuje wspolmalzonka jako duze wsparcie. Nalezy wskazaé, ze matki charakteryzuja
relacje z mezem z perspektywy opieki — ,on nie ma predyspozycji’, ,nie ma
cierpliwosci”. Wszyscy badani rodzice osob z niepelnosprawnoscia deklaruja, ze obecny

wspolmalzonek jest (badz byl, jezeli juz nie zyje) dla nich wsparciem:

Moj mqz jest wsparciem od poczgtku do konca. To jest czlowiek pracoholik, ktory od zawsze pracuje, ale nie ma
takich predyspozycji opiekunczych. Jak mnie nie ma, to zrobi wszystko, ale nie ma takich predyspozycji. Bardzo
cigzko pracujqcy, bardzo wspierajgcy, bardzo Zyczliwy. Jestem wsparciem od poczqtku do konca (matka 66 I.;
syn 41 1.).

Mgz jest wsparciem, natomiast teraz wilasnie chyba przez to, ze nie mamy tego spokoju | prywatnosci, te stosunki
sq czasem drazliwe. Ale bez przesady. Tutaj ni mowitabym, ze zmienity si¢ na niekorzysé¢, bo one 7 czasem sig
i tak zmieniajq. Czasami 7 mgzem mowimy, Ze kto wiem jakby to bylo, gdyby Zosi nie bylo. By¢ moze juz bysmy
sig 7 mgzem rozwiedli. Ona nas wlasnie {gczy, bo moze tak byé. Wspélny problem, wspélna radosé (matka 51 1.;

corka 20 1.).

Wiadomo, zZe ja wigkszos¢ rzeczy wykonywatam przy niej, bo mqz tak nie mial cierpliwosci, ateraz jest juz
dorostg. Gdzies daleko trzeba jechac, to mqz wozi jq... Ja nie mam prawa jazdy, wigc wtedy si¢ wymieniamy (...)
bo to nie jest, ze jest sig malzenstwem przez 5 lat | super, Ze jest idealne matzenstwo. Nieprawda. Jestesmy 35 lat
po slubie | matzenstwo bylo najrézniejsze, a poza tym sq schody (...) Trzeba si¢ na kompromis zgadzaé... Nigdy
nie nalezy od razu zacina¢ sie... IS¢ sobie W inng strong, ale mowig, ze czasem nie warto Z igly zrobi¢ widly....

Bo tak sie mowi nie raz a potem sie Zatuje... Wszystko spokojnie (matka 53 1.; corka 33 1.).

Jedna zmatek okreSlita swoja relacje zmgzem przez pryzmat Pprzywigzania
I przyzwyczajenia podkreslajac rowniez jego niezawodnosc:
Z mezem... To jestesmy takim zwyklym matzenistwem. Moze nie jestesmy jakos szczegdlnie dobrze dobranie i

Z tego powodu czasami pojawia si¢ wymiana zdan... No ale dogadujemy sig¢. Moze nie jest to jakas wielka
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milosé, ale raczej mamy do siebie przywigzanie, ze mozemy na siebie liczy¢. Raczej sig na sobie nie zawodzimy ...

(matka 51 1.; syn 20 1.).

Ojciec 18-letniego syna z niepelnosprawnoscia nazwal swoja relacje z zong jako
shajbardziej dojrzala ze wszystkich mozliwych do tej pory”. Zwrocit uwage na role

partnerstwa miedzy matzonkami, ktore sprzyja organizacji zycia zawodowego i rodzinnego:

Jesli chodzi 0 relacje miedzy mng 0 zong, to jakby tak najprosciej powiedzieé, sq najbardziej dojrzate ze
wszystkich mozliwych do tej pory. Gdzies to sie tak ksztaltuje, ze naprawde to, co mamy, czym si¢ zajmujemy,
Janek, organizacja pracy sprawia, Ze jestesmy absolutnie partnerscy, dojrzali w kontaktach, stosunkach
wzajemnych ijest to bardzo silny zwigzek oparty na... No wspélne doswiadczenie, zaufanie... No tak, ze tak

powiem monolit w tej chwili (ojciec 51 I.; syn 18 L.).

Dezercja ojca

W wyniku narodzin dziecka niepelnosprawnego nastepuje faza szoku, zwana roéwniez
wstrzagsem emocjonalnym. W jej trakcie moze mie¢ miejsce kryzys emocjonalny oraz
zjawisko odsuwania si¢ ojca od rodziny, przejawiajace si¢ zaniedbaniem rodziny i dziecka,
naduzywaniem alkoholu ale takze, W najgorszym przypadku, catkowitym opuszczeniem
rodziny (A. Twardowski, 1999, s. 23). Ojcowie dziecka z niepetnosprawnoscia cierpig, cho¢
czgsto bol ten nie jest przez z nich uzewnetrzniony. Taka sytuacja moze prowadzi¢ do
utwierdzenia otoczenia spolecznego W przekonaniu, ze ojciec radzi sobie $wietnie, pomimo
tego, ze jego marzenia i nadzieje zwigzane z dzieckiem musza zosta¢ poddane redefinicji (P
E. Kaniok 2011, s. 68). Zdaniem badanych matek pojawienie si¢ dziecka
Z niepelnosprawnoscia mialo zwiazek zopuszczeniem rodziny przez ojca, choé
bezposrednio nie identyfikuja one momentu narodzin z dezercja ojca. Wskazuja
natomiast na wielo$¢ sytuacji, takich jak wzajemne niedopasowanie matzonkow, ktopoty
w miejscu zamieszkania, relacje z pozostatymi domownikami (zwtaszcza rodzicami, teSciami)
badZz zwigzanie si¢ z inng kobieta, ktore doprowadzity do trwatego odsunigcia si¢ ojca od

rodziny:

No W mojej rodzinie, to tak za bardzo wesoto nie bylo... Z mezem byly problemy... No mgz nas szybko upuscit.
Jak dzieci mialy 9, 10 lat to odszedl. Odszedl od nas i do dzisiaj nie mamy z nim kontaktu. Rozwdd juz byl... Nie
wiem jak do powiedziec... Czy ja to byla wina. Moze syn uposledzony... Nie wiem, czy to byta wina dziecka, czy
sobie poszukiwal inng osobgq, ktorq pokochal... Moze wina moich rodzicow, ze sie wtrgcali, czy to, Zesmy
wszyscy mieszkali na kupie... Nie potrafie odpowiedzie¢ na to. Mysle, ze wszystko razem wrzigte i nie bede

szukata winnych w tym momencie (matka 58 1., syn 33 1.).
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Poczqtki byly trudne, ale 7 czasem czlowiek sobie jakos 7 tym wszystkim poradzil. W miedzyczasie jeszcze mqz
poszukal sobie inng kobietg 1 ma z tq paniq zdrowe dziecko... Takze pigé lat jestem sama z tym wszystkim... To
Jest takie przykre. Tym bardziej, ze ojciec je ich opuscil | jakos nie moge liczyé, zeby... Przyjezdza, odwiedza,
przyworzi pienigdze | na tym si¢ konczy jego opieka. Ja nie mam rodzenistwa, mgz nie ma rodzenistwa. Nie widze

tego, zeby mogl si¢ ktos nimi zajgé¢ (matka 50 I.; syn 22 1.).

No byla na pewno bardziej napieta atmosfera.... Nie bylo od poczgtku wiadomo... Myslelismy, ze to bylo
porazenie mozgowe... Ale jak przyszly na swiat kolejne dzieci, to badania genetyczne byly bardziej szczegotowo
zrobione i potem wyszio... Ze to jest choroba genetyczna. Poczqtki byly trudne, ale 7 czasem cztowiek sobie jakos
ztym wszystkim poradzil. W miedzyczasie jeszcze mqz poszukal sobie inng kobiete ima ztq panig zdrowe

dziecko... Takze pig¢ lat jestem sama Z tym wszystkim... (matka 50 |.; syn 22 1.).

Rola rodzenstwa.

W relacji migdzy rodzicami a dzie¢mi, badani opiekunowie zwrdcili uwage na dwie kwestie.
Po pierwsze, nie maja oni i nie manifestuja oczekiwan wobec pelnienia roli opiekuna
przez pelnosprawne rodzenstwo. Argumentowali to niechg¢cig do odbierania rodzenstwu

okresu dziecinstwa, ktore powinno by¢ wypelnione zabawg, a nie opieka:

Uwazamy, ze Gosia powinna mieé¢ swoje zZycie |nie wymagamy, Zeby mieszkata 7 siostrq, natomiast jezeli
oddamy Zosie do DPS, Gosia bedzie zobowigzana do odwiedzin itd. I co jeszcze? Miedzy rodzicami a Zosig

mamy dobre relacje (matka 51 1. corka 20 1.).

Ale mysle, ze teraz przychodzi taka faza, ze zaczynam by¢ dumna ze wszystkich moich dzieci. Zaczynajq sie
nawigzywac coraz gilebsze relacje miedzy Weronikq a pozostatymi dziewczynami. One czujg si¢ odpowiedzialne
i wykonujq coraz wiecej obowigzkéw. Mysmy dzieci nie wychowywali tak, zZe dzieci majg nam stuzyé w tej
opiece. ChcieliSmy, Ze nasze dzieci mialy swoje wlasne dziecinstwo 1 nie czuly si¢ zobowigzane, aby poswigcaé
duzo czasu na opieke nad Weronikq. Zawsze si¢ zastanawiatam, czy to jest dobra droga, bo mozna byloby

bardziej dzieci... (matka 53 1.; corka 22 1.).

Jednoczesnie rodzice wskazywali na role socjalizacji pelnosprawnego rodzenstwa do bycia

opiekunczym bratem czy siostra, poprzez przekazywanie wlasciwego wzoru opieki.

Mielismy pozytywne sygnaly ze szkot, np. 7 podstawowki, ze nigdy nie bylo wida¢ po Basi, albo zachowaniach
rowiesnikow albo nauczycieli, ze ona ma problem w domu, problem z bratem, problem z niepetnosprawnosciq
brata. No i uznalismy, ze to jest dobra droga, ze ona W tym wszystkim uczestniczy, obserwuje, wspomaga nas
Jjakos, ale jest absolutnie odcigzona od tego, no bo, po pierwsze jest to niemozliwe, zeby ona zajeta sie Jankiem,
a tym bardziej nie ma sensu wttaczaé jg W roleg, W ktorej ona nie moze byé W tej chwili. Takze potrafimy sobie

Z corkg porozmawia¢ jak dorosli... (ojciec 51 1.; syn 18 I.).
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My im dajemy wzor tej opieki nad Weronikq | one widzq, ze nalezy sie tak opiekowaé. Ja tak zawsze... Raczej
stawiatem na to, by pokazywaé im pewne wzorce postepowania, nie zmuszac ich do tych wzorcow postegpowania,
nie zmuszaé ich. Traktuje to jako zachowania przykiadowe | moéwig przez to ,,tak trzeba robic¢”. I dotyczy wielu
aspektow, nie tylko Weroniki, ale jej rowniez dotyczy. No to, ze jestem I nig, jestem obok niej, pomagam,
poswigcam jej swoj czas, ze poswiecam dla niej pewne przyjemnosci, ktore mogtbym jakos tam robié, ze

akceptuje jej niepelnosprawnosé i nie walcze 7 tq jej niepetnosprawnosciq... (ojciec 49 1.; corka 22 1.).

Rola dziadkow

Dziadkowie osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng, niezaleznie od tego czy wspottworza
Z nig gospodarstwo domowe, stanowig najczesciej pierwszy element nieformalnej sieci
wsparcia rodzinnego. Przejawia si¢ to wspolnym spgdzaniem czasu przez dziadka lub babcig
zosobg  z niepelnosprawnos$cig,  zastgpowaniem  rodzicow W opiece,  wsparciem

emocjonalnym, zwlaszcza W poczatkowym okresie:

Miedzy rodzicami a Zosig mamy dobre relacje. To juz chyba wszystko. Dziadkowie ze strony meza nie doczekali
sig Zosi. Moja mam bardzo pomogta mi wtym okresie i gdyby nie ona, to nie wiem co by byto (...) Mama

natomiast jg tulifa i méwita: ,,moja Zosienka”. Dziadek przychodzil | 7 tq Zosig sobie rozmawiat (matka 51 |.;
corka 20 1.).

Moi rodzice, z ktorymi mieszkalismy juz nie zyjg od 10 lat, ale Beata byta bardzo zwigzana. Moze dlatego, Ze tu
mieszkala od urodzenia. Tak... Bo ja chodzilam do pracy, mgz do pracy, wigc babcia na miejscu, dziadek na

miejscu... Tez odbieral jq 7 podstawowki. Byta bardzo 7 dziadkiem zwigzana (matka 53 1.; corka 33 1.).

Praca zawodowa i podziat obowigzkéw w rodzinie.

Podzial obowiazkoéw w badanych rodzinach jest zroznicowany i W duzej mierze uzalezniony
od aktywnosci zawodowej jednego albo obojga rodzicow. W rodzinach, w ktérych
dominowal sztywny podzial obowiazkow, zadania wykonywane przez matki skierowane
sa do wewnatrz, a zadania wykonywane przez mezczyzn na zewnatrz rodziny - sytuacja
ta miala miejsce, gdy tylko jeden rodzic pracowal zawodowo. Matki koncentrowaly sie
na prowadzeniu domu, sprzgtaniu, przygotowywaniu positkow, bezposredniej opiece
nad niepelnosprawnym dzieckiem. Zadania ojcow polegaly na pracy zawodowej,

dokonywaniu napraw, prowadzeniu budzetu domowego, organizacji zakupow:

Mgz pracuje, robi zakupy, wszelkie optaty, czyli to co na zewngtrz i bierze Zosi¢ na spacer bardzo czesto. Ja

prowadze dom, gotowanie, pranie, sprzqtanie. Raczej tutaj na miejscu (...)Na poczgtku bylo inaczej. Mgz mial
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wiecej tych obowigzkéw, ale wychodzilismy wtedy z punktu, W kiérym ja tez pracowatam. Wrtedy sie inaczej
dzielilismy, a teraz co sig inaczej utozylo. Teraz tez realizuje swojq pasje, dzigki ktorej si¢ realizuje (matka 51 1.;
corka 20 1.).

No ja sie zajmujg¢ W zasadzie calym mieszkaniem, bo nie pracuje. Ale tez nadzor nad synem... Tam nie raz
corkom trzeba tez pomoc, czy zalatwié¢ jakies sprawy. No mgz oczywiscie pracuje... Tam jakies wykonuje
naprawy w domu. Zakupy tez nieraz robi... Corki oczywiscie si¢ uczg — jedna studiuje a druga jest w szkole
policealnej... A syn tez chodzi do pracy. W domu wykonuje tez jakies drobne prace. Wie, ze do niego nalezy
wynoszenie Smieci, zmywa naczynie, bo tak jak w tej kawiarni zmywa naczynia. Tez chodzi na zakupy, dzwiga
siatki, sprzqta W domu. W soboty jest wigksze sprzqtanie, to kazdy z rodziny bierze w nim udzial. Czyli on tam

czynnie bierze udzial W Zyciu rodziny, pomaga W czym potrzeba... (matka 51 I.; syn 20 L.).

W rodzinach, w ktorych dominowal elastyczny podzial obowiazkéw, zadania
wykonywane przez matki i ojcéw byly proporcjonalnie podzielone na te skierowane do
wewnatrz i na zewnatrz rodziny. Podzial zadan w tych rodzinach byl partnerski. Nalezy
jednak podkresli¢, ze taka sytuacja miala miejsce wylacznie gdy oboje rodzice byli

aktywni zawodowo:

Moj mqz robi sniadanie, jak nieraz ma ochote... Czy nawet obiad. Przypusémy, choé najczesciej ja to robie.
Zszywa nam dziury i wycigga maszyne... Tak si¢ wydaje, ze tylko kobieta powinna to robié. Nie prawda...
Obecnie to jest wlasnie tak, ze mezczyzni, zwlaszcza miodzi, pomagajg. To nie jest tylko tak, ze kobieta sie
garami zajmuje. Roznymi rzeczami, ktore umie... Kaska, ta mlodsza corka cos tam przykrecala srubokretem

i sobie swietnie poradzita. Takze mowig, roznie (matka 53 1.; corka 33 1.).

Musze powiedzieé, ze méj mqz bardzo pomaga W domu i przy wszystkich to méwie. Jest bardzo partnerski... Ja
co prawda nie wbijam gwozdzi, bo nie umiem tego robi¢ ion to robi. Ale przy Weronice, przy dziewczynach
bardzo dzielimy sie obowigzkami... Powiedzmy piecdziesiqt na piecédziesigt, partnerskie stosunki... Corki
natomiast musiaty zosta¢ wigczone, poprzez silne... reprymendy W takie obowiqzki domowe, bo sie opieraty...
Jest coraz lepiej. Majq obowigzki W ramach sprzqtania W domu. Podczas wakacji bardzo pomaga mi corka, ze

moge wychodzié, samemu zrobi¢ zakupy (matka 53 1.; corka 22 1.).

Rodzice wskazywali rowniez na obowiazki syna lub corki z niepelnosprawnoscia. Nalezaty
do nich uczeszczanie do dziennego osrodka wsparcia (np. warsztatu terapii zajeciowej,
srodowiskowego domu samopomocy) oraz wykonywanie okreslonych prostych
czynnosci, np. sprzatanie czy zakupy. Obowigzki te zalezaly od stopnia samodzielnosci,

mozliwo$ci motorycznych oraz poziomu funkcjonowania psychospotecznego podopiecznego:

Fakt jest taki, ze Beata jest leniwa. To ma, Ze jest leniwa. Ma swéj pokoik, tam ma porzqdek i sobie wszystko
poukiada... Wilasnie tego typu dzieci tak majq, no i... wszystko musi by¢ tak, jak W piorniczku, a gdyby ktos jej
tam przesungl, to juz wie. To jest taki typ dziewczyny, ze rqczki najlepiej, zeby byly... No nie napracuje sig¢
(matka 53 1.; corka 33 L.).
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Mateusz myje podlogi, myje klatke schodowq, korytarz przy windzie... Takze, to on. Ale takie tam mycie okien,

czy jakichs szaf, wanng, umywalke, to juz do moich obowigzkéw nalezy. Podzial jest staly... (matka 66 I.; syn 31

).

No Maciej ma obowigzek chodzi¢ do osrodka, do Iskry na Pamigtkowej. Dobry osrodek... Nie powiem, chodzito
jeszcze lepszeqo na Saperskq — to jest super osrodek, najlepszy W Poznaniu. Rano idzie po gazety, po sprawunki.

Potem idzie do osrodka, wraca sam tramwajem (matka 76 1.; syn 42 1)

Podsumowanie

Niepetlnosprawno$¢ dziecka sprzyja poglebieniu wigzi miedzy matzonkami (wspdlnota
problemu izadania do wykonania, wzajemne wspieranie si¢ rodzicow i budowanie
partnerskich relacji). Jednocze$nie, stanowi ona rdwniez czynnik ryzyka zwiazany
Z odsuwaniem si¢ 0jcow, cho¢ matki, ktére doswiadczyty dezercji ojca nie wskazuja wprost
zwigzku migdzy narodzinami a odejSciem ojca. Zwlaszcza W poczatkowym okresie wigz
Z pokoleniem dziadkow stanowi wsparcie | potencjat opiekunczy sprzyjajacy oczekiwanemu
sposobowi funkcjonowania rodziny - petnig oni rol¢ dodatkowych nieformalnych opiekunéw
odcigzajac | wyreczajac rodzicow. Opieka nad osobg z niepetnosprawnoscia jest czynnos$cia
uwarunkowang kulturowo, W zwigzku z tym najczg$ciej jest ona realizowana przez matki.
Podzial obowigzkow domowych badanych rodzinach jest zréznicowany |zwigzany
aktywnos$cig zawodowa. W rodzinach, w ktérych oboje malzonkowie pracuja, przewazaja
relacje partnerskie i zadania domowe sa proporcjonalnie podzielone na te, ktore skierowane sg
zarowno do wewnatrz, jak | na zewnatrz rodziny. W rodzinach, w ktorych tylko mgzczyzna
byt czynny zawodowo, zadania wykonywane przez matki skierowane sg do wewnatrz,

a zadania wykonywane przez ojcéw na zewnatrz rodziny, zgodnie z kulturowym wzorem.

6.6. Problemy rodzin z dorostymi osobami z niepelnosprawnoscia intelektualna
i strategie ich rozwiazywania.

Rodzice i eksperci bioracy udzial w badaniu wskazywali glownie na problemy wynikajace

Z nieprawidtowego funkcjonowania instytucji, badz ich braku, ale rowniez na te wynikajace

Z zepchnigcia ich do roli wylacznych, jedynych opiekunow.

172



Uwigzanie w jednym miejscu

Dla czesci rodzicow problemem jest ich “uwigzanie W jednym miejscu”. Zwracali uwage na
brak lub bardzo ograniczong mozliwo$¢ zorganizowania wypoczynku, np. wyjazdu na wczasy
bez podopiecznego z samym tylko wspotmatzonkiem. Instytucje opieki wytchnieniowej
I przerwy regeneracyjnej nie sagw Polsce dostatecznie dobrze rozwinig¢te. Znaczna czes$¢
rodzicéw osob wymagajacych calodobowej opieki rezygnuje z wlasnych potrzeb i nie

korzysta z wypoczynku:

Dla mnie problemem jest to, ze jesli chcielibysmy sobie wyjechac na kilka dni z mezem, to nie ma osoby, ktora
moglaby zostaé 7 synem. To wigze si¢ 7 tym caly wszystkim.... Jesli mlodzi pracujq, to co z Krystianem. To jest
dla mnie problem (....) Nie korzystam W wyjazdow. Takie jest moje rozwigzanie. Nigdy nie bylisSmy Z mezem sami

nigdzie. Nie ma takiej mozliwosci (matka 66 I.; syn 41 1.).

Moim problemem jest taki brak swobody... Nie mamy takiej peinej swobody, zebym ja mogl malzonke wzigé
w gory. Te chwile kiedy W czasie wakacji Weronika na chwilg nam znika, nagle pokazujg jakby to moglo byc.
Pozniej jednak wracamy do tej szarej rzeczywistosci, gdzie musimy to Zycie organizowaé wokol niej. No it0

czasami mi tworzy problem (ojciec 49 1.; corka 22 1.).

Zmeczenie dlugotrwalq opiekq

Dla rodzicow 0s6b z niepelnosprawnoscia problemem jest rowniez zmeczenie dlugotrwala
opieka oraz konieczno$¢ organizowania zZycia codziennego. Sytuacja ta jest szczegolnie
powazna jesli podopieczny jest catkowicie niesamodzielny, wymaga stalego nadzoru,
asystowania w czynnosciach samoobstugowych. Rodzice biorgcy udzial w badaniu stanowig
grupe powyzej 50. roku zycia, wWzwigzku ztym zmegczenie ispadek sit dotyka ich

zdecydowanie cze$ciej, niz mtodszych rodzicow:

Brak czasu i zmeczenie... Sprawiajq, Ze pojawia sig problem. No wilasnie, czy to brak odpoczynku i skorzystania
Z jakiejs propozycji, czy problem przede wszystkim z czasem i organizacjq. No bo to jednak jak wspomniatem
pracuje... 1 teraz trzeba tak zorganizowac czas, zeby ktos zawsze byl 7 Jankiem, to czasem bywa problem (...) I
wtedy albo ja zamieniam sie, jeszcze jednak szansa jest na to aby zajgé sie Jankiem, albo mamy to wsparcie,
sporadyczne ale zdarza sie, W sytuacjach bardzo powaznych ze strony tych Burych Niedzwiedzi. Albo tak to
organizujemy, zZe zmieniamy sie gdzies W miescie z jednego samochodu w drugi, z radia, czy pod pracq zony, czy

gdzies W trasie... (0jciec 51 1.; syn 18 1.).

Dla  czeSci  rodzicow  problem  stanowig  niektore  zachowania  dziecka

Z niepelnosprawnoscia, np. upor, nawyki, przyzwyczajenia:
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To znaczy ja nauczytam sie juz... Takich réznych przyzwyczajer mojej corki i troche je akceptowaé albo je
troche przewalczac. Bo nie zawsze jest tak, Ze jej na wszystko pozwalam... Ula jest dorosta, ale to nie znaczy, ze
on moze is¢ W podartych rzeczach bo jej to odpowiada... To nie 0 10 chodzi, zZe ja sie wstydze. Ale ona ma
nabra¢ nawykow, ze tak nie moze... A poza tym jest to tak troche Zle spolecznie odbierane, ze ten biedny,
niepetnosprawny ize on ma tam by¢. Ona ma swoje dziwne upodobania, ktore akceptuje... Pamigtam tamte
dzieci, ktore chodzily W podartych spodniach bo to bylto wtedy modne... Czlowiek nie zawsze akceptowal. Ale to
trzeba zaakceptowaé... Niemniej jednak niektore jej rzeczy przewalczam takq metodg, Ze , dobrze, jezeli tak

chcesz, to ja nie ide 7 Tobq ”. I to skutkuje... (matka 69 1.; corka 26 1.).

Nieraz trudno jest syna do czegos naklonic, np. pojs¢ do lekarza, dentysty... Trzeba go trzymaé. (...) A jak
cztowiek z nim przebywa i wie na czym polega istota tej choroby, to rozumie i akceptuje. I wiadomo, ze jak to

Jest czlonek rodziny, to si¢ wszystko akceptuje... (matka 51 1.; syn 20 L.).

Dla matki 20-letniego syna zzespotem Downa problemem jest brak zrozumienia
niektorych jego zachowan ze strony otoczenia spolecznego, jak réwniez specyfiki

funkcjonowania rodziny osoby z niepelnosprawno$cig intelektualna:

No problemem jest to, kiedy si¢ spotykam z 0sobami W spoleczenstwie, ktore nie majg takie wiasnie 0sob
niepetnosprawnych W otoczeniu i one wlasciwie nie rozumiejq takiego Zycia. Nie rozumiejq zachowania takiej
osoby — to jest na pewno problem (...) No moze jakas wigksza informacja 0 osobach niepetnosprawnych do
spoleczenstwa, zeby oni jakos lepiej ich zrozumieli, akceptowali. Bo takie osoby, ktore nie zyjg na co dzien

Z osobg niepetnosprawng nie rozumiejq jego zachowan | nie wiedzq 7 €zego sig¢ to bierze... (matka 51 |.; syn 20

).

Warto skonfrontowa¢ znaczenie przypisywane doswiadczanym problemom przez rodzicow
z perspektywa ekspertow. Zwracali oni uwage na niewlasciwe postawy rodzicow, takie jak
nadopiekunczos¢ i przeswiadczenie 0 koniecznosci $wiadczenia opieki do ostatnich chwil

zycia.

Opiekun-heros

Problemem rodzin oséb z niepelnosprawnoscig jest prezentowany przez nie tradycyjny
model rodziny, ktory cechujg relacji postawa nadopiekuncza i nadmiernie ochraniajgca
niepelnosprawne dziecko. Zdaniem ekspertow ws$rod rodzicow dorostych 0sob
Z niepetnosprawnoscig panuje przekonanie dotyczace ich roli - calozyciowego / dozywotniego

opiekuna, tzw. “opiekuna-herosa”:

Nie realizujq czesto rol zawodowych, W wyborze Sciezki edukacyjnej wyreczajq ich rodzice... W ogole duza

kontrola rodzicéw W zakresie tego, czym sie objawia i jak jest prowadzony przez nich styl zycia. To jest problem
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dla tych osob... Niekoniecznie wiedzq jak zyc... Jak by chcialy zy¢. One tak od poczqtku sq kierowane przez
rodzicow. Nie wchodzenie W role zawodowe, zwigzki partnerskie... Fakt, ze wigkszo$¢ spowodowana jest
ograniczeniami systemu rodzinnego (wywiad 10, pracownik stowarzyszenia, ekspert ds. mieszkah

wspomaganych).

Rodzice zyjg 7 tym glebokim przekonaniem, ze muszq si¢ opiekowaé swoim dzieckiem w sposéb bezposredni, zZe
sq za nie odpowiedzialni 1to przeradza si¢ W nadodpowiedzialnosé, nadopiekuriczosé, ochranianie przed
ponoszeniem konsekwencji, W ogdle nie stwarzanie sytuacji zwigzanych z ponoszeniem konsekwencji (wywiad 1,

kierownik warsztatu terapii zajeciowej).

Mysle, ze duzo klopotow jest w samych rodzicach, a wigc ta nadopiekuriczosé.... To jest taki czynnik, ktory
utrudnia wyjscie Z domu, czy tez usamodzielnienie si¢ (wywiad 5, cztonek miejskiej spolecznej rady ds. osob

niepetnosprawnych).

“Zeby umarlo przede mng”

Rodzice zycza sobie, aby ich dziecko zmarlo przed nimi, maja przeSwiadczenie, zZe
powinni by¢ jedynym wylacznym zrodlem opieki | sprawowaé ja do konca swojego
zycia. W kwietniu 2018 roku ukazala sie ksigzka “Zeby umarlo przede mng. Opowiesci matek
dzieci niepetnosprawnych” autorstwa Jacka Hotuba. Jest to reportaz sktadajacy si¢ z pieciu
narracji rodzinnych matek, ktére urodzily dzieci z niepelnosprawnosciami. W
przedstawionych historiach glowny nacisk potozono na organizacj¢ codziennosci
Z perspektywy zmagania si¢ Z ograniczonym dostepem do wsparcia specjalistycznego, braku
instytucji asystentury, trudno$ci finansowych oraz zme¢czenia opiekuna. Najmocniejszym
watkiem jest tytulowe ,,zeby umarlo przede mng”, a wigc ogromna che¢é rodzicow do
zabezpieczenia przysztosci swoich dzieci W sytuacji, gdy sami nie beda W stanie sprawowac
nad nimi opieki. Do tego stopnia, ze wolg ,,przezy¢” swoje dzieci. Nadmierne uwiktanie
rodzicow W niepelnosprawnos$¢ dziecka moze powodowaé wypalenie, zmeczenie oraz

pogarszac jako$¢ relacji w rodzinie:

Rodzice nie czujg si¢ bezpiecznie 7 tym, ze pozostawiq swoje dzieci bez nich, bez ich opieki. Rodzice mowig, ze
wolg, aby ich dziecko zmarto przed nimi, bo przynajmniej bedq mieli pewnos¢, ze ich dziecko byto do konca
bardzo dobrze zaopiekowane. Problem jest ta starosé, pézna dorostosé, ktora dotyka irodzica idorostego
niepetnosprawnego (...) Tak sie mowi: ,,male dziecko — maly kiopot, duze dziecko — duzy klopot” | mysle, ze
W przypadku 0sob 7 niepetnosprawnoscig to jest naprawde stwierdzenie wprost (wywiad 2, byly kierownik

instytucji opieki wytchnieniowej).
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Doswiadczanie stresu

Badajac stres do§wiadczany przez rodziny osob z niepetnosprawnoscig proponuje odwotac si¢
do teorii Richarda Lazarusa i Susan Folkman, zgodnie z ktérg jest on rozumiany jako
dynamiczna relacja pomiedzy czlowiekiem, a otoczeniem spolecznym. Sytuacja stresowa
oceniana jest przez jednostke jako wymagajaca wysitku adaptacyjnego lub przekraczajaca
mozliwosci sprostania jej (1984, s. 19). Ujecie to uwzglednia zaréwno wymagania
(oczekiwania) otoczenia, jak iindywidualne mozliwo$ci jednostki w radzeniu sobie z tym
wydarzeniem. W celu podkre$lenia znaczenia wzajemnych oddzialywan w tym uktadzie R.
Lazarus wprowadzil termin ,.transakcja” wyrazajacy proces interakcji, ale takze jego efekty.
Badani rodzice zostali poproszeni 0 przedstawienie okolicznosci, w ktorych doswiadczaja
stresu. Do tego typu sytuacji naleza te, w ktorych rodzice maja poczucie niemocy i braku
wplywu na przebieg zdarzen. Niemoc spowodowana jest z jednej strony presja czasu
i nadmierng iloscia obowigzkéw, z drugiej strony natomiast pojawia si¢ w sytuacji, gdy

nie sg oni W stanie pomoc swojemu podopiecznemu W zmaganiu z bélem, cierpieniem:

Sq to sytuacje, W ktorych jestem bezsilna, nie umiem jej (Beacie) pomoc. Kiedy np. ryczy przez godzineg, bo jg np.
boli cos, albo np. nie idzie jej pomoc. Albo jak jg bolg zegby... To jest taka bezsilnosé, kiedy czlowiek chce pomdc,
ale nie potrafi. Jesli wiem, ze jq cos boli, a najblizsza wizyta bedzie np. jutro, to przez calg noc trzeba sig Z tym
zmagac. Trzeba jej daé jakis srodek nasenny, przeciwbolowy, zeby jg nie bolalo. To sq takie rozne rzeczy... Albo
nie raz ma jakis gorszy dzien... Ogolnie to wszystko to, co si¢ wigze Z niq. Zazwyczaj Z nig... (matka 53 1.; corka

331).

No stresu... Oczywiscie... Zdarza mi si¢ doswiadczaé, najczesciej gdy nie mogq zdgzy¢ z tym wszystkim, co jest
tam do zrobienia, co jest konieczne. I stresu, zZe zabraknie pieniedzy na cos... W zwigzku z synem, to raczej takich

stresow nie mam... (matka 51 1.; syn 20 I.).

Dla czg$ci rodzicow powodem stresu sa okreSlone nawyki, zachowania, natrectwa
przejawiane przez podopiecznego z niepelnosprawnoscia. Przez cze¢sé¢ rodzicow, sytuacje
te okreslane sq rowniez jako problemowe:

No stresu doswiadczam, jak Mateusz sie zdenerwuje i trzaska drzwiami... Bombie szafkami... Jak zajrzy do

lodowki 1 nie ma zakupow jeszcze zrobionych i nie ma tam do obkladu za bardzo, to juz caly nerwowy, nie?

Trzaska, nie? No ma takie wybuchy ztosci jakiejs... (matka 66 I.; syn 31 1.).

Weronika ma takq maniere, ze robi wszystko wolno. Trzeba jej wielokrotnie powtarzaé... To jest cos, co mnie
osobiscie niezwykle stresuje, bo kazda czynnos¢ jakg wykonuje zajmujg ogromng ilos¢ czasu. To nie jest cos,

czemu ja potrafie zaradzié, ale to jest cos, co mnie wkurza nieprawdopodobnie (ojciec 49 1.; corka 22 1.).
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Rodzice wskazuja rowniez, ze stres towarzyszy im W sytuacjach przeciazenia opieka.
Stres wynikajacy ze zmeczenia wystepuje u tych rodzicow, ktorych podopieczni sa
calkowicie niesamodzielni. Matka 22-letniej corki poruszajacej si¢ na wozku wymagajacej
nieustannej opieki doswiadcza stresu, ktory zwigzany jest zZ obawg 0 witasng kondycje

podczas wykonywania porannych czynno$ci samoobstugowych i pielegnacyjnych:

W takich sytuacjach rano... Wie pan. Zwiec jq 7 tego lézka, zaprowadzi¢ do toalety, ubraé, wsadzi¢ do wozka.
Jest Gosia, ale wyjdzie za mqz | si¢ wyprowadzi. Mgz bedzie musiat zosta¢ diuzej w domu i to si¢ odbije na jego
psychice, bo bedzie musial zostac¢ dluzej W pracy, a jak juz wroci, Zoska bedzie W domu. Nie bedzie mial czasu
od niej odpoczqé. Ja odpoczywam od Zoski teraz. Mgz nie ma takiej mozliwosci 1 wlasnie dlatego 0 te Swietlice
walczylismy, zZeby ona byta po potudniu. Boje sie, ze nie dam rady zwlec jgq 7 tego t6zka i bedzie trzeba podjgé
pewng decyzje... | to bedzie bardzo trudna decyzja (matka 51 1.; corka 20 1.).

W pewien sposob stres towarzyszy nam caly czas, bo to jest spiecie. A jezeli chodzi 0 opieke nad synem, te
obowigzki, czas, zagospodarowanie czasu... No jest to stresujqce. A wiec te sytuacje, kiedy zaczyna nam
brakowaé¢ mozliwosci wypelnienia czasu Jaskowi a mamy inne obowigzki. To jest jak pewien rodzaj stresu...
O stresie W pracy nie powiem... Tu tez si¢ zdarza oczywiscie, szczegdlnie teraz... No i te sytuacje zwigzane
Z Jaskiem i jedzeniem, kiedy kto$ czegos nie rozumie, jakies jedzenie jest wystawiane, ja musze odchodzié,
uciekac. To sq jakby takie oczywiste rzeczy, rzecz dla mnie znana, oczywista i ten stres si¢ pojawia, kiedy Jasiek

sig denerwuje i t0 jest taki stres dramatyczny.... (ojciec 51 1.; syn 18 I.).

Rodzice doswiadczaja rowniez stresu zwigzanego z przyszloscia doroslego dziecka oraz
swojej najblizszej rodziny. Pytanie: ,,jak to bedzie, kiedy mnie zabraknie?” czg¢sto padato
w konteks$cie problemoéw, sytuacji stresowych. Rodzice, ktérych podopieczni majg 30, 40 lat,

rozpoczynaja powaznie zastanawiac si¢ nad prawdopodobnymi scenariuszami przysztosci:

Tego si¢ nie wymaze: jak to bedzie, kiedy mnie zabraknie? Ile bedzie mial lat? Obawa przed potomstwem
drugiego syna, jak im to wszystko wyttumaczy¢. Boje sie 0 to. Mam tez czasami nerwice lgkowe, ale to 7 tego co
Jja przezytam, przezylam 7 pierwszym synem, bo teraz to wszystko wychodzi i nie da sig¢ ukryé, to juz tak bedzie
(matka 67 1.; syn 41 1.).

U ojca 22-letniej kobiety zniepelnosprawnoscia stres pojawia sie w kontakcie
Z biurokratycznym systemem pomocy spolecznej. Wynika on z wielo$ci przepisow, norm
I barier, na ktore napotykaja rodzice starajagc si¢ 0 réznorodne S$wiadczenia, ulgi,

zaswiadczenia:

To, co mnie stresuje W otoczeniu zewnetrznym... Ja jestem kompletne zero jesli chodzi 0 przepisy, papierki,
kwestionariusze, druczki... Nienawidze tego | nienawidze biurokracji. Biurokracja, ktorq otoczony jest swiat
ludzi niepetnosprawnych jest kolosalna. I to jest cos, czego ja nie jestem w stanie przejsé i to do tego stopnia, Ze

ja wole is¢ | kupié wézek za gotowke | niech sie glupki ode mnie odczepiq, ze tak powiem. Ale ja moge sobie
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pozwoli¢ na takie cos, 1to jest coS co mnie irytuje — ogrom biurokracji, ktéry otacza osobg niepetnosprawng

(ojciec 49 1.; corka 22 1.).

Wypalanie sie sit i spadek kondycji psychofizycznej.

Rodzice dorostych osob z niepelnosprawnos$cia zmagajq sie ze spadkiem sil, zmeczeniem
spowodowanym pelnieniem roli opiekuna. Rodzice do$wiadczaja rowniez dolegliwosci
fizycznych, jak zwigkszona potrzeba snu, dolegliwosci kregostupa, stawow. Wypalanie si¢ sit
I permanentne zmeczenie moze prowadzi¢ do tzw. syndromu opickuna (lub syndromu
wypalenia opiekuna), awi¢c pojawienia si¢ spektrum objawow psychosomatycznych
psychospotecznych i fizycznych, wystepujacych u 0sob dlugotrwale obcigzonych opiekg nad
osobg jej wymagajaca:

Czlowiek jest juz jednak zmeczony. Czesciej chce sig spacé wieczorem, bo kiedys potrzebowalam mniej snu,
ateraz jak jestem zestresowana czy zmeczona, czesciej potrzebuje snu. A teraz to | kregostup i stawy juz troche

dajg znaé¢ 0 sobie. Cale szczescie, ze syna nie trzeba nosié, bo jest W zasadzie samodzielny, wszystko sobie
zrobi... (matka 51 1. syn 20 I.).

Tak, czuje uptyw sit... Chociaz twierdzq, zZe itaka jestem szybka, t0 i tak juz widze, ze czasem zdrowotnie... Ale

staram sig, bo to jest wszystko dobrze rozkrecone, wiec ja nie muszg wszystkiego pilnowaé (matka 67 1.; corka 26

).

To nie metafora, ale cztowiek ma 0 21:00 czas, a tak to jest caly czas W ruchu. Czlowiek ma swoje lata i teraz
zauwazam, ze nie moge juz tak biega¢ od gory do dotu... Zapominam juz coraz czesciej, tak to juz jest tez te
wypalenie... Ale tak fizycznie nie mam juz tyle sil. Ale zycie 7 Weronikq wymaga takich sil, jak ma osoba 25-30
lat. Mimo tego, ze jestem dos¢ szczupla, to tych sit tylu nie mam. A to wypalenie jest problemem wielkim...

(matka 53 1.; corka 21 1.).

Wypalanie si¢ sil u rodzicow wspolwystepuje z obawami dotyczacymi przyszlosci swojej
i swojego dorostego dziecka, zwlaszcza wtedy gdy rodzice sg §wiadomi, ze z uwagi na ich

wiek i stan zdrowia dotrg do czasu, kiedy nie bedg juz mogli $wiadczy¢ opieki:

Coraz mniej sit. Boje si¢ 0 to bardzo, zeby mi sit starczylo, zebym mogta by¢ tutaj... (...) Ponadto wypalajg sie
sily. Jest ta obawa (matka 67 I.; syn 41 1.).

Sit juz coraz mniej... Czasem si¢ zastanawiam czy mi Starczy zycia na zrealizowanie swoich planow... I co

bedzie 7 tym Mateuszem jak mnie nie bedzie, co si¢ 7 nim stanie... (matka 66 I.; syn 31 1.).

Matka 33-letniej corki z niepetnosprawnoscia intelektualng powiedziata, ze wykonywana

przez nig praca zawodowa stanowi swego rodzaju odskoczni¢ od probleméw, trudnosci,

178



zmeczenia opieka. Wskazala, ze obawia si¢ przej$cia na emeryturg, co jej zdaniem bedzie

wigzalo si¢ Z wigkszym zaangazowaniem W petnienie roli opiekuna dla swojej corki:

Sity mam... Moze dlatego, Ze chodze do pracy i wtedy to si¢ wylgczam. Wylgczam sie 7 tego Srodowiska. Jak
przyjezdzam, to jestem zupelnie nowq osobq. To jest bardzo potrzebne... Nie wiem jak to bedzie, gdy przejde na
emeryture. Wtedy bede musiala si¢ nauczy¢ inaczej, jakos z innej strony z nig... Mysle, ze moze nie bedzie az tak

Zle... Zobaczymy... (matka 53 1.; corka 33 1.).

Obawy zwigzane Z przyszioscig.

Wydluzanie si¢ zycia os6b z niepetlnosprawnoscia intelektualng oraz ich opiekunéow rodzi
wiele pytan, watpliwosci | obaw odnoszacych si¢ do przysztosci. Badani rodzice obawiaja
si¢ tego co stanie si¢ z ich dzieckiem kiedy umra — kto si¢ nim zaopiekuje, jak syn lub
corka sobie poradza. Jedna z matek powiedziala, ze ,kazdy rodzic chcialby przezy¢
godzine dluzej, niz jego dziecko”. Rodzice nie wyobrazaja sobie sytuacji, gdy kto$ inny
wchodzi wich role, wypelnia luke, ktora oni zostawili. Mozna jedynie domniemywaé
Z czego wynikaja obawy - Czy zpoczucia, ze syn lub corka nie s3 dostatecznie
usamodzielnieni i przygotowani do pelnienia rol spolecznych, czy z braku zaufania do

instytucji opiekunczych, czy tez wynikaja z czego$ zgota innego:

No sie ciggle martwie, co to bedzie jak mnie zabraknie... Co to bedzie, jak ten Mateusz bedzie funkcjonowal, jak
bedzie ten dom tutaj wyglgdal, jak nie bedzie juz nikt na niego czekal tutaj... Jak on bedzie W pracy iten brat
pojdzie na popotudniowke i on wréci, to nie bedzie nikogo W domu — co on bedzie robif tu W tym domu? (...)
Mateusz jest caly czas ze mng, nie? Caly czas ze mng... No chciatabym wyzdrowie¢, zeby jak najdiuzej z tym

Mateuszem by¢... (matka 66 1.; syn 31 1.).

No mam wilasnie obawy, Ze jezeli ja bym zmarla, albo mqz, co si¢ 7 nim dalej bedzie dzialo. To jest W zasadzie

najwigksza taka obawa... (matka 51 1.; syn 20 .).

Najbardziej obawiam sig tego, co bedzie 7 Olg... To sq obawy chyba kazdego rodzica i tak mowigc szczerze, nie
kazdy sie do tego przyzna ale krotko mowigce kazdy rodzic chcialby przezy¢ godzing diuzej niz jego dziecko... TO
jest moze okrutne, ze cztowiek chcialby przezy¢ swoje dziecko, ale realia sq takie, jakie sq. Bo kwestia opieki gdy

nas zabraknie... (matka 65 1.; corka 25 1.).

Obawa czesci rodzicow dotyczy braku odpowiedniej — ich zdaniem — instytucji, ktora
moglaby podja¢ si¢ sprawowania opieki nad ich dzieckiem na wypadek ich $mierci.
Wskazywali na nig ci rodzice, ktoérych doroste dzieci wymagajacej asystowania przez cala

dobe:
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Podstawowa sprawa jest taka, Ze na razie nie widzimy dla niego miejsca, W ktorym mogliby sie nim zajgc.
Wigzalismy swoje nadzieje z Burymi Misiami, z osadgq... Ale juz widzimy, ze bedzie to problem z takim spektrum
zachowania Jasia, zeby on mégl tam znalezé opieke... W osadzie Burego Misia dzieci i ich rodzice znajdujg
swoje miejsce do koiica zycia. Natomiast tak cigzkie przypadki rzadziej 1 tu si¢ obawiamy, ze bylby problem...

(ojciec 51 1.; syn 18 ).

A pozniej, kiedy Zosia skonczy szkole, szukanie warsztatow — nie wiem, czy ona sie¢ nadaje na warsztaty czy
Jjakies inne. Jedno co jest pewne i O wiem to, to, ze ona musi wyjs¢ W domu. Obojetnie kiedy i ile bedzie miata
lat, musi wyjs¢ Wdomu, bo inaczej my dostaniemy.... OczywisScie jak bedzie trzeba, bedzie Z nami... ale

odpychatabym to daleko od siebie (matka 51 1.; corka 20 1.).

Jednym z wyzwan jest przyzwyczajenie si¢ rodzin do aktualnego status quo. Obawiajg si¢ one
zmian zwigzanych z aktywizacja swoich dorostych dzieci, z pelnieniem przez nie rol
spotecznych. Kierownik jednego z poznanskich warsztatow terapii zajeciowej zwrocil uwage,
ze W Polsce etos pracy i swiadomos$¢ spoteczna na temat 0sob z niepelnosprawnos$cia jako
pracownikow, sa nadal niskie'®. Zdaniem innego eksperta, rodzice obawiaja si¢ sytuacii,
w ktorej nagle zabraknie ich dziecka. Skutki zwigzane z pojawieniem si¢ syndromu pustego
gniazda zwigzane sg nie tylko z utrata $wiadczen rodzinnych wynikajacych ze sprawowania

opieki, ale takze z odnalezieniem si¢ rodzicow W innych rolach spotecznych:

Ten syndrom pustego gniazda — co ja bym zrobit, gdybym zostat sam. To raz... Wszystko jest pouktadane pod tq
osobe 7 niepetnosprawnosciq 1 takie Zycie codzienne 1 takie Zycie ekonomiczne. Nie ukrywajmy, Ze gdy ta osoba
odejdzie jest to zwigzane ze Swiadczeniem emerytalnym, ktore si¢ nalezy za tg ciezkq prace. Ale caly czas byta ta
obawa utraty swojego dobrobytu ekonomicznego. Jaki byt, taki byt, ale nie widzialem siebie W innych rolach
spotecznych (...) I to jest absurd, zZe ci rodzice sq przyzwyczajeni do tej relacji, takiej opresyjnej, takiej wiadzy,
ze cigzko Z tego wyjsé... (wywiad 9, ekspert ds. polityki spotecznej, naukowo zajmujacy sie opiekg i pomoca

spoteczng).

Nasi uczestnicy konczq tzw. szkoly przysposabiajqce do pracy, natomiast nie czesto za tym idzie etos pracy. Nie
Jest to wcigz czyms normalnym, Ze osoba ukoriczyta 18 lat i idzie do pracy i jakis sposéb musi si¢ usamodzielnic.
Dotyczy to wszystkich rodzin, w tym rodzin 0séb z niepetnosprawnosciq intelektualng. Czesto jakby rodzina

gdzies ten element pomija. To jest chyba najwiekszy batagan (wywiad 4, kierownik warsztatu terapii zajeciowej).

% W Polsce wskaznik zatrudnienia 0s6b z niepelnosprawnoscia nalezy jednego do najnizszych w UE. Ostatni
wzrost wskaznika nalezy jest zwigzany z obnizeniem wieku emerytalnego, ktory zmienia wielko§¢ populacji
aktywnej zawodowo. Nie ma w Polsce wzrostu zatrudnienia ale jednoczesnie nast¢puje przesunigcie z rynku
chronionego na otwarty (na koniec 2015 r. 30 tys. 0sob; dane z PFRON).
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Strategie radzenia sobie

Rodzice podejmujg zréznicowane strategie radzenia sobie W odpowiedzi na pojawiajace si¢
problemy. Cz¢$¢ Z nich podejmowata préby zmiany sytuacji. W odpowiedzi na niewlasciwe
zachowania corki (nieodpowiedni ubior) dziataniem podjetym przez matke byto dazenie do
zmiany nawykow:

To znaczy ja nauczytam sie juz... Takich réznych przyzwyczajen mojej corki i troche je akceptowaé albo je
trochg przewalczac. Bo nie zawsze jest tak, ze jej na wszystko pozwalam... Ula jest dorosta ale to nie znaczy, ze
ona moze iS¢ W podartych rzeczach bo jej to odpowiada... To nie 0 to chodzi, ze ja si¢ wstydze. Ale ona ma
nabra¢ nawykow, ze tak nie moze... A poza tym jest to tak troche Zle spolecznie odbierane, zZe ten biedny,

niepetnosprawny 1ze on ma tam by¢ (...) Niemniej jednak niektore jej rzeczy przewalczam takq metodq, ze

,,dobrze, jezeli tak chcesz, to ja nie ide 7 Tobq”. I to skutkuje... (matka 691.; corka 26 1.).

Inng strategia podejmowanag przez rodzicéw jest przeczekanie i niepodejmowanie decyzji
pod wplywem impulsu:

A W ogole to wychodze 7 zalozenia, ze 7 problemem to trzeba si¢ przespac... Nigdy, jakakolwiek bytaby sytuacja,
nie podejmuje jakichs waznych decyzji na gorgco, nastgpnego dnia rano jest najlepsze rozwigzanie danego

problemu. Nigdy z gorgcg gtowg nie podchodze do zZadnego problemu... (matka 65 1.; corka 25 1)

Matka 22-letniej corki z niepetnosprawnoscig intelektualng, niesamodzielnej, poruszajacej si¢
na wozku podkreslita, ze bycie rodzicem o0soby z niepelnosprawnoscia intelektualng
relatywizuje doswiadczane problemy. Dla niej problemem jest brak wsparcia ze strony
osobistego asystenta, ktory moglby odcigzy¢ ja W codziennych czynno$ciach, np.
wielokrotnym w ciggu dnia cewnikowaniu corki. Codzienne sytuacje przestaja wydawac si¢
az tak uciagzliwe po skonfrontowaniu sytuacji trudnych z o wiele bardziej powaznym

i zZtozonym problemem:

No problemem jest na pewno diugotrwata, bardzo nuzqca opieka... Ciggle taka podstawowa opieka, codziennie
mycie, cewnikowanie itd. No jest to... Ale czy problemem... Jakims takim wysitkiem. Fizycznym, psychicznym...
Bo generalnie takie... Bo dzisiaj mozemy sobie rozmawiac¢, bo Weroniki nie ma... Ale normalnie nasz dzien
konczy sig 0 21:00. Ja mam czas na rozrywke swojq... I ciggle codziennie to samo... Ale bardziej wysitek niz
problem. Ale problem z Weronikq? Wysitek, takie meczgce... Wie Pan co, dziecko niepetnosprawne relatywizuje
problemy ... I to co jest dla innych 0séb problemem, to ja na to popatrze | powiem ,,poczekajmy te dwa dni, moze
to si¢ jako...”. I mimo, Ze si¢ przejmuje swoim zawodem, zeby wykonywac swoje obowiqzki rzetelnie, to ja mam
taki spokoj. 1 objawia si¢ to tym, ze wie Pan, ludzie si¢ czesto czyms denerwujq. Ja mowie ,,Spokojnie!”. Bo ja
wiem, Ze problemem jest pokonanie tych wszystkich probleméw 7 dzieckiem niepetnosprawnym (matka 53 I;

corka 22 1.
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Podsumowanie

Rodziny dorostych o0s6b z niepelnosprawnoscia doswiadczajg probleméw, ktére dotycza
trzech gléwnych obszaréw. Po pierwsze, konieczno$¢ sprawowania opieki nad podopiecznym
powoduje uwigzanie rodzicow do jednego miejsca. Wraz z wiekiem sity rodzicow ubywaja
nieproporcjonalnie do potrzebnych ich naktadéw w zwigzku z czynnosciami opiekunczymi.
Sprawia to, ze znajduja si¢ oni W grupie 0sOb zagrozonych wystgpieniem syndromu
wypalenia opiekuna. Rodziny nie maja dostatecznego wsparcia instytucjonalnego w postaci
asystentury iopieki wytchnieniowej, ktore moglyby ich odcigzy¢é w codziennych
obowigzkach. Po drugie, problem rodzin ulokowany jest w §wiadomos$ci opiekunéw i ich
przeswiadczenia na temat petnionej roli. Posiadany potencjat opiekunczy uwazaja za jedyny
I shuszny prezentujagc postawe heroicznego zaangazowania, jednoczeSnie ograniczajac
mozliwo§¢ chocby czeSciowego usamodzielnienia si¢ ich podopiecznych w zakresie rol
spotecznych (postawa nadmiernie ochraniajaca). Po trzecie, rodzice obawiaja si¢ przysztosci
swojego dziecka w sytuacji gdy ich zabraknie. Jest to spowodowane brakiem kompleksowego
systemu, ktory gwarantowalby zabezpieczenie dorostosci o0séb niepelnosprawnych
w wymiarze prawnym, finansowym i mieszkaniowym, cho¢ w przypadku czgséci rodzicow
wynika to z prostego przekonania, ze ich podopieczny sobie bez nich nie poradzi. Rodzice
podejmujg zréznicowane strategie radzenia sobie W Sytuacjach problemowych. Jedni
podejmujg probe zmiany sytuacji, drudzy wolg przeczekaé, zastanowié sig, ajeszcze inni

relatywizujg doswiadczane problemy w obliczu niepetnosprawnosci dziecka.

6.7. Zabezpieczenie przyszlosci dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng
z perspektywy rodzica.

W ramach pomocy spolecznej panstwo wspiera osoby Z niepetnosprawnoscia W réznych
formach. Na podstawie Ustawy z dnia 12 marca 2004 r. 0 pomocy spotecznej?, osobom,
ktére nie sg W stanie poradzi¢ sobie samodzielnie z trudnymi problemami Zzyciowymi,
pomocy udzielaja osrodki pomocy spotecznej w miejscu zamieszkania. Jednym z kryteriow
udzielenia tej pomocy jest sytuacja, gdy opiekunowie osoby z niepelnosprawno$cig umieraja

albo z uwagi na stan zdrowia znajda si¢ W stanie uniemozliwiajagcym petnienie opieki.

126 (Dz.U. z 2016 r. poz. 930 ze zm.).
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System wsparcia dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng zaklada kilka
mozliwosci zabezpieczenia przyszlosci na wypadek Smierci rodzicow/opiekunow lub
braku mozliwos$ci sprawowania przez nich opieki. Jedng z nich jest rodzina. Obowigzek
alimentacyjny, ktory wynika z Kodeksu rodzinnego i opiekunczego, wskazuje na obowigzek
dostarczenia $rodkéw utrzymania, a W razie potrzeby tez wychowania przez najblizsza
rodzine. Spoczywa on przede wszystkim na krewnych w linii prostej i rodzenstwie'?’. Nikt
jednak nie moze tych osdb zmusi¢ do $wiadczenia opieki. Innym rozwigzaniem jest
umieszczenie 0soby z niepelnosprawnoscig W miejscu catodobowego okresowego pobytu,
ktore oferuje swoim podopiecznym specjalistyczne ushugi opiekuncze Ilub positek.
Ostateczno$¢ stanowi dom pomocy spotecznej (DPS), ktéry jest jednostka zapewniajaca
ustugi bytowe, opiekuncze, wspomagajace iedukacyjne na poziomie obowigzujacego
standardu, w zakresie iformach wynikajacych zindywidualnych potrzeb os6b w nim
przebywajacych oraz na mocy ustawy. Dom pomocy spolecznej jest jednak instytucja totalna,
ktora stwarza ryzyko, ze m.in. umiej¢tnosci praktyczne i kompetencje spoteczne zdobyte
przez osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng nie zostang dostrzezone oraz prawidtowo

wykorzystane.

Alternatywng form¢ wsparcia 0os6b z niepelnosprawnoscia stanowig rodzinne domy pomocy
i mieszkania — chronione oraz wspomagane (w tym mieszkania chronione treningowe
i mieszkania wspomagane treningowe). Polskie Stowarzyszenie na rzecz Osob
z Niepelnosprawnoscig Intelektualng (PSONI) zdaje si¢ mie¢ najwicksze w Polsce
doswiadczenie w tworzeniu takich mieszkan wspomaganych. Ich mieszkancami sg osoby
Z niepetnosprawnoscia intelektualng, osierocone lub majace rodzicow W podesztym wieku,
ktére na co dzien funkcjonuja samodzielnie, przy wsparciu asystenta. Pierwsze mieszkanie
wspomagane powstato w 1999 r. w Stargardzie Szczecinskim, kolejne w 2001 i 2004 r. Jest to
przyktad innowacyjnego podejscia do Ww kreowaniu lokalnych wustug spotecznych
wykorzystujace wspolprace migdzysektorowa, W ktérag zaangazowanie bylo wspomniane
stowarzyszenie, lokalne Towarzystwo Budownictwa Spolecznego isamorzad. W 2013 r.

128 \W Poznaniu tworzeniem

podobne mieszkanie dla szesciu os6b powstato w Warszawie
i upowszechnianiem mieszkan wspomaganych W najwigkszym stopniu zajmuje si¢

Stowarzyszenie Na Tak.

127 Ustawa z dnia 25 lutego 1964 r. - Kodeks rodzinny i opiekunczy. Dz.U. 1964 nr 9 poz. 59.

128 Wiecej informacji znajduje sie na artykule ,,Co po $mierci opiekunéw?” autorstwa Beaty Dazbtaz na portalu
niepetnosprawni.pl

http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/581747;jsessionid=806038F235927C1 DFACC3DC8A44816E7 (dostep:
10.10.2017).
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Badani rodzice przedstawiali trzy propozycje zabezpieczenia przyszlosci swojego

dziecka wypadek wlasnej Smierci lub niemoznosci dalszego sprawowania opieki.

Czlonek rodziny

Czes¢ sposrod rodzicow wskazata, ze osobami, ktére beda petnic¢ opieke nad ich dorostym
synem lub corka sa cztonkowie ich rodzin — np. inne potomstwo, ktore zobowigzalo si¢
podja¢ czynnosci opiekunczych. Rodzice, ktéorzy wskazywali te¢ forme zabezpieczenia
przysztosci swoich dzieci, byli W wigkszosci osobami powyzej 65. roku zycia. Wybor tej
mozliwosci mogl by¢ podyktowany brakiem zaufania do catlodobowych instytucji opieki, ale
takze checig czlonkow rodziny do podjecia si¢ tego obowigzku i zlozong juz deklaracja
podjecia si¢ tego zadania. Jedna z badanych matek powiedziala, Ze ,,z takg rentg i z takimi...
to go kazdy wezmie”. Czynnik finansowy moze mie¢ rowniez niemale znaczenie

W poszukiwaniu 0séb gotowych do podjecia si¢ opieki:

Nie boje sig, bo jeszcze jest Dorotka, ktora tutaj przyszia jako wolontariuszka. Praktycznie Tomek ma Zone dzigki
Krystianowi. Tak to wyszto. No | zobowigzali si¢ do zaopiekowania Krystianem a ja modle sig, zeby nie bylo im

cigzko (matka 67 1.; syn 41 .).

Raczej nie kwestionuje tego, zeby on mial gdzies is¢. Bo juz mi corka mowila, Zze W razie czego ,,mama, jak
ciebie nie bedzie, to ja sie Mateuszem zajme”. No bo jeszcze jest ten syn, jeszcze jest jeden brat... On jest W tej
chwili w Holandii, ma Zone, juz zatozyt rodzing — jeszcze dzieci nie majg, bo niedawno brali slub, rok temu. Ma
kto nim sig zajgc, nie? Ma rodzenstwo takie, Ze ma przysztos¢ zapewnionq. Z takq rentq i 7 takimi... To go kazdy
wezmie, nie? Z takimi dochodami... Gorzej jakby nie miaf nic | musieliby go utrzymywac. A on na swoje wydatki,
na swoje utrzymanie bedzie miat tyle pieniedzy. Bo to ma przyznane do konca zycia, tq rente a zasitek do 2019

roku... Potem znowu trzeba sig staraé, ale ten zasitek to nieduzo, 153 zfote... (matka 66 1.; syn 31 1.).

No corka jest... Niech sig dzieje co chce, bo ja juz do przodu nie mysle... Ona ma tutaj wpisane wszystko... Musi
to miec... Oni sq do gory... Jest cigzko... Kiedys pojechat na kolonie i miat swojego opiekuna. Okazalo sig, Ze on
przez 3 tygodnie chodzit w jednych i tych samych skarpetach... Takg miat opieke. Teraz mamy tych opiekunow
troche lepszych, bardziej zainteresowanych, a przedtem... Jak wzigt pienigdze, to zaraz go kopngt i tyle byt. 1
tego... (ojciec 80 I.; syn 49 ).

Mieszkania wspomagane.

Rodzice wiaza spore nadzieje z popularng tendencja do umieszczania swoich dorostych dzieci

w mieszkaniach wspomaganych i mieszkaniach treningowych. Takie rozwigzanie umozliwia
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autonomi¢, usamodzielnienie i nieskrgpowang integracje ze spolecznoscig lokalng.
Rozpoczecie treningu mieszkaniowego sprzyja jednoczes$nie normalizacji sytuacji rodzinne;.
Nawigzujac do cyklu zycia rodziny, w pewnym momencie potomstwo wyprowadza si¢
z domu rodzinnego irozpoczyna nowy ctap. Mieszkania wspomagane pelnig podwojng
funkcje - z jednej strony tworza warunki do wchodzenia W nowe role, do§wiadczania sytuacji
spotecznych, osiggania autonomii, Z drugiej natomiast, daja wytchnienie rodzinie, ktora jest
zwolniona z czynnos$ci opiekunczych. Rodzice wyraznie podkreslaja, ze nie maja oni zamiaru
i bytoby niestosowne obcigza¢ opiekg pelosprawne rodzenstwo. Zwiaszcza, jesli te juz
zorganizowato swoje zycie lub posiada okreslone plany. Zainteresowanie rodzicow
dorostych osob z niepelnosprawnoscia intelektualng mieszkalnictwem wspomaganym
jest — w nawigzaniu do transgresji W ujeciu J. Kozieleckiego (1983)— transgresja “ku
rzeczom”. Ten rodzaj transgresji skierowany jest na $wiat zewnetrzny i jego opanowanie
(terytorialne, produkcyjne, techniczne). Dziatanie transgresyjne podejmowane jest w celu
zabezpieczenia swoich potrzeb zyciowych, jak rowniez potwierdzenia lub podniesienia
poczucia wlasnej wartosci. W  otwartosci rodzicOw zwigzanej Z umieszczeniem
podopiecznych w mieszkaniach wspomaganych upatruje checi przekraczania granic
i poszukiwania alternatywnych form stylu zycia zarowno podopiecznych, jak isamych

opiekunow:

Stowarzyszenie Na Tak ma program, ktory zaczyna realizowaé — to sq mieszkania wspomagane. | to jest dla nas
taki jasny punkt wtej przysziosci. Majq teraz probowaé ija bym widziata Zoske w takim mieszkaniu
wspomaganym... O tych domach pomocy spolecznej si¢ roznie mowi i... batabym sie, ze ona by mocno tesknila
i byta tam nieszczesliwa. Natomiast W takim mieszkaniu wspomagany,, gdzie ma sig stafych opiekunow, ktorych
zna i swoich réwiesnikoéw, gdzie oni prowadzg wspélne Zycie, to ona by sie chyba odnalazta W takim czyms. Ta
przysziosé... Zeby jej zapewnié. Tam sq ludzie, ktérzy odpowiadajq na potrzeby podopiecznych (matka 51 |.;
corka 20 1.).

Moi synowie nic nie zawinili w tym, zZe ona si¢ urodzila taka... Teraz dlaczego oni majq ponosi¢ konsekwencje
tego... Poza tym oni majg prawo do posiadania wiasnych rodzin... Na pewno wymaga to wsparcia ze strony
brata czy siostry, ale my nie mozemy od nich wymagac tego, zeby wzieli na swoje barki, majqc juz swojq rodzine,
no opieke potem nad swojg ciotkq, bo dla ich dzieci bedzie to ciotka, ktora bedzie miata takie anie inne
humory... Wtedy cierpi ich rodzina... Czy mamy prawo wymagac? Mozemy oczekiwal, ale czy wymagac... Na
pewno nie... Takie jest po prostu moje zdanie | uwazam, ze kwestia mieszkarn tych chronionych powinna byé

rozwinieta | Z duzym wsparciem ze strony panstwa (matka 65 1.; corka 25 1.).

Nie jestesmy W stanie jej zapewnié¢ tego, co moze jej zapewnié zycie W jej Srodowisku. Tak zresztg jak
wszystkim... No trudno trzydziestolatka ze sobq trzymaé i prowadzié. Ona sobie W domu wywalczyla takie

dziatki, ktore wrecz... Mysle, ze warsztat W niej wyrobit takq samodzielnos¢. Tam gdzie ja bytam szybsza, czyli
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glownie sprzqtanie... To jest jej... On jest zla, jak ktos zrobi cos... Na przyklad rozpakowywanie zakupow,
zmywarki, mycie czegos, to jest jej... Takze to jest taki dobry wstep. Oczywiscie 0 tym, czy bedzie chciala
zamieszkad, to rozmawiamy Z nig... My rozmawiamy Z nig na ten temat i ona mowi: ,,a sprobuje”. Takze
zobaczymy co bedzie dalej... To jest ten moment, ktorym chcielibysmy aby to zaowocowato wynikiem, ale takim
wynikiem, ktory bedzie dla nas wszystkich dobry, przede wszystkim dobry dla niej, na przysztosc... Zeby
zaakceptowata te samodzielne mieszkanie i zeby ona mogla mieszkaé samodzielnie, wspomaganie. Ja nieraz

przychodze tutaj | méwie, ze moja corka bedzie potrzebowala nieraz duzo wsparcia (matka 67 1.; corka 26 1.).

“DPS W stylu niemieckim”.

Rodzice o0s6b catkowicie niesamodzielnych, ktoére wymagaja indywidualnej opieki
deklarowali, ze idealna dla ich dzieci bylaby forma posrednia. Wskazywali oni przy tej okazji

na takie instytucje jak “DPS w stylu niemieckim” i “wzér osrodkow w Niemczech”.

To, co Weronice bytoby najbardziej potrzebne, to taki DPS ale w stylu niemieckim, jak to jest w niemieckich
domach pomocy spotecznej dla tego typu 0séb. No i to jest jakby cos, co by byto dla niej wskazane. Czego my nie
chcemy, to jest DPS w stylu polskim, tak? Jest inicjatywa mieszkan chronionych w Stowarzyszenia Na Tak, ale
Weronika si¢ do nich nie nadaje ze wzgledu na zlozonosé niepetnosprawnosci. Ja nie powiem az tak bardzo jak
Ty, bo bytem na kilku spotkaniach w tej sprawie i moim zdaniem przy dobrej organizacji pracy, czesé tej opieki
nad Weronikqg bylyby W stanie podjgc osoby niepetnosprawne, czyli uczestnicy tych domow. Oczywiscie
wylgcznie czesé... No | musialoby by¢ 0 wiele wigksze wsparcie 7 zewngtrz przy organizacji pobytu Weroniki

w takim domu (ojciec 49 1.; corka 2 21.).

Obawiam si¢ sytuacji, W ktérej Jasiek mogtby gdzies trafi¢ izostanie fizycznie wyciety Z rzeczywistosci,
naszprycowany jakimis srodkami, ktore zrobig 7 niego roslinke. Jakas nadzieja jest W tym, co si¢ zaczeto dziaé
W naszym stowarzyszeniu... Jest pomyst budowy domu dla naszych dorostych dzieci 7 chorobg Prada-Willy’ego
i to sig zaczyna dziaé... Jest idea. Moze si¢ wydarzy W ciggu najblizszych lat | okaze sig, zZe bedzie gdzie Jaska
wystaé W przysziosci... W tej chwili jest to cos, co si¢ wydaje najbardziej realng rzeczq, zrobiong na wzor
oSrodkow, ktore sq W Niemczech... A caly system opieki | opiekunow jest tak skonstruowany... Wedtug potrzeb
ludzi z tq chorobq. Takze to... Oby to byto. Na razie jest to dos¢ odlegle, ale si¢ nie podniecam, ale gdyby byta

mozliwosé, zeby tam Jasiek mogt funkcjonowaé W przysztosci (ojciec 53 1.; syn 18 1.).

Za nasza zachodnig granicg, system wsparcia dorostych osob z niepetnosprawnoscia jest
kompleksowo zorganizowany. Dzienne domy pomocy spolecznej (Forderstitte) swiadcza
opicke nad osobami z niepelnosprawno$cig w stopniu znacznym w ciggu dnia. Jednoczes$nie
podopieczni tej instytucji maja zapewniong edukacje, zajecia rehabilitacyjne oraz
9

wyzywienie Niemiecki system mieszkalnictwa o charakterze wspomaganym lub

129 przyktadowy dzienny dom pomocy spolecznej w Niemczech Bildungs- und Férderstitte Himmelmoor. Strona
internetowa http://www.bf-himmelmoor.de/de/kontakt/ (dostgp: 01.06.2018).
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treningowym oferuje roznorodne formy zamieszkania, W zaleznosci od stopnia
funkcjonowania 0s6b Zz niepetnosprawnosciag. W instytucjach stacjonarnych (na ksztalt
domdéw pomocy spotecznej) opieka realizowana jest 24 godziny na dobg. Zapewniaja one
takze aktywne spedzanie czasu wolnegolgo. Inng formg stanowi wspolne mieszkanie od 4 do 8
0sOb  z niepelnosprawnos$cig  (betreuten Wohngemeinschaften) w jednym mieszkaniu
(mieszkanie treningowe / wspomagane). Otrzymujg one pomoc | wsparcie w prowadzeniu
gospodarstwa domowego przez wykwalifikowanego opiekuna, ale nie przebywa on z nimi 24
godziny na dobe. Jeszcze inng formg jest mieszkanie samodzielne (betreute Einzelwohnen),
ktora kierowane jest do o0sdb funkcjonujacym W wysokim stopniu samodzielnie
I potrzebujagcym tylko niewielkiego wsparcia osoby trzeciej. Badani rodzice deklarowali
cheé¢ umieszczenia ich podopiecznych w instytucjach, ktore z jednej strony pelnilyby
szereg funkcji opiekunczych, a z drugiej umozliwialyby indywidualizacje¢ (Grep, 2014, s.
150-157).

Dom pomocy spolecznej.

Tylko jedna osoba zadeklarowata, ze najlepszym rozwigzaniem bedzie dla jej dziecka dom
pomocy spotecznej. Co prawda nie powiedziala tego wprost lecz z jej wypowiedzi wynikato,
ze chodzi 0 catodobowg stacjonarng placowke $wiadczaca opieke. Wskazata, ze bedzie to
najlepsze rozwigzanie dla jej syna. Jednocze$nie rozwigzanie to nie bedzie obcigzato

pozostatych cztonkéw rodziny:

Bl Dom dziennego

Damiana dam do os$rodka... Mam ten osrodek w gltowie... Mam osrodek juz... Zimnowoda
pobytu, tak? Catodobowy... Catodobowy... Bylam w tym o$rodku i si¢ interesowatam nim. Zimnowoda. Ja juz
si¢ tym interesuj¢ od pewnego czasu, bo chcialabym Damiana przygotowywaé do tego osrodka, nie dlatego, ze
chee si¢ pozby¢ problemu, tylko juz chcialabym go przygotowywac do tego... Nie chciatabym obarczac,
narzucac¢ corce czy zigciowi... To nie jest ich problem. Kazdy ma swoje zycie... Dla niego to by byto najlepsze.

Nie ma takich osrodkéw, zeby do nich przygotowywac... Nie chciatabym, ze od razu tam si¢ znalazt puszczony

na gleboka wode (matka 58 I.; syn 33 L.).

30 Do tej formy wsparcia mieszkania zalicza si¢: Wohnheime, Dorfgemeinschaften, Eigenstandige
WohnGruppe. Koszty zamieszkania pokrywa instytucja odpowiedzialna za pomoc socjalna. Podopieczny
otrzymuje kieszonkowe w wysoko$ci 105,57 EUR miesi¢cznie

31 Dom Pomocy Spotecznej w Zimnowodzie, http://www.dps-zimnowoda.pl (dostep: 20.02.2018).
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“Nie wiem”.

Cze$¢ sposrod badanych rodzicow przyznala si¢, Ze nie maja oni pomystu na to, w jaki
sposob zabezpieczyé przyszlo$¢ swoich dzieci inie podjeli jeszcze wtym kierunku
stosownych dzialan. Wskazywali jednak, ze dom pomocy spolecznej nie stanowi
rozwigzania problemu inie chcieliby tam umieszczaé¢ swoich podopiecznych.
Konstruowane przez nich wyobrazenie na temat doméw pomocy spolecznej dotyczyto
systemu kontroli, zakazéw, ograniczen. Instytucja, ktora ogranicza to “instytucja totalna”
w ujeciu E. Goffmana. Pisat on, ze ,,.kazda instytucja dazy do ograniczania swych cztonkow
(...) ograniczajacy lub totalny charakter symbolizujg czesto fizyczne bariery uniemozliwiajace
kontakt ze $wiatem zewngtrznym: zamknigte drzwi, wysokie mury, zasieki z drutu
kolczastego, strome brzegi lub woda, otwarta przestrzen itp”. W okresie PRL miano
“instytucje totalne” przylgnelo do doméw opieki spolecznej z uwagi na ich zamknigty
charakter i ptynacy z tego brak mozliwosci integracji ze §wiatem zewnetrznym, restrykcyjne
metody pracy oraz system nakazow izakazow ograniczajacy W znacznym stopniu wolno$é
przebywajacych tam pensjonariuszy (E. Tarkowska w: A. Gustavsson iE. Zakrzewska-
Manterys 1997). By¢ moze przeswiadczenie to pokutuje wcigz W mentalno$ci badanych

rodzicow:

No wiasnie trudno jest mi sobie wyobrazic¢ tq przysztos¢, bo jak styszatam... Jezeli corki by wiasnie byly skionne,
to corki moglyby jakgs tam opieke nad nim swiadczyé. Ale wiadomo, ze one W koncu bedg mialy jakgs swojq
rodzing 1 jednak nie bedq chcialy sie zajmowaé. Dalej domy opieki spotecznej... Tez styszatam, zZe rodzice badali
tam grunt i styszeli, ze te domy... To nie jest jednak taka rézowa sytuacja. Trudno jednak odpowiedzie¢ na to
pytanie. Nie wiemy, co przyszios¢ przyniesie, jak to zabezpieczy¢. Dobrze, ze syn tam pracuje, to troche jednak
ma dodatkowych pienigdzy odlozonych... Ale co to jest? Bo jednak to jest wszystko mato. Kto pokieruje jego
takim zabezpieczeniem jak nas zabraknie. To jest to najgorsze takie dla nas... Wiem, ze sq wlasnie te mieszkania
wspomagane, ale jeszcze z tego nie korzystalismy, bo dopdki on chodzi do pracy, to wlasnie nie wiemy, czy... jak
by on tam byl, to by nie przerwat tej pracy. Bo wiem, Ze jak by przerwal, to mogtby tam nie wrocié, bo jest duzo
kandydatow. Na razie jeszcze nie bralisSmy W tym udziatu. Ja chodzitam na spotkania i si¢ orientowatam, ale on

Jjeszcze nie brat W tym udziatu (matka 51 1.; syn 20 1.).

Nie wiem... Trudno powiedziec... To jest trudny temat... Bo to nie jest tak, ze DPS i to by bylo rozwigzanie. Bo
to nie jest rozwigzanie... To jest najgorsze rozwigzanie. To musi by¢ jakas placowka, ktora jeszcze jest pod
nadzorem, na przyktadzie tej terapii zajeciowej. Tam bedq si¢ uczyé, gotowal, wkolo siebie cos zrobig... To sq
weigz miodzi ludzie — majq trzydziestke, czy czterdziestke, ale to sq miodzi ludzi | mozna ich nauczyé wielu

rzeczy (matka 53 1.; corka 33 L.).

188



Wyzwania zwigzane zZ zabezpieczeniem przyszloSci.

Badani eksperci zwrocili uwage na dwa wyzwania zwigzane z zabezpieczeniem przyszto$ci

rodzin 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Pierwszym z nich byta konieczno$¢ wsparcia rodzicoéw w procesie usamodzielnienia osoby
Z niepelnosprawnoscia. Rodziny powinny by¢ swiadome wyzwan zwigzanych z dorostoscia
dziecka w kontekscie redefinicji swojej sytuacji spotecznej, zwrocenia sie¢ W Kierunku

wiasnych potrzeb:

Rodzice nie sq emocjonalnie gotowi, aby sie rozigczy¢ ze swoim dzieckiem. Schemat kulturowy rodzica osoby
niepetlnosprawnej, ktory pokazujq, ktory tez normatywnie jest na nich wymuszany — oni czujq si¢ obowigzku, aby
sprawowa¢ opieke dozywotnio. Nie wyobrazajg sobie, by ktokolwiek jesli jeszcze mogq, mogt zajmowac sie ich

dzieckiem (wywiad 10, pracownik stowarzyszenia, ekspert ds. mieszkan wspomaganych).

Nie mozna przez lata ograniczaé tego dziecka tylko do tych czterech scian, a potem powiedzie¢ ,, O Boze, a 0 to
bedzie 7 moim dzieckiem?!” No to wiadomo, ze wchionie je potem DPS. DPS jest pierwszym takim miejsce, ktore
przyjdzie na mysl pracownikowi socjalnemu (...) To jest po czesci wina tych rodzicow, ktorzy ograniczajq sieci
wsparcia spolecznego tylko do siebie. Jezeli ja jg W ten sposob ograniczam (chociaz wiem, Ze to jest trudne), ale
tak patrzqc zimno rozsqdkowo, nie mozna pozniej liczy¢, ze ten system je nagle wehionie... (wywiad 9, ekspert

ds. polityki spotecznej, naukowo zajmujacy si¢ opieka i pomoca spoteczng).

Drugim wyzwaniem, na ktore zwrdcity uwage badane osoby byt paradoks zwigzany
Z rozwojem mieszkalnictwa wspomaganego. Brak infrastruktury spolecznej powoduje,
Ze mieszkania nie s3 jeszcze popularng alternatywg dla opieki rodzinnej
| instytucjonalnej, pomimo tego, Ze miesieczne koszty umieszczenia osoby
Z niepelnosprawnoscia W takim miejscu sa relatywnie nizsze (okolo 1500 zl), niz koszty
zwiazane z pobytem wdomu pomocy spolecznej (ponad 3000 zl). Dodatkowym
wyzwaniem, ktore stoi przed samorzagdem W kontekscie redukcji kosztow jest odpowiednio
wczesne wspieranie samych rodzicow, tak aby mogli si¢ oni opiekowa¢ swoimi dorostymi
dzie¢cmi mozliwie najdluzej, w mozliwie najbardziej komfortowych warunkach,

uwzgledniajac jednoczesnie ich potrzeby:

Rodziny, ktore przekazujq majqtek, one moglyby je zabezpieczyé. Moze odwrocona hipoteka, jak w przypadku
0sob starszych. Natomiast musiato by to dziata¢ tak, jak w przypadku DPS-6w — czyli czes¢ odptatnosci pokrywa
mieszkaniec, czes¢ rodzina, potem spada to pewnie na samorzgd. Ale na pewno bylyby to mniejsze koszty, niz
DPS-u. Patrzymy z perspektywy duzego Poznania, ale W mniejszych miejscowosciach podejrzewam, ze jest
trudniej z tymi lokalami... Sprawa mieszkalnictwa komunalnego, socjalnego dla tych gmin... Nie ma tych

mieszkan... (wywiad 8, pracownik instytucji samorzadowej zwiazanej zZ integracja spoteczng).
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Wyzwaniem jest to, aby byto miejsce dla tych osob. Tak jak mowitam, tworzy sie instytucje totalne, DPS-Y,
rzadziej rodzinne domy, w ktérych jest kilka, kilkanascie osoéb ioni sobie zyjg — jest to fajna alternatywa, ale
tego jest niewiele. Raczej tworzy si¢ duze instytucje, W ktorych jest duzo 0sob, mniejsza ilos¢ kadry 1 czesto ten
potencjal tych osob W instytucji totalnej, samodzielnos¢ bywa ograniczona. Ale jest to jakas mozliwos¢ dla
rodzica, ktory nie jest W stanie zajg¢ sig swoim dzieckiem, nie widzi innej mozliwosci. Fajng perspektywq sq
mieszkania, ale jest to projekt o tyle wymagajgcy, ze wymaga wigkszych naktadow finansowych i wigkszych
naktadow kadrowych, ktore niosq za sobq wigksze naklady finansowe... Jak tak sobie obliczamy, to teoretycznie

bardziej optacatoby si¢ robi¢ mieszkania niz DPS-y, bo za kazdg osobom W DPS idzie ogromna suma pieniedzy,

.....

ktos musi 0 tym pomysle¢ (wywiad 2, byly kierownik instytucji opieki wytchnieniowej).

Sq rodziny, ktore chcialyby przepisa¢ mieszkanie, dom... I teraz kwestia jak to zapisa¢, zeby uregulowaé
sytuacje, zabezpieczy¢ interes osoby niepelnosprawnej, ktore rodzice przeznaczajg jakgs nieruchomosé, na
zaspokojenie jej potrzeby mieszkaniowej (...) Jezeli to mieszkanie bedzie wilasnoscig osoby niepelnosprawnej,
wtedy sq ograniczenia W mozliwosci dofinansowania 1 Swiadczenia ustug asystenckich. Jezeli to mieszkanie
Stanie si¢ wlasnosciq stowarzyszenia, to co bedzie 7 tym mieszkaniem, jezeli np. stowarzyszenie upadnie.
Teoretycznie wiemy, ze majgtek stowarzyszenia powinien przejs¢ do organizacji Swiadczgcej podobnego rodzaju
ustugi, ale czy ta organizacja bedzie W poblizu, czy bedzie ona swiadczyla ustug, czy zapewni te samq jakos¢
ustug, na ktorq si¢ umowili rodzice. Czyli tutaj znowu powinno by¢ te rozwigzanie osadzone systemowo, ale jak
to regulowad, zeby bylo jednolite, zeby nie bylo mozliwosci roznego interpretowania zapisow, zeby te przepisy

byly jednoznacznie skonstruowane (wywiad 1, kierownik warsztatu terapii zajgciowe;j).

Podsumowanie

W obliczu starzenia si¢ spoleczenstwa, zardwno zabezpieczenie przysztosci dorostych oséb
Z niepetnosprawnoscig intelektualng, jak iich opiekunow stanowi powazne wyzwanie dla
organizatorow ustug spotecznych. W polskim systemie wystepuje kilka wariantow wsparcia.
Do najbardziej popularnych nalezg przejecie opieki przez cztonka rodziny, umieszczenie
cztonka rodziny w mieszkaniu wspomaganym, albo umieszczenie w catodobowej instytucji
opieki (dom pomocy spotecznej). Indywidualne wybory podejmowane przez rodzicow
w zwigzku z zabezpieczeniem przysztosci niepetnosprawnych dzieci zaleza w wigkszym lub
mniejszym stopniu od czynnikdw organizacyjno-prawnych np. dostgpnosci mieszkan
wspomaganych, czasu oczekiwania na miejsce w domu pomocy spolecznej, wysokosci
$wiadczen opiekunczych oraz spoleczno-kulturowych np. dominujacego w kraju modelu
opieki nad osobami niesamodzielnymi, konstruowanego wyobrazenia na temat roli opiekuna,

gotowosci rodzicow do wyprowadzenia si¢ ich dorostego syna lub cérki z domu.

Rodziny dorostych osob z niepetnosprawnoscia intelektualng, cho¢ rdznig si¢ od siebie

wiekiem, statusem spoteczno-ekonomicznym, czy naktadem pracy w zwigzku z realizowang
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opieka, stanowig grupe podwyzszonego ryzyka. Wynika to z faktu, ze pojawienie si¢ dziecka
zZ niepelnosprawnoscia W ich rodzinie pociaga za sobg zmiany W organizacji ich codziennego
zycia, powoduje koniecznos$¢ redefinicji swoich planow i oczekiwan wzgledem przysztosci
i kaze zapomnie¢ 0 sobie iskupi¢ si¢ gléwnie na opiece izabezpieczeniu dziecka.
Niepelnosprawno$¢ wystawia tez na prob¢ czasu matzenstwo, wig¢zi z rodzing pochodzenia
i relacje przyjacielskie. Biorac pod uwage prognozy demograficzne zwigzane ze starzeniem
si¢ spoleczenstwa oraz wzrostem liczby osob niesamodzielnych w populacji kraju, z duzym
prawdopodobienstwem wszyscy badani na potrzeby tej pracy opiekunowie stang przed
wyzwaniem zwigzanym Z powierzeniem sprawowania opieki nad swoimi dzie¢mi innym

osobom lub podmiotom.
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Rozdzial VII. Mezospoleczne aspekty funkcjonowania rodzin.

Przej$cie z poziomu mikro do mezo jest probg uchwycenia procesu funkcjonowania rodzin
W okreslonym kontekscie lokalnym uwzgledniajgc aktorow spotecznych znajdujacych sie
wokot rodziny, przestrzenne uwarunkowania funkcjonowania. Charakterystyka rodziny na
poziomie spolecznosci lokalnej uwzglednia zarowno obiektywne warunki zwigzane z lokalng

infrastrukturg (dost¢pnos¢ grup, zasobow, ustug), jak i nadawanie im znaczen.

7.1. Kapital spoleczny i Zrodla wsparcia.

Badani rodzice oséb z niepelnosprawnoscig utrzymujg liczne kontakty z osobami, ktore nie
wchodzg w skiad ich rodziny. Pozarodzinna sie¢ kontaktéw koncentruje sie¢ w gléwnej
mierze na Srodowisku innych rodzin oséb z niepelnosprawnoscia. Duza rol¢ odgrywaja
wtym przypadku stowarzyszenia, wspOlnoty, organizacje samopomocowe, do ktorych
przynaleza. Wielu sposrod badanych rodzicéw pelnito, lub nadal peni, rolg lokalnych liderow

angazujac si¢ W tworzenie grup, wspolnot i organizacji:

Duzo mamy przyjaciot... Wiasciwie matek. Teraz te matki... Gros to sq matki dzieci niepetnosprawnych (...)
Kiedys sig bardziej angazowatam W ramach tej wspolnoty i nawet bytam W Zarzgdzie. Potem stwierdzilam, Ze sq
miodsi | zrezygnowatam W takiego czynnego udziatu. Uczestniczymy caly czas W Zyciu wspdlnoty... Wspodlnota
nam bardzo duzo data (...) To jest koScielna organizacja i bardzo fajnie si¢ rozwija. Teraz budujq drugi dom dla

niepetnosprawnych sierot (matka 76 1.; syn 42 1.).

Najczesciej te kontakty sq wtedy, kiedy dzieci sq na zajeciach, a my na nie czekamy... Z reguty to sie tak odbywa,
ze gdy dzieci sq na zajeciach, to my rowniez tam na nie czekamy. Rzadko zdarza sie, zZe dzieci sig¢ przywozi,
a potem sie je odbiera... Rzadko to jest a ponadto na turnusach... Na turnusach rehabilitacyjnych (matka 65 I.;
corka 25 1.).

Sie¢ kontaktow pozarodzinnych to réwniez znajomosci niezwigzane z innymi rodzinami
0s6b z niepelnosprawnoscia. Trudno wprost powiedzie¢ z czego ta sytuacja wynika. By¢
moze Zniech¢ci do pozostawania wylacznie w relacjach z osobami doswiadczajacymi
podobnych probleméw, aby¢ moze zcheci otwarcia si¢ na nowe kontakty spoteczne

I potrzebg normalizacji swojej sytuacji:
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No mam takq jedng serdeczng przyjaciotke, ktorq odwiedzam, 7 ktorg na kawke si¢ spotykam (...) No spotykamy
sie, wymiany sie jak ktorejs cos zbywa, czy jakbym cos potrzebowala, to mi zatatwi, pieniedzy pozyczy. Takze,

Z tq przyjaciotkq mamy dobre relacje, codziennie do siebie dzwonimy (matka 66 I.; syn 31 1.).

Zyskujemy natomiast nowe kontakty, czyli... Bo nasi znajomi majq teraz male dzieci... Po czasie wracamy do
kontaktu i umawiamy sie wyjscie na spacery, na takiej zasadzie, tak? Kontakty troszeczke wracajg W mniejszej
czestotliwosci, ale tez sq dostosowane do tego, W jaki sposob mozemy z Jaskiem funkcjonowac... I po prostu

umawiamy si¢ na spacery, albo jakqs herbate na chwile. I tak to wyglgda (ojciec 51 1.; syn 18 I.).

Rola kapitatu spolecznego.

Dla rodzin z dorosta osobg z niepelnosprawnos$cia intelektualng, istotnym elementem, ktory
ulatwia codzienne funkcjonowanie jest kapital spoleczny’®. Wskazywali oni, ze pomoche
jest dla nich szczegdlnie zastepowanie W opiece nad synem lub corky z niepetnosprawnoscia
w sytuacji, gdy sami muszg zajaé swoimi sprawami poza domem oraz pomoc W codziennych
czynnos$ciach. Czg$¢ rodzicow Kkapital spoleczny lokuje w zréznicowanych systemach:

rodzinnych, sasiedzkich, pracowniczych i przyjacielskich:

Ja mam rodzenstwo, rodzine bardzo kochajq sie. Jestesmy sobie bliscy. Ale oni sq daleko, bo jak mowilam,
wyemigrowata. Jesli chodzi 0 znajomych, to mam duzo takich osob, bardzo bliskich itd. itd. Gdyby nas zabrakio,
to na pewno niejedna osoba by byla do pomocy. To na pewno. Tylko pytanie, czy by sobie poradzila (matka 66
l;syn41l).

Z kilkoma ludzmi mamy do czynienia i ja jestem wdzieczna, bo widze, ze jest duzo bardzo wartosciowych ludzi.
Oprocz tej opieki na obozie nad Weronikq, musze powiedziec, ze poznatam tak wielu miodych, wartosciowych
ludzi. To jest dla mnie taka niesamowita sita. Poza tym rodzina... Rodzina moja, rodzina meza. Moja siostra,
moje rodzenstwo | moja mama. Mdj mqz wyjezdza, troche zawodowo, a wezesniej 7 pasji... 1 tez moje kontakty
zawodowe... Z czesScig 7 nim stworzyly si¢ kontakty przyjacielskie. Ja mam bardzo dobry kontakt z wieloma

ludzmi. To jest duza liczba kontaktow spolecznych poprzez prace (matka 53 1.; corka 22 1.).
Dla innych rodzicow Zrédlem ich kapitalu spolecznego jest wylacznie ich wlasna rodzina:

Nie ma tutaj zbyt wielu tych sgsiadow. Pewnie, ze jakbym nie miala 7 kim zostawic... Chociaz Beata moze zostac
sama W domu, wigc 0 czym my mowimy? W sytuacji trudnej... Mysle, ze znalazta bym takq osobe. Zapytatabym
sgsiadke | na pewno zgodzitaby sie przyjsé i popilnowaé. Ale raczej to rodzing bym poprosita. Sgsiedzi to tak...
Kazdy... Albo kogos nie ma. Kazdy jest zajety sobg (matka 53 1.; corka 33 ).

32 Dla celow niniejszej pracy kapitat spoleczny zostal zoperacjonalizowany jako posiadanie godnych zaufania,
pomocnych osob ipozostawanie w relacjach spotecznych opartych na wzajemnoséci (P. Bourdieu 1986; J.
Coleman 1990).
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Miatam tez tutaj W bloku takg dalszq rodzine. To jest W zasadzie siostra mojej mamy, ale ona tez juz starszq
osobg |\ ma trudnosci... Jak syn byl mlodszy, to mialam wigcej pomocy, a teraz... jest trochg gorzej. Na szczescie

corki sq troszke starsze, wiec moge liczy¢ na corki, jesli sq akurat dyspozycyjne... (matka 51 1.; syn 20 L.).

Dla innych rodzin z kolei, kapitat spoteczny ulokowany jest wylacznie poza rodzing —

tworza go znajomi, glownie sasiedzi:

Jakbym gdzies musiata jechaé W nocy, ja moge is¢ do sgsiadki i powiedzieé jej, ze przyszta popilnowaé Zoski. To
taki wentyl bezpieczenstwa, ale no generalnie jest to wsparcie raczej psychiczne, bo ten krgg 0sob nie wyrecza
mnie W niczym poza spacerem czasami... Jako, ze przyjdzie ta sgsiadka na kawe i pogada sobie z Zoskg, to ja
kiedys mogtam na chwile wyjs¢ do kuchni, zrobié na kawe. Kiedys to byty lata spedzone tylko 7 Zoskq. Wiec, jak
tak sgsiadka przyszta i utozyta 7 nig puzzle, to dla mnie to byto naprawde duzo (matka 51 1.; corka 20 L.).

No mysle, ze jakbym potrzebowala, to bym znalazla... Czy mama Damiana, ta Tereska chetnie by zostala
Z Maurycym... Kto tu jeszcze...? Mam takq paniq, ktora mieszka kawaleczek dalej, ktora mowita, ze jakbym
potrzebowata czegos od niej, mam si¢ zglosié... I tez jest matzenstwo, ktore pomagato mi w odprowadzaniu syna

Jjak chodzita na wezesng godzing do pracy. Takze jest taka pomoc (matka 61 I.; syn 25 1.).

Zrédla wsparcia spolecznego.

Rodziny oséb z niepetlnosprawnoscia intelektualng otrzymuja zréznicowane formy wsparcia
spotecznego - instrumentalne, informacyjne, duchowe, emocjonalne iin. (Z. Kawczynska-
Butrym 1998, 2000). Wsparcie to bywa uregulowane ustawowo (§wiadczenia rodzinne), moze
by¢ tez realizowane przez lokalne podmioty pomocy i integracji spotecznej (publiczne
i niepubliczne), a czasem dokonywac si¢ W Sposob incydentalny. Interesujace z perspektywy
analizowanej w niniejszej pracy problematyki badawczej jest nadawanie znaczen temu, jakie
elementy stanowig wsparcie dla rodzin osob z niepetnosprawnoscia intelektualng. Zgodnie
Z tym proponuje przyja¢ perspektywe, ze to rodzice sa ekspertami w zakresie swojej

sytuacji rodzinnej, najlepiej znaja swoje potrzeby.

Bioracy udzial w badaniu rodzice deklaruja, ze zrodlem wsparcia sa dla nich organizacje
oferujace dzienny pobyt dla ich dziecka (np. warsztaty terapii zajeciowej, podmioty ekonomii
spotecznej), ale takze organizacje i grupy nieformalne dziatajgce w oparciu 0 samopomoc.
Pomaganie osobom znajdujacym si¢ W podobnej sytuacji proponuje odnie$¢ do jednego
z wymiaréw przekraczania przez czlowieka granic, a wigc transgresji “ku ludziom” (J.

Kozielecki 1986). Rodzice tworzacy grupy samopomocowe przekraczaja granice
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wlasnego “ja” ku potrzebom innych. Dzialania te sluza pomaganiu innym osobom

(transgresja altruistyczna) oraz jednoczeniu si¢ (transgresja wspolnotowa):

Wspolnota ,,Burego Misia”. To jest element wsparcia moralnego, jest si¢ W grupie. Sg spotkania
i gwiazdkowe... Tak... To jest wsparcie. Kiedys czlowiek byl mlodszy | tez na to inaczej patrzyt... Wszyscy ci

rodzice sq dorosli i tez majq dzieci doroste... (matka 76 I.; syn 42 1.).

Jest to Stowarzyszenie Na Tak. Od nich jest wsparcie, bo jest to organizacja samopomocowa i teraz si¢ rozrosta.
Ona ma tam rozne komorki... Jest tam takze ten ,,Bizon”, Z ktorego syn korzysta. Dzigki temu ma tq prace...

(matka 51 1.; syn 20 1.).

Na podwojna role wsparcia dziennego, trwajacego Kkilka godzin dziennie, zwracali
uwage eksperci. Ich zdaniem uslugi skierowane dla os6b z niepelnosprawnoscia

W posredni sposob wspieraja réwniez opiekunow:

Z reguly te 8 godzin to czas na to, zeby wykorzystacé to na zalatwienie wiasnych spraw zwigzanych 7 tq osobg
niepetnosprawng. Rzadko kiedy ten czas poswiecany jest na realizacje wilasnych potrzeb... Szerszych potrzeb...
Zwigzanych 7 wiasnymi aktywnosciami... Przez to chyba 7 czasem odchodzq od wlasnych potrzeb, skupiajgc sie
coraz bardziej na takiej misji, ktorg jest sprawowanie jak najlepszej opieki nad tymi osobami
niepetnosprawnymi. To jest to 8 godzin dziennie... (wywiad 7, pracownik dzialu metodycznego w jednostce

organizacyjnej pomocy spolecznej).

Wsparcie dzienne jest rowniez elementem wsparcia, zwlaszcza W scenariuszu rodzin, ktorych pojscie do pracy
nie jest zawarte. To jest tez wazne, aby moc swoje sprawy zatatwi¢. Znakomitym rozwigzaniem jest to, aby raz
W roku rodzice wyjezdzali na wakacje samodzielnie bez swojego niepelnosprawnego dziecka (...) Tu jest silna
wspolnota 1 wspélpraca 7 rodzicami, ktorym zalezy, aby ich dzieci tutaj mogly by¢. Mysle, Ze ten element
odpoczynku jest wazny... Mysle, ze dla rodzicow osob 7 glgbokq albo sprzezong niepelnosprawnoscig, tym

bardziej wazne jest, aby te osoby wyjezdzaly (wywiad 4, kierownik warsztatu terapii zajgciowe;j).

Czg$¢ badanych rodzicow wskazata, ze gléwnym zZrédlem wsparcia sa dla nich rodzina
I przyjaciele. Otrzymuja oni wsparcie emocjonalne, instrumentalne oraz polegajace na

zastgpowaniu W opiece. Dzigki temu zyskujg czas dla siebie.

Jesli chodzi 0 wsparcie, to moge liczy¢ na rodzing. W sprawach finansowych rowniez... Potem na przyjaciol.
Jesli sprawa dotyczy na przyktad czegos z Olg, to na rodzicow tutaj W stowarzyszeniu bym szukata wsparcia

(matka 65 L.; corka 25 1.).

Takie konkretne wsparcie, jakie my otrzymujemy, to jest wsparcie mojej siostry, ktorva zabierze na kilka godzin
Weronike. To jest wsparcie bardzo konkremne... (...) Emocjonalne... Ja dostaje wsparcie emocjonalne od mojej
rodziny... Powiedzmy od tych mam, kolezanek, ktore rowniez majg dzieci niepetnosprawne (matka 53 1.; corka

221).
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Wsparcie nieformalne jest cudowne. Samo zainteresowanie naszych przyjaciol, braci czy rodzicow, ktorzy nie
mogq fizycznie pomdc, ale caly czas uczestniczq, interesujq... O! Jest jeszcze jedna rzecz jesli chodzi 0 wsparcie
ze strony dziadkow. Poswiecajgc codziennie godzinke na rozmowe 7 Jasiem przez telefon... On slabo sie
kontaktuje z nami, w ¢tym sensie, ze mowi i to jest jego kontakt ze swiatem tak, jak jemu pasuje, ale niesamowita
Jformaq | terapii jakiejs i wsparcia jest ta codzienna rozmowa z dziadkiem i babciq przez telefon, co na przykiad
pozwala mi zjes¢ obiad... Jasiek mowi: ,, Zadzwonig do dziadka Jurka!”. Ja mu daje telefon, on idzie do swojego
pokoju aja moge spokojnie zjes¢ obiad. To mu daje duzo, bo jest w kontakcie, ja mam czas dla siebie,

dziadkowie sie cieszq... (0jciec 51 I.; syn 18 ).

Stosunek badanych rodzicow do instytucji pomocy spolecznej byl skrajnie rézny. Jedni

r oz

okreslali wysokos$¢ swiadczen jako satysfakcjonujaca:

Mateusz ma rente socjalng i ma rente po ojcu i ma zasilek pielegnacyjny 7 PCS. Mateusz ma 2300-2400 zi
dochodu... Ja do niego mowie, zZe ,, Mateusz, gdybys nie byl niepelnosprawny, to bys mogt zalozy¢ rodzine swojg

Z tymi zarobkami...” Ja nie pracuje... (matka 66 I.; syn 31 1.)

Jest wsparcie z MOPR czyli tak jak skohczytam prace, tak do nich trafitam ioni mi optacali skiadki do
emerytury i jakies tam... Ja tego nie umiem... Bo jest jakis zasitek pielegnacyjny, zasilek socjalny... Jako, ze te
sprawy finansowe mqz wzigt na siebie, ja nie wiem jak to si¢ nazywa. Otrzymujemy to pielegnacyjne 1 kiedys
Zosia na siebie jakis zasitek otrzymywala, ktory potem zmienit sie¢ rente, a ja nadal ten zasilek dostaje, ktory ona
kiedys. Od paru lat, jest to ciggle podnoszone. To teraz jest 1000, albo 1200 zI ma by¢ przyszlym roku. Rodzice
sq dos¢ roszczeniowi. Ja uwazam, Ze to jest duzo (...) Powiem, Ze ja czasami si¢ dziwig, ze ludzie narzekajq.

Moze wydajg na leki. Ja nie wydaje... (matka 51 |; corka 20 L.).

Drudzy ocenili t¢ pomoc jako niewystarczajaca. Co ciekawe, niemal wszyscy badani
rodzice korzystali formalnie z pomocy spotecznej, lecz nie wszyscy postrzegali ja jako zrodto

wsparcia spotecznego:

Najwigksza pomoc jakq dostalismy, to byta pomoc ze strony organizacji ale nie panstwa. Finansowo to dostaje
tq rente socjalng, takie... Nie bylo Znaszej strony potrzeby takiego finansowego wsparcia... Nigdy nie
zabiegalismy 0 Zadne zasitki. Ja mam tam jakqs rente minimalng, ale mam 1 nie narzekam... W kazdym razie

jesli chodzi 0 takie wsparcie, to rzeczywiscie mafo... (matka 69 1.; corka 26 1.).

Ja wiem jakie jest wsparcie z MOPR — 153 zlote. Janek skoriczyt 18 lat, wiec ma rente socjalng, 700 z groszami

na reke... My pracujemy, wiec nam nie zalezy... To nie jest zadne Zrédio, ktére nam W czyms pomoze (0jciec 51

l; syn 18 L.).
Podsumowanie

Badane rodziny lokujg kapitat spoteczny w zréznicowanych grupach: w rodzinie, kregach
przyjacielskich, sasiedzkich. Na pytanie Czy W najblizszym otoczeniu posiada Pan(i) godne

zaufania osoby, ktore pomagajq Panu(i) osiggac zaktadane cele? kazda osoba odpowiadata
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twierdzaco. Wskazywali oni cz¢sto sytuacje problemowe, z ktorymi moga zwrdci¢ do swoich
bliskich, np. pomoc w czynnosciach opiekunczych, “pilnowaniu” syna lub corki. Opowiadali
zarowno 0 wydarzeniach, ktore miaty miejsce W przesztosci, jak 1 0 takich, ktore mogg mieé
miejsce W przysztosci. Zroédlem wsparcia dla badanych rodzin sa, podobnie jak W przypadku
kapitatu spolecznego, rodzina, przyjaciele, znajomi. Mimo tego, ze niemal wszyscy rodzice
bioracy udziat w badaniu korzystali ze §wiadczen pomocy spotecznej, wickszo$¢ nie oceniata

ich jako zrédta wsparcia spolecznego.

7.2. Rodziny osob z niepelnosprawnoscia: grupa samopomocowa i instytucja opresji.

Rodzina jako grupa samopomocowa

Rodziny dorostych oso6b z niepelnosprawnoscia intelektualng tworza dla siebie
nawzajem platforme wsparcia. Najczesciej rozpoczyna si¢ ono gdy rodzina nawigzuje
kontakt z instytucja — szkotg, stowarzyszeniem lub inna, poszukujac pomocy po urodzeniu si¢
dziecka. Wowczas rodzice starszych dzieci staja si¢ swego rodzaju mentorami dla tych,
ktorzy sa slabiej zorientowani w radzeniu sobie i poszukiwania wsparcia. Ten swoisty
cykl powtarza si¢ gdy W organizacji pojawiaja si¢ kolejne osoby. Nastepuje witedy

wymienialno$¢ pozycji - osoba wczesniej poszukujaca porady petni rolg eksperta:

No znaczy sie, jak syn byl mtodszy, to wlasnie na takich spotkaniach W stowarzyszeniu to my od tych rodzicow,
ktorzy mieli doroste dzieci, to si¢ dowiadywalismy jak sobie dawaé rade, jak sobie zatatwi¢ rozne sprawy. No
a teraz jak spotykam rodzicow Z takimi mlodszymi dziecmi, to tez im opowiadam jak sobie radzié, jak sobie
pewne sprawy zatatwial. Ale teraz za czesto si¢ nie spotykamy... Wiadomo, Ze teraz jest W Zyciu tyle spraw do
zatatwiania a kiedys to czesciej uczestniczylismy W tych spotkaniach... (...) Od nich jest wsparcie, bo jest to

organizacja samopomocowa i teraz si¢ rozrosta (matka 51 1.; syn 20 I.).

Ja dostaje wsparcie emocjonalne od mojej rodziny... Powiedzmy od tych mam, kolezanek, ktore rowniez majq
dzieci niepetnosprawne. Ale musze powiedzied, ze od tych warsztatow tez dostaje wsparcie emocjonalne (matka

531.; corka 221.).

Samopomoc rodzin 0s6b z niepetnosprawnoscia polega migdzy innymi na przekazywaniu
praktycznych porad, informacji - te dzialania mozna okreslic “marketingiem
szeptanym”. Rodzice najczesciej bazujg na wlasnym ale rowniez doswiadczeniach innych

0soOb, dzigki czemu dystrybuowane informacje sa sprawdzone i kompleksowe. Wspolny
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problem jednoczy rodziny, pozwala oswaja¢ si¢ zZ sytuacjami trudnymi. Do takich naleza

ograniczony dostep do wsparcia specjalistycznego np. psychiatry, neurologa, stomatologa):

Troche otrzymatam tej pomocy. Dowiedziatam sig¢ 0 tym stomatologu na Kornickiej od kogos wtedy. Od takiej
pani, ktora tez wiasnie korzysta z tego, bo ma dziecko... Ale W takim gorszym stopniu, bo na wozku. Od niej sie
dowiedzialam tego... Tak mysmy si¢ zgadaly, ale tez przekazuje innym rodzicom, ze sq takie spotkania W ramach
stowarzyszenia, np. terapia zaje¢ na Ogniku, bo tez 0sob nie wie, zZe takie cos W ogdle jest. Nieraz rozmawiamy

miegdzy sobg O tym, Ze nie majq co zrobi¢ ze swoimi dzie¢mi... Wiec na takiej zasadzie (matka 53 1.; corka 33 1.).

Wspolnota ,,Burego Misia”. To jest element wsparcia moralnego, jest si¢ W grupie. Sg spotkania
i gwiazdkowe... Tak... To jest wsparcie. Kiedys czlowiek byl mlodszy | tez na to inaczej patrzyt... Wszyscy ci

rodzice sq dorosli i tez majq dzieci doroste (matka 76 1.; syn 42 1.).

Rodzina jako instytucja opresyjna: obawa przed syndromem pustego gniazda.

Rodzice zwrocili rowniez uwage na problem nadopiekunczej postawy opiekunéw wobec
swoich dorostych dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng. Co prawda nie méwili oni
0 swojej sytuacji, lecz opisywali zachowania obserwowane w grupach, do ktorych
przynaleza. Wskazywali na czg¢sto spotykang w Srodowisku rodzicow postawe nadmiernie
ochraniajacg (M. Ziemska 2005), na ktérg rowniez zwrocili uwage eksperci charakteryzujac
problemy do$wiadczane przez rodziny. Wigze si¢ ona z przesadng koncentracjg na dorostej
osobie z niepetnosprawnosciag. Podopieczny znajduje si¢ pod statg kontrola, jest wyrgczany
we wszystkich obowiazkach, traktowany jak dziecko niezaleznie od wieku. Ponizsza
wypowiedz jednej z matek zwraca uwage, ze prawidtowy styl wychowania i opieki powinien
uwzglednia¢ czynno$ci usamodzielniajace, ktore beda miaty znaczenie gdy opiekun sam

bedzie potrzebowal pomocy:

Wielu rodzicow sobie chyba nie zdaje sprawy Z tego, ze kiedys ich zabraknie. Jezeli wigcej zrobimy dla nich
teraz, to tym tatwiej bedzie im potem (...) Zresztq jestesmy W gronie mam, ktore uwazajq, ze tak nalezy pozwolic,
zeby sig nauczyly za pigtym, dziesigtym razem... My tez od razu jako dzieci, czy osoby doroste wszystkiego nie
potrafilismy zrobi¢ szybko 1 sprawie. Zresztq trzeba traktowac ich jak normalnych ludzi i by¢ konsekwentnym...
Konsekwencja i jeszcze raz konsekwencja... Jesli sig pozwoli, Zeby dziecko weszto na glowe, to tak jak kazde inne
zdrowe dziecko wejdzie na glowe rodzicowi, to jest 7 krzywdq | stratq dla calej rodziny i ze stratq dla dziecka
i dla rodzica. Ja sie nauczylem pewnej zasady: ,,zamkngé serce i nie styszeé, ze ono ptacze”... (matka 65 |.;

corka 25 1.).
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Podsumowanie

Rodziny os6b z niepetnosprawnoscig intelektualng wspottworza grupy samopomocowe, ktore
stwarzaja im mozliwos¢ udzielania 1 otrzymywania wsparcia W pozbawionej formalno$ci
atmosferze. Z prezentowanego materialu badawczego wylonita si¢ kwestia opisana juz
W poprzednich czesciach pracy. Rodzicow cechuje postawa nadmiernie ochraniajaca dziecko,
ktora daje podstawy by charakteryzujace si¢ nig rodziny okresli¢ jako instytucje opres;ji.
Opresja ta przejawia si¢ dominacjg rodzicow W wielu obszarach funkcjonowania ich
niepetnosprawnych dzieci, np. W samoobstudze, czy wyrgczaniu W innych czynno$ciach,
a takze decydowaniu 0 potrzebach Moze to prowadzi¢ do uprzedmiotowienia podopiecznych.
Takie zachowanie czgsto bywa motywowane “potrzeba bycia potrzebnym”. Moze mu

towarzyszy¢ lekcewazenie wlasnych ograniczen psychofizycznych i skoniczonos$ci zycia.

7.3. Rodzina dorostej osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna w ukladzie
instytucjonalnym (ekogram rodziny).

Ekogram — jak zostalo to juz szerzej opisane W rozdziale dotyczacym metodologii— to
fakultatywne narzedzie, z ktorego moga korzysta¢ pracownicy socjalni I asystenci rodzin
w celu wskazania aktorow spolecznych (osoéb, organizacji, instytucji) znajdujacych sie
W bezposrednim sgsiedztwie analizowanej rodziny. Zastosowanie przeze mnie ekomapy
rodziny jako narzedzia wspomagajacego wywiad poglebiony stuzylo wyjasnieniu w relacji
Z jakimi podmiotami znajduja si¢ rodziny 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualng. Analizie

zostaly poddane: aktorzy spoleczni, relacje i zasoby.

Aktorzy spoleczni.

Najczesciej wskazywanymi systemami rodziny, awigc zbiorami elementow wzajemnie
powigzanych ze sobg i z otoczeniem byly: zaklad pracy (matki, ojca lub obojga rodzicéw),
instytucja pomocy spolecznej, instytucja dziennego wsparcia osoby zZ niepelnosprawnoscia
(np. warsztat terapii zajeciowej, szkota, spotdzielnia socjalna), nieformalne grupy (dalsza
rodzina, krewni, przyjaciele, znajomi, kregi sasiedzkie) oraz osoby reprezentujace wsparcie

specjalistyczne: terapeuci, lekarze, profesjonalisci.
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Zasoby.

Nawigzujac do psychologicznej teorii zasobow Stevena E. Hobfolla (2012) i Z. Kawczynskiej

Butrym (2008) zostaty poddane analizie nastg¢pujace rodzaje zasobow:

e materialne: obiekty fizyczne majace zwigzek z przetrwaniem;

e osobiste: cechy osobowosci, kompetencje zawodowe, umiejetnosci sprzyjajace
adaptacji;

e stanu: zdrowie, state zatrudnienie, kapital umozliwiajacy dostep do innych $rodkow
przystosowawczych;

e cnergii: wiedza, pieniagdze, ktoére mozna wymieni¢ na inne kategorie cenionych dobr;

e zasoby energii emocjonalnej i aksjonormatywnej: potencjat tkwigcy w mitosci, trosce

0 bliznich, wzajemnym wsparciu w ramach samopomocy.

Relacje.

Analizie poddane zostaly zwiazki 1istosunki spoteczne zachodzace migdzy rodzing
(uwzgledniajac rowniez relacje poszczegodlnych jej cztonkow), a poszczegdlnymi systemami.
Ekomapa zaklada trzy rodzaje relacji: 1) relacja prawidtowa, w ktdérej nastepuje przepltyw
zasobow W dwie strony, 2) relacja prawidlowa, w ktorej nastgpuje przeptyw zasoboéw W jedna
strone, 3) relacja konfliktowa, ktora charakteryzuje si¢ trudnosciami i barierami w przeptywie
zasobow. Kierunek przeptywu zasoboéw (Tabela 13.) wyraza strone, W ktorg przekazywane sg
zasoby. Moze on by¢ jednostronny, w sytuacji gdy tylko jedna strona korzysta z zasobow (np.
rodzina korzysta z oferty dziennego osrodka wsparcia, natomiast sama nie inicjuje dziatan),
dwustronny, gdy dwie strony przekazujg sobie wzajemnie zasoby (np. rodzice o0sob
Z niepelnosprawnos$cig tworzgc grupe samopomocowg) oraz konfliktowy, gdy pomiedzy
rodzing (albo czlonkami rodziny) a innymi podmiotami dochodzi do konfliktu interesow,
braku zrozumienia (np. migdzy rodzicami dochodzi do konfliktéw powodowanych

nieproporcjonalnym dzieleniem si¢ obowigzkami opiekunczymi lub domowymi).
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Tabela 13. Kierunek przeptywu zasobéw W badaniu rodzin 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Kierunek / Kierunek jednostronny Kierunek dwustronny Kierunek konfliktowy
podmioty
W obrebie Zaleznos¢, dominacja Silne wigzi, zaufanie, Brak zrozumienia,
rodziny opieki, postawa uczucie, prawidtowa nieproporcjonalny podziat
nadmiernie ochraniajgca, komunikacja sprawiedliwy obowigzkow, poczucie
dziatania ostonowe. podzial obowigzkow. wypalenia, trudnos¢
W realizacji planow, brak
norm.
Miedzy rodzina, Brak partnerstwa, Partnerstwo, wiezi Konflikty z innymi osobami,
a grupami dominacja dzialan spoleczne, kapitat spoteczny, | brak zrozumienia sytuacji,
pomocowych, poczucie zaufanie, dziatanie brak zaufania, brak lub
zaleznos$ci, kontraktowanie | 0 charakterze wspierajacym, | niskie poczucie wspdlnoty,
wsparcia. wzmachianie brak wsparcia, poczucie
podmiotowosci osamotnienia.
i wspotdecydowania.
Miedzy rodzina, Dziatania 0 charakterze Wspotpraca polegajaca na Bariery (np.
a instytucjami ostonowym, dystrybucja dzieleniu si¢ wiedza architektoniczne,

i redystrybucja §wiadczen, | ido§wiadczeniem, dziatanie | psychologiczne, spoteczne),
kontraktowanie wsparcia, W oparciu 0 zasade brak lub ograniczony dostep
rola ekspercka instytucji partnerstwa, zaufanie do do instytucji, dezinformacja,

pomocy, dzialania instytucji, empowerment biurokratyczne procedury,
0 charakterze kontroli. (“wzmocnienie”), wspdlnota poczucie wykluczenia.
misji i wizji, wspdlnota
celow i srodkow stuzacych
do ich osiggania.

Zrbdlo: opracowanie wlasne.

W tworzenie ekogramow zostali zaangazowani rodzice osob z niepelnosprawnoscig
intelektualng jako eksperci dysponujacy najwieksza wiedza i dosSwiadczeniem. W
specjalnie do tego przeznaczonym kwestionariuszu wskazywali oni osoby, podmioty,
instytucje, z ktérymi maja prawidtowe relacje (relacja silna, przeptyw zasobéw W jedng lub
dwie strony) oraz relacje o charakterze konfliktowym. Ekogram stuzyt zaangazowaniu
uczestnikow badan w projekcyjne przedstawienie swojej rodziny w relacjach z otoczeniem
spotecznym. Umozliwil wskazanie elementow wspdlnych wystepujacych migdzy rodzinami
doswiadczajacymi niepetnosprawnosci dziecka. Nalezy zaznaczy¢, ze kazda narracja rodzinna

zwigzana jest ze specyficznymi, typowymi dla niej momentami biograficznymi, (np. utrata
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$wiadczenia spotecznego), relacjami ( np. konflikty z rodzing pochodzenia) czy sytuacjami

kryzysowymi (np. rozpad rodziny, rozwod)*®,

Ekogram rodziny (wywiad 3)

Legenda:

Relacje prawidiowe, przeptyw zasobow w 1 strone: o

Relacje prawidtowe bardzo silne, przeptyw zasobow w 2 strony: < »
Relacie konfliktowe: e _——"

Znajomi rodziny

Rodzenstwo
matki, ojca
Dziadkowie

Dalsza rodzina,
krewni

Praca ojca

Agencja

Zatrudnia
Wspomaganego,
stowarzyszenie

Dzielnica
(biblioteka, hala
sportowa)

Syn, 311
(psobne

gospodarstwo
domowe)

Warsztat Terapii
Zajeciowe]

Kawiarnia
"Dobra"
(spdtdzielnia
socjalna)

Data sporzadzenia: 19.07.2017
IDI_03

Badana rodzina (3) sktada si¢ z matki (autorki ekogramu), ojca oraz dwoch corek (w tym
jednej z Zespotem Downa) wspolnie zamieszkujgcych podpoznanska miejscowosé. Pomigdzy
cztonkami rodziny zachodza silne relacje dwustronne oparte na wzajemnym wsparciu
I wspotdzieleniu codziennych obowiazkéw. Najlepiej ocenione zostaly relacje z najblizsza
rodzing (rodzenstwo matki i dziadkowie), znajomymi oraz podmiotami oferujagcymi wsparcie
corce z niepelnosprawnos$cig (w przesztosci WTZ a obecnie spotdzielnia socjalna). Kierunek

zasobow miedzy rodzicami a miejscem pracy rozni si¢. Dla obojga z nich zaklad pracy

133 Zamieszczone w niniejszym rozdziale ekogramy rozpoczynaja sie od trzeciego wywiadu (IDI_03). Dwa
pierwsze wywiady stanowily pilotaz narzgdzia badawczego. Ekogram zostal wprowadzony po analizie
zgromadzonego materialu oraz rozbudowaniu narz¢dzia badawczego.
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stanowi miejsce, ktore stuzy zdobywaniu $rodkéw finansowych i podtrzymywaniu kontaktow
spotecznych. Matka pracujac jako opiekun medyczny w szpitalu przenosi zrodziny do
swojego miejsca pracy takie zasoby jak umiejetnos¢ pracy z ludzmi, postawa empatyczna,
troska o innych. Relacje konfliktowe dotycza dalszej rodziny isg zwigzane z brakiem
zrozumienia wobec problemow wynikajgcych z niepelnosprawnos$ci, gtownie ucigzliwych

zachowan corki.

Ekogram rodziny (wywiad 4)

Legenda:
Relacie prawidiowe, przeplyw zascbow w 1 strone:. — &

Relacie prawidiowe bardzo silne, przeptyw zasobow w 2 strony: < »
Relacie konflikiowe: e __——%

Przyjaciele

Asystent
osoby
niepetnosprane]

Rodzina osob z
niepeinospraw-
noscia

Dzienny osrodek
wsparcia

Wspdinota
Burego Mosia

Data sporzadzenia: 20.07.2017
IDI_04

Badana rodzina (4) sktada si¢ z matki (autorki ekogramu) oraz syna z moézgowym porazeniem
dzieciccym (MPD). Najlepsze relacje lacza ja Zzsynem (zamieszkujacym osobne
gospodarstwo domowe), przyjaciotmi i sgsiadami. Poprzez uczestnictwo w grupach wsparcia
I wspolnotach skierowanych do osob z niepelnosprawnos$cig, rodzina ta zakotwiczona jest

W zroznicowanych kregach spolecznych. Charakteryzuja ja wysoka otwartos¢ na kontakty
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spoteczne, silna pozycja we wspolnocie religijnej wspierajacej 0soby z niepetnosprawnoscia
intelektualng oraz korzystanie Z pomocy sasiedzkiej. Syn z niepetnosprawnoscig uczeszcza na

co dzien do o$rodka wsparcia oraz korzysta z pomocy wykwalifikowanego asystenta.

Ekogram rodziny (wywiad 5)

Legenda:
Relacje prawidiowe, przeptyw zasobow w 1strone:

Relacje prawidiowe bardzo silne, przeptyw zasobbw w 2 strony: 5
Relacie konfliktowe: e _— >

Krewni matki,
dziadkowie

Rodzice osob z
niepeinospraw-
noscia

Przyjaciele

Krewni meza
Dziadkowie

Podmiot
ekonomii
spotecznej

Agencja
zatrudnienia
Wspomaganego

szkota
przysposabiajaca
do pracy

Data sporzadzenia: 21.07.2017
IDI_05

Badana rodzina (5) sktada si¢ z matki (autorki ekogramu), ojca, dwoch corek (bliznigta) oraz
syna z Zespotem Downa. Mieszkaja W Poznaniu. Podmioty wspierajace analizowang rodzine
nalezy podzieli¢ na te, ktore sg skierowane bezposrednio iposrednio do osoby
Z niepelnosprawnoscia. Te pierwsze to: szkola przysposabiajagca do pracy, agencja
zatrudnienia wspomaganego oraz praca w spotdzielni socjalnej. Praca w podmiocie ekonomii
spotecznej zostala przez matke scharakteryzowana jako relacja oparta na wzajemnosci
i dwustronnym przeptywie zasobow - wlgczenie spoteczne, rozwdj zawodowy syna,

mozliwo$¢ zarabiania pienigdzy i trening samodzielnosci. Instytucje oddzialujace na

204



niepetnosprawng corke W posredni sposéb odcigzaty rodzing w realizacji funkcji opiekuncze;j
zapewniajagc ~ wsparcie  dzienne.  Wymieniane  przez  respondentke  podmioty
pozainstytucjonalnego wsparcia ulokowane byly w rodzinie (gtéwnie W pokoleniu dziadkéw)
i kregach przyjaciot. Istotne znaczenie zostalo tez przypisane relacji migdzy rodzicami osob
Z niepetnosprawnoscia, ktora, zdaniem respondentki, polega na wzajemnym informowaniu

si¢, udzielaniu porad.

Ekogram rodziny (wywiad 6)
Legenda:
Relacje prawidiowe, przeptyw zasobow w 1 strong;. —

Relacje prawidiowe bardzo silne, przeplyw zasobow w 2 strony: < »

Relacie konflikiowe: W= _——"

Podmiot
ekonomii
spotecznej

Przyjaciotka

Kolega syna

Data sporzadzenia: 24.07.2017
IDI_0&

Badana rodzina (6) sktada si¢ z matki (autorki ekogramu), dwoch synow (w tym jeden
Z niepetnosprawnoscig intelektualng) oraz jej brata. Wspolnie zamieszkuja Poznan.
Najsilniejsze relacje w rodzinie istniejg migdzy matka a niepetnosprawnym synem (wspoélnie

spedzaja najwiecej czasu) oraz miedzy braémi (wspieraja si¢ nawzajem, dzielg
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przedmiotami). Poza rodzing najlepsze relacje badana matka dostrzega w kontakcie
Z przyjaciotka 1 sasiadami, ktorzy sa pomocni, wspierajacy (rowniez finansowo), ale tez
z ktorymi spedza ona najwiecej czasu. Rodzenstwo syna Z niepetlnosprawnoscia, ktore nie
mieszka w osobnych gospodarstwach domowych pelni role okazjonalnych zastepcow
W opiece oraz ma za zadanie zabezpieczy¢ przyszto$¢ brata na wypadek $mierci matki.
Szczegolne miejsce W tej rodzinie zostato przypisane spotdzielni socjalnej, w ktdrej pracuje
syn z niepelnosprawnos$cia. Z jednej strony stwarza ona przestrzen do wiaczenia spotecznego,
Z drugiej umozliwia podreperowanie domowego budzetu. W analizowanej rodzinie zachodza
réwniez relacje konfliktowe, ktore majg podtoze finansowe i wynikaja z nieuregulowanych

kwestii majatkowych.

Ekogram rodziny (wywiad 07)

Legenda:
Relacie prawidiowe, przeptyw zasobdw w 1strone:

Relacie prawidiowe bardzo silne, przeptyw zasobow w 2 strony: < »

Relacje konfliktowe: e __——*
Rodzina matki
Qijciec
49|

Parafia /
wspolnota ~
religijna ‘
Corka \ '
(ON)
22 1.

Dalsza rodzina /

krewni
Hobby ojca

Warsztat Terapii
Zajeciowe]

Specialisci /
rehabilitanci

Przyjaciele

Data sporzadzenia: 24.07.2017
IDI_07

Badana rodzina (7) sktada si¢ z matki (autorki ekogramu), ojca i trzech corek (w tym jednej
Z niepelnosprawnoscia intelektualng poruszajacej si¢ na wozku inwalidzkim) wspdlnie

zamieszkujacych W Poznaniu. Pomiedzy czlonkami rodziny zachodzg silne relacje oparte na
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partnerstwie, zaufaniu i wzajemnym wspieraniu si¢. Oboje rodzice pracujg W tzw. “wolnych
zawodach”. Szczegolna rola zostala przypisana zakladom pracy rodzicow, ktore maja
charakter wspierajacy rodzing (zastgpowanie W opiece, wsparcie psychiczne, praca jako
“rehabilitacja) oraz kontaktom spotecznym powstatym W okresie zatrudnienia, ktore stwarzaja
warunki do normalizacji sytuacji rodzinnej oraz budowania sieci wzajemnego wsparcia.
Czeg$¢ sposrdd tych kontaktow przerodzita si¢ W przyjaznie. ROwnie istotna rola zostala
przypisana najblizszej rodzinie (dziadkom, rodzenstwu opiekundéw) oraz wspdlnocie
religijnej. Poczatkowo zaangazowanie we wspolnote koncentrowato sie¢ wylacznie wokot
uczestnictwa corki W turnusie rehabilitacyjnym. Z czasem sie¢ kontaktow poza domem
rozroslta si¢ na nowe osoby, m.in. rodzicow o0sob z niepetnosprawnoscig. W trakcie wywiadu
oraz tworzenia ekogramu pojawil si¢ interesujacy obszar zwigzany z hobby ojca: ksigzkami
i Afryka. Planowat on otworzy¢ lokal taczacy funkcj¢ kawiarni i ksiggarni. Hobby a zarazem
praca stanowig przestrzen, ktora funkcjonuje niezaleznie od faktu posiadania dziecka

Z niepetnosprawnoscia.

Ekogram rodziny (wywiad 08)
Legenda:
Relacje prawidiowe, przeptyw zasobow w 1 strong; — 5
Relacje prawidiowe bardzo siine, przeptyw zasobdw w 2 strony: »
Relacje konflikiowe: e _——"

Przyjaciele
Praca matki Praca ojca
Matka Qjciec
: 531 491
Farafia / Dziadkowie
wspdinota
religijna

Syn .

(ON) Corka

181 151

Redzina ojca
Szkota specjalna
Grupa
Wolontariusze samopomocowa
Data sporzadzenia: 25.07.2017
IDI_08
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Badana rodzina (8) sklada si¢ zojca (autora ekogramu), matki, corki 1syna
Z niepelnosprawnos$cia. Zamieszkuja oni Poznan. Zachodza pomigdzy nimi silne relacje
oparte na wigzi, zaufaniu. Wytworzyly si¢ one W zwigzku z koniecznosciag organizacji opieki
nad synem z rzadkim zaburzeniem rozwojowym. W proces opieki nad nim zostata rowniez
wilgczona siostra, ktora stanowi zrodto wsparcia | odcigzenia dla rodzicow. Badang rodzine
cechuja silne relacje z wieloma osobami i podmiotami ulokowanymi na zewnatrz, spos$rod
ktorych nalezy wymieni¢ dwie gtdéwne grupy: rodzina i przyjaciele oraz cztonkowie wspolnot
religijnych i grup samopomocowych. Najblizsza rodzina (zwlaszcza rodzenstwo opiekundéw
oraz dziadkowie) i przyjaciele petnig role pomocnikéw - dajg chwile wytchnienia, wyrgczaja
oraz wspoltworzg warunki do normalizacji sytuacji rodzinnej. Wspoélnota religijna zrzeszajaca
rodzicow o0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng stanowi dla rodziny z jednej strony
przestrzeh do rozméw ibycia czescig grupy), z drugiej natomiast shuzy poglebieniu

i podtrzymywaniu praktyk religijnych.

Ekogram rodziny (wywiad 9)

Legenda:
Relacie prawidlowe, przeplyw zasobow w 1 strone:
Relacje prawidtowe bardzo silne, przeptyw zasobow w 2 strony: < >

Relacie konfliktowe: e _—>

Pomoc spoteczna

Rodziny osob z
niepeinospraw-
noscia

Rodzina / krewni

Warsztat Terapii
Fajeciowe]

Przyjaciele

Migjsca
rekreacii i kultury
(np. basen)

Organizacja
pozarzadowa

Data sporzadzenia: 25.07 2017
IDI_0&
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Badana rodzina (9) sktada si¢ z matki (autorki ekogramu), syna oraz corki z Zespoltem
Downa, ktérzy tworza wspdlne gospodarstwo domowe W Poznaniu. Matka jest osobag
zaangazowang W funkcjonowanie jednego z poznanskich stowarzyszen wspierajacych osoby
Z niepetnosprawnoscia intelektualng. Uczestniczy w spotkaniach i projektach realizowanych
dla rodzicow. Utrzymuje kontakt z innymi rodzicami, gtoéwnie podczas zaje¢, W ktorych
uczestnicza ich podopieczni. Relacje te koncentruja si¢ na wzajemnym informowaniu si¢
0 ofercie skierowanej dla rodzicoOw (np. szkoleniach, spotkaniach tematycznych), udzielaniu
porad. Autorka ekogramu jest jedng z osdb, dzigki ktorej powstatl pierwszy w Poznaniu
o$rodek realizujacy tzw. opiek¢ wytchnieniowg. Warsztat terapii zajeciowej pelni W tej
rodzinie rol¢ wspierajacg zarobwno wobec corki animujac jej czas, jak i matki zastgpujac ja
w opiece. Osoba biorgca udziat w badaniu okre$lita relacj¢ z instytucja pomocy spotecznej
jako konfliktowa, Z uwagi na jej zdaniem brak kompleksowego systemu wspierajagcego osoby

Z niepetnosprawnoscia i ich opiekunow.

Ekogram rodziny (wywiad 10)

Legenda:
Relacje prawidiowe, przeptyw zasobow w 1 strone: — 4

Relacje prawidiowe bardzo silne, przeptyw zasobow w 2 strony: P »
Relacie konfliktowe: e _——""

Przyjaciele /
Znajomi

Rodzice osdb z
niepeinospraw-
noscia

Rodzina matki

Qjciec

Przyjaciele /
znajomi

Rodzina ojca:
sipstrzenica

Instytucja
pomaocy
spofeczne

Wspolnota
religiina

Turnusy
rehabilitacyjne

Warsztat
Terapii
Zajeciowe]

Data sporzadzenia: 25.07.2017
IDI_D&
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Badana rodzina (10) sktada si¢ zojca (autora ekogramu), matki oraz syna
Z niepetnosprawnoscig intelektualng. Zamieszkuja oni Poznan. Najsilniejsze relacje,
polegajace na regularnych spotkaniach | wzajemnym okazywaniu sobie zainteresowania maja
miejsce W stosunku do najblizszej rodziny, przyjacidl, znajomosci zawieranych podczas
turnusow rehabilitacyjnych, rodzicow osob z niepelnosprawnoscig i w ramach wspdlnoty
religijnej. Co ciekawe, za kontakty spoteczne z otoczeniem odpowiedzialny jest ojciec.
Sytuacje konfliktowe pojawily si¢ W relacji z warsztatem terapii zajeciowej, do ktorego
uczeszczal podopieczny (brak zrozumienia wobec stylu pracy teraputy zajeciowego) oraz
osrodkiem pomocy spotecznej W momencie, gdy rodzinie tej odmoéwiono prawa do

przyznania dofinansowania na uczestnictwo syna w turnusie rehabilitacyjnym.

Ekogram rodziny (wywiad 11)
Legenda:
Relacje prawidiowe, przeptyw zasobow w 1strone:
Relacje prawidtowe bardzo silne, przeplyw zasobow w 2 strony: < »
Relacie konflikiowe: L
Opieka
medyczna
Rodzina / krewni
Sasiedzi
i’:ﬂ 1 ng[ﬁa Kolezanlki .
’ ’ przyjacioki
Maz
Warsztat Terapii 0501[ lT'
Zajeciowe] ’
Migjsca
Wspdinota re}i{rﬁaqll '
religijna / migjsce ultury
wsparcia
Data sporzadzenia: 25.07.2017
IDI_09
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Badana rodzina (11) sktada si¢ z 62-letniej kobiety (autorki ekogramu), jej me¢za oraz brata
Z niepetnosprawnos$ciag intelektualng, wobec ktorego realizuje ona funkcje opiekuncza.
Rodzina mieszka w Poznaniu. Na skutek $mierci ich matki, siostra zobowigzata si¢ petnic role
opiekuna. W rodzinie tej najsilniejsze relacje zachodzg miedzy rodzenstwem. Ponadto duze
znaczenie zostato przypisane zwigzkom z warsztatem terapii zajeciowej (mozliwos$¢ rozwoju
brata z niepelnosprawnoscia, ale rowniez wytchnienie dla siostry) oraz wspolnocie religijne;j.
Interesujace jest rowniez to, ze wraz Z przejeciem przez badang kobiet¢ nowej roli spotecznej,

otwarla si¢ ona na nowe, zbudowane wczesniej przez matke, kontakty.

Ekogram rodziny (wywiad 12)
Legenda:
Relacje prawidiowe, przeptyw zasobow w 1 strong. —

Relacje prawidiowe bardzo silne, przeplyw zasobow w 2 strony: < »
Relacje konfliktowe: e _—"

Rodzina / krewni

Praca matki Praca ojca
Matka Qjciec
Rodzice oséb z 89l o7l Frzyjaciele /
niepeinospraw- Znajomi
noscig

Corka

(ON)

261

Rodzenstwo
osoby z

nigpeinospraw-
. noscig
Stowarzyszenie

Warsziat Grupa
Terapii samopomocowa
Zajeciowe]

Data sporzadzenia: 26.07 2017
IDI_12

Badana rodzina (12) sktada si¢ z matki (autorki ekogramu), ojca oraz 26-letniej corki
Z Zespotem Downa. W pewien sposob odbiegaja oni od analizowanych wczesniej systemow
zuwagi na bardzo silne zakotwiczenie w zrdéznicowanych relacjach spotecznych. Matka
bioragca udziat w badaniu jest zaangazowanym spotecznie dzialaczem jednego z poznanskich
stowarzyszen wspierajaCych 0soby z niepetnosprawnoscia intelektualng. Pelniona przez nig

funkcja ma wptyw na jako$¢ silnych, dwustronnych relacji z takimi aktorami spotecznymi jak
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stowarzyszenie (jako miejsce pracy, ale tez przestrzen realizacji dziatan spotecznych), czy
inni rodzice osoéb z niepetnosprawnosciag (z ktorymi nawigzuje ona kontakt zaré6wno jako
czlonek zarzadu stowarzyszenia, jak réwniez matka w podobnej sytuacji). Stowarzyszenie
| warsztat terapii zajeciowej stanowig istotny element wspierajacy calg rodzing poprzez
tworzenie platformy wsparcia dziennego i wytchnienie na kilka godzin dziennie, jak réwniez

bezposrednio oddzialywujg poprzez terapi¢ i edukacj¢ na rozwdj corki z niepelnosprawnoscia.

Ekogram rodziny (wywiad 13)
Legenda:
Relacje prawidiowe, przeplyw zasobow w jedna strone; — 5

Relacje prawidiowe, bardzo silne, przeptyw zasobow w dwie strony: " >

Relacje konfliktowe: m

Rodzina
I krewni

Przyjaciele
i Znajomi

Qjciec
B& 1.

Osrodek
Pomocy
Spotecznej

Stowarzyszenie

Srodowiskowy
Dom
Samopomaocy

Carka
Z rodzing

Data sporzadzenia:
01.02.2018
IDI_13

Badana rodzina (13) sklada si¢ zmatki (autorki ekogramu), ojca oraz corKi
Z niepelnosprawnoscia intelektualng wspolnie zamieszkujacych gospodarstwo domowe
potozone W podpoznanskiej gminie. Podobnie jak W poprzednich ekogramach, pomig¢dzy

cztonkami rodziny zachodza bardzo silne relacje polegajace na przywigzaniu, wsparciu,
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zaufaniu. Badana matka zwrdcita uwage na role rodziny (corka, brat meza), ktorzy stanowig
wazne zrodlto wsparcia W sytuacji jej niemozno$ci bezposredniego sprawowania opieki.
Srodowiskowy dom samopomocy jest przez badana matke postrzegany jako element
utatwiajgcy funkcjonowanie nie tylko niepelnosprawnej corki, ale i catej rodziny. Relacje
konfliktowe pojawig si¢ na styku rodzina - osrodek pomocy spotecznej. Rodzina ta od
pewnego czasu boryka si¢ ztrudnoscig W uczestnictwie podopiecznej corki w turnusie

rehabilitacyjnym.

Ekogram rodziny (wywiad 14)
Legenda:
Relacje prawidiowe, przeptyw zasobow w jedna strone: 5

Relacje prawidiowe, bardzo silne, przeptyw zasobow w dwie strony: < >

Relacje konflikiowe: k‘——-\_’,

. Znajomi
Rodzina
Babcia
801
Matka
611 X
Corka
Stowrzyszenie Ziet
Syn rL
(ON)
251.
41 }|81L
. Wsparcie
Srodowiskowy specjalistyczne
Dom
Samopomocy
Brat ON

Data sporzadzenia:
01.02.2018
IDI_14

Badana rodzina (14) sktada si¢ zmatki (autorki ekogramu), babci, syna
Z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz zigcia osoby bioragcej udziat w badaniu oraz dwdjki
jego dzieci. Jest to rodzina, w ktorej doszto do rozpadu matzenstwa corki z jej mezem, na

skutek czego opuscita ona rodzing (relacja konfliktowa). Ta sytuacja kryzysowa wzmocnita
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relacje miedzy teSciowa, a zigciem do tego stopnia, ze ten W pelni angazuje si¢ W opieke
I asystowaniu niepetnosprawnemu cztonkowi rodziny. Ponadto zaoferowatl on zabezpieczenie
jego przysztosci na wypadek $mierci matki lub niemozno$ci sprawowania przez nig opieki. Z
tg wielopokoleniowg rodzing wspdlnie zamieszkuje matka osoby biorgcej udzial w badaniu,
wobec ktorej $wiadczy ona opiek¢ pomagajac jej W podstawowych czynno$ciach
samoobstugowych. Wsrdd aktorow spotecznych bezposrednio i posrednio zaangazowanych
w opieke nad niepetnosprawnym synem zostali wymienieni: stowarzyszenie, Srodowiskowy

dom samopomocy oraz podmioty udzielajgce wsparcia specjalistycznego.

Ekogram rodziny (wywiad 15)

Legenda:
Relacje prawidtowe, przeptyw zasobow w jedna strong: — 5

Relacje prawidiowe, bardzo silne, przeptyw zasobdw w dwie strony. >
Relacje konfliktowe: %

Corka z zigciem

Rodzina
Osrodek
Pomocy
Spotecznej
Matka
581
Przyjaciele
Syn
(ON)
331 Wsparcie
specjalistyczne
Rodzice osob
Z niepetnospraw- A
noscia Srodowiskowy
Dom
Samopomocy
CQrganizacja

pozarzadowa

Data sporzadzenia:
01.02.2018
IDI_15

Badana rodzina (15) sktada si¢ z matki (autorki ekogramu) oraz syna z niepelnosprawnoscia

intelektualng. Zamieszkuja oni podpoznanska gming. Gdy syn mial 10 lat, ojciec opuscit
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rodzing odchodzac do innej kobiety. Najsilniejsza relacja w analizowanym ekogramie zostata
przez matke przypisana najblizszej rodzinie (corce, rodzenstwu matki), przyjaciolom oraz
innym rodzicom 0s6b z niepelnosprawnoscig. Relacja z osrodkiem pomocy spotecznej zostata
przez matk¢ okreSlona jako konfliktowa. Wynika to z utrudnionego dostepu do turnusow
rehabilitacyjnych, ktore stanowig dla rodzicoéw forme wypoczynku, wytchnienia i przerwy

regeneracyjnej.

Ekogram rodziny (wywiad 16)

Legenda:
Relacje prawidtowe, przeptyw zasobow w jedna sfrong: 5

Relacje prawidiowe, bardzo silne, przeptyw zasobow w dwie strony: < »

Relacje konflikiowe: %

Rodzina

Stowarzyszenie

Syn
41,

Matka Syn
46 1. 51,

Syn Corka Zigt
(ON) 271 321
221

A

Znajomi Srodowiskowy
Dom

21 Samopomocy

Osrodek
Pomocy
Spoteczne]

Data sporzadzenia:
01.02.2018
IDI_16

Badana rodzina (16) sklada si¢ z matki (autorki ekogramu), corki (wraz z zigciem i ich
dzieckiem) oraz trojki synéw, W tym jednego z niepetnosprawnoscig. W rodzinie tej relacje
prawidlowe zachodza miedzy matka, adalszg rodzing iznajomymi (wsparcie, wspolne
spedzanie czasu) oraz miedzy matka, a stowarzyszeniem realizujagcym ushugi wspierajace dla

niepetnosprawnego syna - dwustronno$¢ relacji polega na tym, ze uczestniczka badania
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pomaga W czynnosciach porzadkowych w budynku organizacji. Rola stowarzyszenia
I Srodowiskowego domu samopomocy to przede wszystkim udzielanie profesjonalnej pomocy
I animowanie czasu syna z niepetlnosprawnoscia, ale takze zastepowanie W opiece. Autorka
ekogramu zwrécita uwage na swoje relacje z dzie¢mi, w ktéorych dominujg chaos

organizacyjny, brak okazywania sobie nawzajem szacunku i konflikty.

Ekogram rodziny (wywiad 17)
Legenda:
Relacje prawidiowe, przeptyw zasobow w jedna strong: 5

Relacje prawidiowe, bardzo siine, przeplyw zasobow w dwie strony: »

Relacje konflikiowe: ‘,-ﬂ\\)

Rodzina

Stowarzyszenie

Matka Syn
461 16 1.
o Rodzice osob
Znajomi z niepeinospraw-
syn noécia
(ON)
291 Corka
171
Bylty maz
Srodowiskowy
Dom
Samopomocy Osrodek
Pomocy

Spotecznej

Data sporzadzenia:
15.02.2018
IDI_17

Badana rodzina (17) sktada si¢ z matki (autorki ekogramu), trojki dzieci, wtym syna
Z niepelnosprawnos$cig. Mieszkajg oni W miejscowosci W powiecie poznanskim. Pomiedzy
osobami tworzacymi wspdlne gospodarstwo domowe zachodza silne wigzi, na ktére sktadaja
si¢ okazywanie sobie zaufania oraz sprawiedliwy podziat obowigzkow. Zdaniem autorki
powyzszego ekogramu, najlepsze relacje poza najblizsza rodzing tacza ja z dalszg rodzing
(ciocia, ktora pomaga poprzez zastegpowanie W opiece nad dzie¢mi), kregiem znajomych oraz

innymi rodzicami os6b z niepelnosprawnos$cia - uczestnictwo w spotkaniach, wzajemne
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informowanie si¢, Iintegrowanic wokot podobnych probleméw. Instytucja wsparcia
dziennego ipomocy spolecznej zajmuje si¢ zdaniem badanej matki wyltgcznie

przekazywaniem doraznego wsparcia, finansowego lub instrumentalnego.

Ekogram rodziny (wywiad 18)
Legenda:
Relacie prawidiowe, przeptyw zasobow w jedna strone; — 5

Relacje prawidiowe, bardzo silne, przeplyw zasobdw w dwie strony: < »

Relacje konflikiowe: k"'_‘\J

Oérodek
Pomocy
Spoteczne]
Stowarzyszenie

Rodzice osob
Z niepetnospraw-
nogcia

Srodowiskowy
Dom
Samopomocy

Data sporzadzenia:
15.02.2018
IDI_18

Badana rodzina (18) sktada si¢ z matki (autorki ekogramu), ojca, corki oraz syna
Z niepelnosprawnos$cia intelektualna. Mieszkaja oni W miejscowo$ci znajdujace] si¢
W powiecie poznanskim. Relacje miedzy matzonkami, miedzy rodzicami, a dzie¢mi oraz
miedzy rodzenstwem zostaty przez matke okreslone jako bardzo silne, polegajace na byciu
razem, wspotdzieleniu zycia, wspieraniu si¢. Niemal wszystkie relacje, jakie zostaly na
powyzszym ekogramie wskazane, dotyczyly relacji migdzy systemem rodzinnym,a innymi
systemami( np. osrodkiem wsparcia) z wyjatkiem kontaktow ze znajomymi, W ktore byli

zaangazowani sami rodzice. Warto zwroci¢ uwage na to, ze rodzina zostala wymieniona
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kilkukrotnie przez osobg¢ konstruujaca ekogram. Moze to §wiadczy¢ 0 potrzebie podkreslenia

relacji z rodzina, jako szczegdlnie dla niej istotne;.

Ekogram rodziny (wywiad 19)

Legenda:
Relacje prawidiowe, przeptyw zasobow w jedng strong: — 5

Relacje prawidiowe, bardzo silne, przephyw zasobow w dwie strony: < >

Relacie konfliktowe: (—\\J

Osrodek

Pomocy
Spoteczne] Dzienny
Osrodek
Adapacyjny

Dalsza rodzina
i krewni

Stowarzyszenie

Przyjaciele

Wspalnota
religiina

Srodowiskowy
Dom
Samopomocy

Data sporzadzenia:
02.03.2018
IDI_19

Badana rodzina (19) sktada si¢ z matki (autorki ekogramu) oraz syna, mieszkajacych
W powiecie poznanskim. Ojciec zmart szes¢ lat temu. Poza relacja z niepetnosprawnym
synem, matka biorgca udziat w badaniu zwrdcita uwage na role najblizszej rodziny
(zwlaszcza swojego rodzenstwa, W przeszto$ci zmarlego meza) oraz przyjaciot jako zrodet
wsparcia spotecznego, osob z ktorymi chetnie 1 czesto spedza czas, dzieli si¢ problemami,
wymienia przystugami. Innymi podmiotami, ktore zostaly wymienione byty srodowiskowy
dom samopomocy, dzienny osrodek adaptacyjny (opieka wytchnieniowa i zastepowanie
w $wiadczeniu opieki) 1 wspolnota religijna (miejsce spotkan, realizacji praktyk religijnych,

budowania i podtrzymywania relacji z innymi rodzicami). Relacja z osrodkiem pomocy
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spolecznej  zostata  okreslona jako  konfliktowa. Opiekunka dorostego syna
Z niepetnosprawnos$cig zwrdcita uwage na brak dostatecznego wsparcia z tytulu petnienia roli
opiekuna osoby zaleznej. Jej zdaniem pomoc socjalna ma charakter wykluczajacy
i utrudniajgcy funkcjonowanie rodziny. Najwigkszym wyzwaniem jest rozwinigcie instytucji
asystentury, ktéra umozliwitaby zadba¢ 0 dobrostan psychofizyczny opiekuna

I przeciwdziata¢ sytuacjom jego wypalenia.

Ekogram rodziny (wywiad 20)
Legenda:
Relacje prawidiowe, przeplyw zasobow w jedng strone: o

Relacje prawidiowe, bardzo silne, przeptyw zasobow w dwie strony: >
Relacje konflikiowe: */-*—-\)

Przyjaciele

Rodzina meza

Znajomi meza

Ojciec
101,

Dalsza rodzina

i krewni Klub sportowy

Pielegniarki

Srodowiskowy
Dom
Samopomocy

Stowarzyszenie

Diata sporzadzenia:
02.03.2018
IDI_20

Badana rodzina (20) sktada si¢ z matki (autorki ekogramu), jej meza oraz trojki dzieci, w tym
dorostej corki z niepetnosprawnoscig intelektualng zamieszkujacych podpoznanska
miejscowos¢. Dorosla corka zostala adoptowana w wieku 16 lat, wczedniej przebywajac
w domu pomocy spotecznej. Poza rodzing najsilniejsze relacje tacza malzenstwo ze
wspolnymi przyjaciotmi. Istotng role w funkcjonowaniu corki z niepelnosprawnoscia peini

srodowiskowy dom samopomocy (kontakty spoteczne, rozwoj, organizacja czasu) oraz klub
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sportowy, ktory wiacza sie w dziatania wolontaryjne zabierajac ja na wspdlne zawody lub
pokonujac dlugodystansowe trasy biegowe jednoczesnie pchajac wozek. Relacje konfliktowe

zachodza migdzy matka a rodzing jej me¢za (nie zostaly one szerzej omdowione).

Podsumowanie

Ekogram rodziny nie stuzy tworzeniu obiektywnego obrazu rzeczywistosci lecz przyjeciu
perspektywy osoby badanej. Rodzice s3 dobrze zorientowani W swojej sytuacji, potrafiag
diagnozowa¢ inazywa¢ relacje miedzy czlonkami rodziny oraz miedzy rodzing,

a otaczajacymi jg grupami, instytucjami.
Analizujac powstale ekogramy mozna wymieni¢ te punkty, ktore wsrod rodzin byty tozsame:

e aktorzy spoteczni ulokowani W bezposrednim sgsiedztwie badanych rodzin zazwyczaj
powtarzaja si¢. Nalezy wsrod nich wymienié: rodzineg (bliska lub dalsza), przyjaciot
(lub znajomych), innych rodzicéw o0sob z niepelnosprawnoscia (grupa samopomocy),
dzienny osrodek wsparcia (np. warsztat terapii zajeciowej, Srodowiskowy dom
samopomocy), wspolnote religijng i instytucje pomocy spotecznej (OPS, MOPR);

e relacje w rodzinie tworzacej wspolne gospodarstwo domowe najczesciej definiowane
byly jako bardzo silne. Skladaly si¢ na nie: zaufanie, silne wiezi, sprawna
komunikacja i wymienialno$¢ zadan zwiazanych z opieka;

e rodzice duze znaczenie przypisywali najblizszej rodzinie (dziadkowie, rodzenstwo),
ktora byta w wielu przypadkach gtéwnym Zrédlem wsparcia (pomoc W czynno$ciach
opiekunczych), przyjaciolom (wspdlne spedzanie czasu, budowanie wiezi), a takze
innym rodzinom doswiadczajacym niepelnosprawnosci (wspolnota doswiadczen,
przestrzen do swobodnej interakcji, wsparcie spoteczne);

o konflikty najczesciej wystepowaly na styku relacji rodzina - instytucja pomocy
spolecznej. Rodzice wyrazali krytyczny stosunek do oferowanego im wsparcia
zwracajac uwage na nastepujagce trudnosci: wysokos¢ swiadczen rodzinnych, bariery
W dostepie do ustug, niedostateczna liczba specjalistow, brak mozliwosci skorzystania
Z turnusOw rehabilitacyjnych;

e podmioty wsparcia dziennego takie jak warsztat terapii zajeciowej, czy
srodowiskowy dom samopomocy pelnily podwoéjng funkcje: Swiadczyly uslugi

bezposrednio swoim uczestnikom (terapia zajeciowa, ksztattowanie kompetencji
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spotecznych, aktywizacja spoteczno-zawodowa) oraz posrednio calym rodzinom
(zastepowanie W opiece, mozliwos$¢ uczestnictwa w organizowanych wydarzeniach,
porzadkowanie harmonogramu dnia W oparciu 0 czas spgdzony przez podopiecznego

W placowce).

7.4. Ushugi spoteczne dla os6b z niepelnosprawnoscia, a ushugi wspierajace rodziny.

Dzienne formy wsparcia osob z niepelnosprawnoscia stanowia dla ich rodzicow element
opieki wytchnieniowej zwanej rowniez przerwg regeneracyjng. W polskim ustawodawstwie
ten rodzaj pomocy nie zostat jeszcze uregulowany i formalnie wlaczony do systemu wsparcia
mimo tego, ze znalazt si¢c Programie ,,Za zyciem” obowiazujacym od lipca 2017 r***. Ustugi
opieki wytchnieniowej s3 W realizowane wytacznie W trybie projektowym. Uczestnictwo osob
Z niepelnosprawno$cia W warsztatach terapii  zajgciowej i sSrodowiskowych —domach
samopomocy ma charakter “wytchnieniowy”, gdyz zastgpuje rodzicow W codziennych

czynnosciach opiekunczych:

Odcigzajg ich od sprawowania opieki przez 24 godziny, zapewniajgc mozliwos¢ dalszego rozwoju ich dzieci,
a przynajmniej niepodlegania regresowi rozwojowemu (...) To, Ze uczestnicy tych placowek wyjezdzajq na
kilkudniowe czy diuzsze wyjazdy ito daje ich rodzicom taki moment oddechu, mozliwos¢ zaopiekowania sig¢

samym sobg ma wtedy rodzic (wywiad 1, kKierownik warsztatu terapii zajeciowe;j).

Osoba niepelnosprawna jest zaopiekowana przez kilka godzin, to ten rodzic moze pracowaé, moze zajgcé sie
obowigzkami domowymi, zajq¢ si¢ innym dzieckiem, moze posprzqtac¢ W domu itd. PoSrednio mozna to traktowaé
jako opieke wytchnieniowg. Pare godzin dziennie to jest czas dla rodzica na zrobienie roznych rzeczy. Moze

mieé tez czas dla siebie... (wywiad 2, byty kierownik instytucji opieki wytchnieniowej).

Oczywiscie wsparcie dzienne, np. WIZ, SDS jest wsparciem. To odcigza W jakis tam sposob rodzicow i tez
powoduje, Ze jest jakis tam W tej rodzinie normalny rytm dnia. Rano wychodzimy gdzies tam, potem wracamy

(wywiad 3, kierownik dziatlu integracji w jednostce samorzadowej).

Organizacje oferujace uslugi spoteczne dla oséb z niepetnosprawno$cia udzielajg wsparcia

nieformalnego w postaci klubow, wspolnot i grup samopomocowych dla rodzicow. Rola

3% 0d stycznia 2018 r. Polskie Stowarzyszenie na rzecz Osob z Niepelnosprawnoscia Intelektualng Koto
W Poznaniu realizuje pilotazowy program ,,Ustugi przerwy regeneracyjnej dla opiekunéw niepetnosprawnych
0s0b zaleznych”. Program powstat z inicjatywy Fundacji Imago i zostal wspoétfinansowany ze $rodkéw Unii
Europejskiej. Wraz zPSONI wtestowaniu bierze udzial 8 organizacji zcalej Polski. Wigcej:
http://poznan.psoni.org.pl/2018/04/20/opieka-wytchnieniowa/ (dostep: 21.04.2018).
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organizacji pozarzadowych sprowadza si¢ do animowania, integrowania i facylitacji

dzialan oddolnych, np. poprzez przejmowanie przez rodzicow roli lokalnych liderow:

Stowarzyszenie. Organizuje rozne formy, np. grupy samopomocowe, wspolne wyjazdy, ktore sprawiajq, ze nie
Jestem sam, spotykam osoby, ktére majg podobng sytuacjq jak ja | wymiana doswiadczen. Dzigki temu powstaje
pewna wspolnota. Konwencja dot. praw osob niepetnosprawnych dopiero niedawno zostala przyjeta przez polski
parlament, ale najwiekszq role W jej popularyzowaniu odegraly stowarzyszenia, czesto zaktadane przez rodziny

0s6b 7 niepetnosprawnoscig (wywiad 4, Kierownik warsztatu terapii zajeciowe;).

Tutaj bedzie to takie posrednie wsparcie, ze placowki, ktore dzialajq na rzecz niepetnosprawnych dorostych,
glownie mysle tu 0 WTZ i SDS prowadzq tez dziatania na rzecz rodzicéw. Gro tych dzialan przejmujg
organizacje pozarzgdowe tworzone przez tych rodzicow 110 W jaki sposob one odpowiadajg na potrzeby
rodzicow zalezy od tego, na ile preznie ci sami rodzice dzialajg na swojg korzysé. Na ile sami majg gotowos¢ do
rozpoznania potrzeb Srodowiska, na ile potrafig ichcq odpowiadaé na te potrzeby (wywiad 1, kierownik

warsztatu terapii zajeciowe;j).

Wymieniane przez ekspertow podmioty realizujg takie dzialania jak edukowanie rodzicow,
poradnictwo informacyjne, czy wsparcie opiekunéw w prowadzeniu domowej
rehabilitacji. W konteks$cie dorostosci osob z niepelnosprawnos$cia, uzyteczng forma ushug
skierowanych dla rodzin sg szkolenia, warsztaty i spotkania ze specjalistami, ktore dotycza
nastepujacych obszarow: seksualnos$¢, usamodzielnianie si¢, mieszkalnictwo wspomagane,

wypalenie zawodowe opiekunow, czy ubezwtasnowolnienie:

Mysle, ze dziatania takie jak poradnictwo odbywa sie W ramach takich grup nieformalnych, ale trzeba do takiej
nalezec¢, zeby je otrzymaé. Tobie sig po prostu nalezy |nie musisz tego wsparcia szukaé¢ 7 uwagi na to, ze
figurujesz jako prawny opiekun osoby ubezwlasnowolnionej, ale nie dostajesz wsparcia jesli sam sobie tego nie
znajdziesz — takiego wsparcia typu poradnictwo, takie wsparcie nieformalne, w wigkszym stopniu to odbywa sig
W ramach trzeciego sektora... (...) Ale to jest chyba problem opiekunow osob niesamodzielnych — brak wsparcia,
syndrom opiekuna, syndrom wypalenia zawodowego... Samorzqd wychodzi 7 zaloZenia, ze rodzina te ustugi
opiekuricze petni sama, ityle... Nie potrzebuje wsparcia... (wywiad 8, pracownik instytucji samorzadowej

zwigzanej Z integracja spoleczng).

Najczesciej tutaj jest ta sytuacja kryzysowa i jakosé musimy sig 7 rodzicami utozy¢ 7 zafozenia, ze rodzice, jak
i osrodek cheq dziataé na rzecz dobra osoby 7 niepetnosprawnosciq dla pelnego rozwoju. Pojawiajg sig tez
pewne zachowania seksualne, ktorych rodzice nie rozumiejq. W szkotach ten temat jest najczesciej pomijany, ale
jesli juz sq jakies zajecia Z seksualnosci oséb Z niepetnosprawnosciq intelektualng, to sq bardzo szczqtkowe i
Z reguly caly ciezar na nasz osrodek... Organizujemy spotkania, edukujemy... Plus pomoc prawna (wywiad 4,

kierownik warsztatu terapii zajeciowe;j).

Nie kazdy rodzic ma predyspozycje, aby pedagogicznie pracowaé ze swoim dzieckiem. Poza tym rodzic czy

opiekun nie jest kontynuacjg szkoty... Rodzic jest po to, aby kocha¢ to dziecko, wspieraé, przeprowadzaé przez
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rozne etapy zycia. Natomiast niekoniecznie dostarczaé takich konkretnych umiejetnosci poznawczych czy innych
(...) Potrzebna jest tez jakas informacja zwrotna obok — co si¢ dzieje, jak si¢ dzieje, podana W odpowiedniej

formie (wywiad 6, pelnomocnik prezydenta ds. rodzin wielodzietnych w jednostce samorzadowe;).
Podsumowanie

Uslugi spoteczne dla oso6b z niepelnosprawnoscia intelektualng posrednio wspieraja ich
rodziny. Stanowig element opieki wytchnieniowej (funkcja opiekunczo-zabezpieczajaca),
sprzyjaja animowaniu | integrowaniu si¢ (funkcja integracyjna) oraz $wiadczg ushugi
Z zakresu wsparcia merytorycznego (funkcja edukacyjna). Przyktadowo zadaniem warsztatu
terapii zajgciowej jest realizowanie dziatan w zakresie rehabilitacji spotecznej 1 zawodowej,
ktore zmierzaja do ogdlnego rozwoju i poprawy sprawnosci, niezbednych do prowadzenia
przez osobe¢ niepelnosprawng niezaleznego, samodzielnego zycia. Analizujac dokumenty
stanowigce prawng i organizacyjng ram¢ dziatania takich osrodkow, trudno znalez¢ cho¢by
niewielkie odniesienia do sytuacji rodzinnej 0sob z niepetnosprawnoscia, cho¢ bez watpienia
wzrost samodzielno$ci uczestnika terapii zajeciowe] przektada si¢ na funkcjonowanie
rodziny. Ushlugi spoteczne dla tych osdb posrednio wspieraja rodziny, co jest ich warto$cia
dodang. Z drugiej strony nalezy zada¢ sobie pytanie 0 odpowiedzialno$¢ sektora publicznego
za realizacje ww. funkcji, ktére stanowia dodatkowe dziatania: czy WTZ jest jeszcze
podmiotem aktywizujacym zawodowo I spotecznie, czy 1li tylko o$rodkiem opieki

wytchnieniowej?

7.5. Przestrzenne i spoleczne aspekty funkcjonowania rodziny.

Z raportu “Sytuacja spoteczno- ekonomiczna gospodarstw domowych w latach 2000-20157*%
wynika, ze W Polsce wystepuje duze zréznicowanie terytorialne W zakresie dostgpu do ustug
spotecznych, zatrudnienia, edukacji. Na obszarach wiejskich funkcjonuje niewiele instytuciji,
ktore moga udziela¢é wsparcia osobom Zz niepelnosprawno$cig. Roéwniez specyfika ich
dziatania jest inna, niz specyfika dziatania analogicznych instytucji w miastach. Do gléwnych
problemow, z ktérymi borykaja si¢ wiejskie samorzady nalezy zaliczy¢: trudng sytuacje

finansowg, brak wiedzy zar6wno na temat liczby osob niepetnosprawnych zamieszkujgcych

135 Sytuacja spoteczno- ekonomiczna gospodarstw domowych w latach 2000-2015 zréznicowanie miasto-wies.
Glowny Urzad Statystyczny, Warszawa, 2017.
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gming, jak ina temat sposobéw prowadzenia polityki ukierunkowanej na wyréwnywanie

szans tych osob (B. Gaciarz, A. Ostrowska, W. Pankow 2008).

Miejsce zamieszkania izwigzana z nim infrastruktura spoteczna maja znaczenie dla
funkcjonowania rodzin z dorosta osobg z niepelnosprawnoscia intelektualng. Lokalne zasoby
spoteczne, z ktérych mogag oni korzysta¢ to zarowno miejsca powszechnego uzytku, jak
i obiekty kulturalne, sportowe, rekreacyjne, komunikacja publiczna, czy miejsca dedykowane
wylacznie osobom z niepetlnosprawnosciag. Nalezy do nich roéwniez zaliczy¢ podmioty
realizujace ustugi spoteczne, np. warsztaty terapii zajeciowej. Badani rodzice zostali zapytani
jakie znaja mozliwosci oferowane im przez najblizsza okolice. W analizowaniu
przestrzennych aspektow funkcjonowania rodzin, wazne sg zarowno obiektywne warunki
zwigzane  zliczbg instytucji  wchodzacych  wsklad systemu  wsparcia  0sob
z niepelnosprawnoscia i wiedza rodzicow 0 mozliwo$ciach z jakich moga skorzystac, jak

réwniez subiektywne nadawanie im znaczen.

Regionalne zasoby instytucjonalne

W aktualnym raporcie Ocena Zasobdéw Pomocy Spotecznej dla wojewodztwa
wielkopolskiego za 2017 rok wyraznie wskazano, Ze istniejace zasoby wsparcia dla oséb
Z niepelnosprawnoscia sa nierownomiernie rozlokowane. Najwigce] tego rodzaju
osrodkéw znajduje si¢ centralnej czeSci Wielkopolski, glownie w miescie Poznan i w jego
okolicach oraz w innych wigkszych miastach na prawach powiatu (Konin, Kalisz, Leszno,
Pita). Gminy potozone na obrzezach wojewodztwa, zwlaszcza W poinocnej i wschodniej jego
czesécei, nie posiadaja zréznicowanej i dostosowanej do potrzeb ich mieszkancow oferty. W
2017 roku wojewodztwo wielkopolskie dysponowalo 70 Srodowiskowymi domami
samopomocy, W ramach ktérych udzielono wsparcia ponad 2,5 tysigca osobom - w tym
Z niepelnosprawnoscia intelektualna. Dla poréwnania na terenie miasta Poznania
funkcjonuje 9 tego rodzaju osrodkéw, natomiast W powiecie poznanskim, skladajacym
sie z 17 gmin jedynie 3. W szesciu powiatach136 nie funkcjonuje zaden $rodowiskowy dom
samopomocy. Nie §wiadczy to 0 braku zapotrzebowania na tego rodzaju ustugi
w wymienionych regionach. Pozostaje zatem zada¢ nastepujace pytania: czy dzialania te sg
rekompensowane przez prowadzenie alternatywnych form wsparcia? Czy doroste osoby

Z niepelnosprawnos$cia z uwagi na brak lokalnej infrastruktury zmuszone s3 pozostac

136 Wolsztynskim, grodziskim, obornickim, chodzieskim, czarnkowsko-trzcianeckim i ztotowskim, OZPS 2017.
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w domu? Wciaz niestety nie zostala prawnie iorganizacyjne uregulowana kwestia
lokalizacji, czy zageszczenia W lokalnej infrastrukturze osrodkow oferujacych tzw.
“opieke ,,wytchnieniowa”. Na terenie calego wojewodztwa jest tylko jedna tego rodzaju
placowka, ktorej siedziba znajduje si¢ w stolicy Wielkopolski. Z pewno$cig zwigkszenie
ich ilosci pomogtyby odcigzy¢ opiekundéw zamieszkujacych réwniez gminy odlegte od miasta

Poznan.

W Poznaniu funkcjonuje 76 organizacji pozarzadowych dzialajacych w obszarze
niepelnosprawnosci'®’.Czes¢ sposrod nich prowadzi placowki wsparcia dziennego. Oferta ta
wydaje si¢ szeroka I zroznicowana, ale nie nalezy zapomina¢, ze dostepnos¢ wsparcia dla
0sOb z niepelnosprawnoscia intelektualng jest zréznicowana przestrzennie. W najmniej
uprzywilejowanej pozycji sg rodziny mieszkajace W matych miejscowosciach. Nie ma dla
tych 0sob zadnej oferty wsparcia, innego niz pomoc Z gminnego osrodka pomocy spotecznej,

Moze to skutkowaé zagrozeniem wykluczenia spotecznego.

Specyfika wigkszego miasta.

Przedstawiciele rodzin mieszkajacych W Poznaniu zwrocili uwage na dostgpno$é wsparcia
oferowanego w ramach jednej lub kilku organizacji. Matka 22-letniego syna z Zespotem
Downa wspomniata, ze korzystali oni z oferty szkolen i warsztatow w ramach jednej
z wickszych i bardziej rozpoznawalnych organizacji pozarzadowych dziatajacych na rzecz
0sOb niepelnosprawnych w Poznaniu. Dostgpnos¢ grup samopomocowych tworzonych przez
rodzicow W ramach Stowarzyszenia Na Tak miata duze znaczenie po urodzeniu si¢ jej syna -

pomogly jej zmierzy¢ si¢ Z trudno$ciami:

Jak syn byl mlodszy, to wilasnie na takich spotkaniach W stowarzyszeniu to my od tych rodzicow, ktorzy mieli
doroste dzieci, to sie dowiadywalismy jak sobie dawaé rade, jak sobie zatatwié rézne sprawy. No ateraz jak
spotykam rodzicow z takimi miodszymi dziecmi, to tez im opowiadam jak sobie radzi¢, jak sobie pewne sprawy

zatatwiaé (matka 51 1.; syn 20 1.).

Jedna z matek bioracych udzial w badaniu wskazata, ze w przesztosci wigksze znaczenie

przypisywala ona szkole jako pierwszej placowce sprawujacej opicke nad jej corkg. Obecnie

37 Obliczenia wlasne na podstawie wykazu organizacji pozarzadowych dzialajacych w obszarze
niepelnosprawnosci. Informacja zawarta na stronie:
http://www.poznan.pl/mim/hc/organizacje-pozarzadowe,poi, 4363/ (dostep: 21.08.2018).
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wazng role W jej zyciu odgrywa warsztat terapii zajeciowej, ktory jest dla corki “drugim

domem”:

Na pewno w wigkszym stopniu byta szkola, dlatego tez, ze my bardziej juz okrzeplismy wtym obcowaniu
Z naszym dzieckiem... Takze wWtym zakresie z warsztatami mozna wspdlpracowaé \nalezy... Bo potem iim
bedzie latwiej, jesli powiedzmy jakis dysonans migdzy tym co dziecko moze robi¢ wdomu, atym co na
warsztacie, to potem gorzej nam si¢ bedzie W domu... Jesli na warsztatach... Warsztaty to jest ich drugi dom,bo

stosunkowo duzo czasu tam przebywajq... No to musi by¢ petna wspolpraca... (matka 65 1.; corka 25 1.).

Czgs¢ rodzicow dostrzega mozliwosci zwigzane z korzystaniem z lokalnej infrastruktury
uslugowej - sklepow, miejsc rekreacji, punktow medycznych. Matka 31-letniego syna
Z niepelnosprawnoscia szczegotowo opowiadata 0 miejscach, z ktorych korzysta jej doroste
dziecko. Zwrécila uwage na kwestie zwigzang z komunikacja publiczng. Dobrze
rozwinieta sie¢ publicznego transportu zbiorowego ulatwia jej synowi poruszanie

w mieScie i minimalizuje ryzyko potencjalnego zgubienia sie:

No Mateusz bardzo jest zaangazowany silowniq, ktora jest W tym parku... Czesto tam chodzi i... No | W ogdle,
sklepami, Biedronka, Lidl... On tam chodzi na zakupy, bo tam jest tanio... Tam kupuje plyn do plukania, sobie
kupuje dezodoranty, chusteczki higieniczne.. Takze, te zaplecze handlowo-ustugowe jest W jego kwestii. On tam
pojdzie, zobaczy jak lekarz przyjmuje. Wszystko go interesuje, nie? On wszystkie tramwaje zna... On tu
W Poznaniu by nie zgingl... On wszedzie by dojechal, wszedzie by trafil. Jak sq jakies remonty, on mi wszystko

mowi — gdzie jaki tramwayj jedzie, jakie sq zmiany... (matka 66 I.; syn 31 1.).

Specyfika mniejszych miejscowosci.

Rodzice mieszkajacy W mniejszych miejscowosciach zapytani 0 to czy znaja mozliwosci
oferowane im przez najblizsza okolice wypowiadali si¢ 0 niej krytycznie. Wskazywali, Ze
jedynym miejscem, z ktérego mogg skorzystac jest Srodowiskowy dom pomocy. Kilkoro

z nich musiato specjalnie zabiega¢ 0 przyjecie ich dzieci do tego miejsca:

Ja nie znam oferty skierowanej dla rodzin osob niepetnosprawnych.. No jedynie oferta jest taka, ze przez miejski
osrodek pomocy spolecznej mam tg pomoc, ze Hubert jezdzi na te kilka godzin do sSrodowiskowego domu
samopomocy. To jest oferta dla mnie z ktérej korzystam, ale to sobie wychodzitam i to sobie wyblagatam. Sg te
cztery godziny dziennie i to W zasadzie jedyna oferta pomocy. Ja nie mam zadnej oferty systemowej...(matka 63
l.; syn 391.).

Jedna z badanych matek zwrodcita uwage, ze na poziomie wojewddztwa brakuje instytucji
wspierajacej osoby Zz niepelnosprawnoscia iich rodziny - “centrum pomocy

niepelnosprawnym”. Jej zdaniem podmiot ten mogtby agregowac wszystkie rodzajéw ushug
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i dystrybuowa¢ informacje 0 nich osobom zainteresowanym. Jest to interesujgcy pomyst,
ktéry wpisuje si¢ W ide¢ nowopowstajacych W Polsce centréw uslug spotecznych (CUS),
ktorych  funkcjonowanie zaklada zintegrowang ikompleksowa pomoc osobom

Z niepetnosprawnoscia i ich opiekunom:

Nie ma czegos takiego jak “centrum pomocy osobom niepelnosprawnym”, ze na Wielkopolske byloby to
wszystko scentralizowane... Scentralizowana informacja, ze rodzice mogq iS¢ gdzies na spotkanie Z dziecmi, czy
sami... Fajnie jakby byly takie spotkania, Ze ja go moge na trzy godziny gdzies zawiezé a potem moge go
odebraé, zebym ja sobie tez mogla... No nie wiem... Takie formy pomocy, zZe si¢ pomaga samym osobom
niepetnosprawnym ale tez ich opiekunom. Nie mam takiej wigzanej pomocy... Nie ma pienigdzy, nie ma
budynkow, nie ma ludzi... No wedlug mnie to | tak si¢ kolosalnie zmienito przez te kilkadziesigt lat... (matka 63
l;syn 39 L).

ZamieszKkiwanie podpoznanskiej miejscowosci zwigzane jest takze z korzystaniem

z infrastruktury Poznania - polozonego w bliskim sasiedztwie duzego miasta:

Nie ma nic takiego. Praktycznie to nie ma nic takiego ciekawego. Zawsze jezdzimy na co$ ciekawego do
Poznania (...) to duza gmina, W ktorej powstaty nowe osiedla, bloki. Duzo miodych.... Bardzo oséb z miasta tutaj
wyemigrowalo, wigc moze bedzie si¢ dzialo wigcej. Nie wiem... Mozliwe, bo dzieci tez chore si¢ rodzq... Nie
tylko Beata, a jakas inna Iksinska. Downy tez si¢ rodzq, bo widaé to jak si¢ chodzi po sklepach, wiec cos moze

bedq robic. Przybywa, przybywa...(matka 53 1.; corka 33 1.)

Jedna z matek biorgcych udzial w badaniu zwrécita uwage na wystepowanie regionow,
ktore nie oferuja zadnych uslug dla dorostych oso6b z niepelnosprawnoscia po
zakonczeniu przez nie edukacji szkolnej. Warsztaty terapii zajgciowej i srodowiskowe

domy samopomocy posiadajg ograniczong ilo$¢ miejsc, na ktore czeka si¢ bardzo dtugo:

Tak mi sie wydaje, ze my akurat jestesmy szczesliwcami, ze mamy ten SDS. Ale sq miejsca 7 ograniczong iloscig
miejsc... W gminie tych osob, ktore chciatby korzystac, wyjsé¢ 7 tego domu jest bardzo duzo. Pokonczyty szkoly
i W tym momencie siedzg W domu... Czeka si¢ na te warsztaty terapii zajeciowej i wybiera sig najblizsze... Nie
wiem, czy W Srodzie? No ale wiadomo, ze na miejsca czeka sie latami, bo miejsca zwalniane sq wtedy, gdy ci

uczestnicy z tego swiata odchodzg (matka 43 1.; corka 26 1.).

Kontraktowanie odpowiedzialnosci.

Warto wtym miejscu podja¢ jeszcze jedng kwestie, mianowicie przejmowania
odpowiedzialnosci za realizacj¢ ustug wobec 0soOb Zz niepelnosprawno$cia na poziomie

spotecznosci lokalnej. Zawarta ponizej wypowiedz eksperta ds. polityki spotecznej dowodzi,
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ze lokalne samorzady wolg nie ingerowaé w sytuacje osob niesamodzielnych zakladajac,

ze opieka powinna by¢ dzialaniem realizowanym wylacznie przez najblizsza rodzing:

Takie wsparcie nieformalne, w wigkszym stopniu to odbywa si¢ W ramach trzeciego sektora... (...) Ale to jest
chyba problem opiekunéw oséb niesamodzielnych — brak wsparcia, syndrom opiekuna, syndrom wypalenia
zawodowego... Samorzqd wychodzi 7 zaloZenia, ze rodzina te ustugi opiekuricze pelni sama, ityle... Nie
potrzebuje wsparcia (...) By¢ moze samorzqdy, a to dotyczy osob 7 niepetnosprawnosciami, zaczng liczy¢ koszty
np. DPS-ow, tych ustug bardzo samorzqdy obcigzajgce... By¢ moze to bedzie sygnatl do tego, zeby sig tymi
rodzinami zajgé, np. W DPS-ie osoba placi za swoj pobyt 70% swoich dochodow, a reszte do 3000 PLN musi
doplaci¢ rodzina albo samorzqd. Bardzo W malym odsetku rodzina si¢ dokiada, tak wigc samorzqdy bardzo
odczuwajq koszty DPS-6w, wigc to moze bedzie impuls by mysle¢ o innych formach, innych ustugach (...)
Samorzqd musi te Srodki zorganizowa¢é... (wywiad 8, pracownik instytucji samorzadowej zwigzanej z integracja

spoteczng).

Taka krotkowzroczno$¢ moze moze doprowadzi¢ do namnozenia si¢ kosztow spolecznych.
Nalezag do nich konieczno$§¢ zagwarantowania opieki starzejagcym si¢ rodzicom 0sob
Z niepetnosprawnos$cia, czy przejecie przez samorzad czesci odptatno$ci za ich pobyt
W stacjonarnych placowkach. Warto w tym miejscu zastanowi¢ si¢ nad uregulowaniem na
poziomie samorzadu odpowiedzialno$ci spolecznej za los 0sob, ktore czesto cate swoje zycie
poswigcaja dla niepetnosprawnych cztonkéw swojej rodziny. Do zadan wiasnych gminy

» 138 Potencjal ustug spotecznych

nalezy “zaspokajanie zbiorowych potrzeb wspdlnoty
oferowanych dla rodzin zalezy od mozliwosci finansowych gminy, kondycji organizacji
pozarzadowych, rocznego planu wspolpracy samorzadu z trzecim sektorem oraz rzetelnej
diagnozy spotecznej, ktora jest mapa drogowa w projektowaniu efektywnych lokalnych
polityk publicznych. Przejecie przez gmine odpowiedzialnosci za sytuacje rodzin osob
Z niepelnosprawnoscia uwazam za istotny krok w kierunku deinstytucjonalizacji dzialan
wspierajacych, zamiast wylacznie ostonowych, oraz uaktywnienia lokalnych aktorow

spolecznych, ktorzy mogliby pelni¢ rol¢ koordynatorow wsparcia.

Alternatywne rozwigzanie stanowi tzw. Model Kontraktowania Ustug Spotecznych. Jest to
nowy pomyst na ksztattowanie wspoipracy samorzadéw z organizacjami pozarzagdowymi
(trzecim sektorem)ktadacy nacisk na innowacyjne formy zlecania zadan publicznych, rowniez

tych w obszarze opieki. Ocenia si¢, ze jest to pierwsze W Polsce tak kompleksowe

138 Art. 7. Zadania whasne gminy, Ustawa z dnia 8 marca 1990 r. 0 samorzadzie gminnym Dz.U.2018.0.994. W
kontekscie sytuacji osob z niepetnosprawnoscia i ich rodzin pkt. 6: pomoc spoteczna, w tym o$rodki i zaktady
opiekuncze).
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rozwigzanie W tym zakresie, ktore mozliwe jest do zastosowania bez wzgledu na rodzaj

i wielko$¢ danej jednostki samorzadu terytorialnego™.
Podsumowanie

Duze miasto (powiatowe lub wojewddzkie) stanowi przestrzen bardziej przyjazng dla osob
Z niepelnosprawnoscia i ich rodzin niz, miasto mate albo wies. Jest z to zwigzane z lokalna
infrastrukturg spoteczng: dostepem komunikacji publicznej, instytucji wsparcia (np.
mozliwos¢ wyboru warsztatu terapii zajeciowej albo szkoty z listy dostepnych), czy instytucji
kultury, sportu, rekreacji (np. kino, muzeum). Rodziny oséb 2z niepetnosprawnoscig
funkcjonuja w okreslonym uktadzie instytucjonalnym korzystajac z dostgpnych zasobow
spotecznych. Oferta ta jest zroznicowana I nie zawsze dostosowana do potrzeb mieszkancow
danej miejscowosci. Niestety nie W kazdej wielkopolskiej gminie funkcjonuja osrodki
wsparcia dziennego dla osob z niepelnosprawnoscia intelektualng co nie oznacza, ze 0sob
potrzebujacych takiej ustugi nie ma. Taka sytuacja rodzi konieczno$¢ dowozenia
podopiecznych przez rodzicow (jesli gmina nie zapewnia transportu) na zajecia do warsztatu
terapii zajeciowej albo $rodowiskowego domu samopomocy znajdujacego si¢ W nhajblizej,
Tworzenie wyzej wymienionych podmiotéw zalezy od diagnozy spotecznej dokonywanej
przez lokalny samorzad oraz wytycznych zawartych W regionalnej strategii rozwigzywania
probleméw spolecznych. Bez watpienia W najtrudniejszej sytuacji sg rodziny osob
Z niepetnosprawnos$cia, ktore zamieszkuja mate miejscowosci. Dla tych osob najczescie)
jedyna pomoc stanowia uslugi pochodzace z gminnego os$rodka pomocy spotecznej, ktore
maja charakter wytacznie finansowy i dezaktywizujacy. Na poziomie mezospotecznym wazng
role odgrywa potencjal zlokalizowany w kregach sasiedzkich, grupach przyjaciot, a wiec
kapitat spoteczny. Jest to zbior rzeczywistych i potencjalnych zasobow, ktorymi dysponujg
rodziny. Dla rodzin oso6b z niepelnosprawno$cig kapital spoteczny stanowi uzupeinienie
systemowych brakow w architekturze wsparcia, stuzy podtrzymywaniu wigzi spotecznych

I normalizowaniu sytuacji rodzinnej.

39 Wiecej o Modelu Kontraktowania Ustug Spotecznych: http://www.zlecaniezadan.pl/informacje/model
(dostep: 10.07.2018).
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Rozdzial VIII. Makrospoleczne aspekty funkcjonowania rodziny z dorosla osoba
Z niepelnosprawnoscia intelektualna.

8.1. Obecnos¢ opiekunow W przestrzeni publicznej. Przyczynek do rozwazan.

W dyskursie publicznym problematyka niepetnosprawnosci W rodzinie i sytuacji opickunow
rodzinnych jest obecna od Kilku lat. Warto w tym miejscu przypomnie¢ wydarzenia, ktore
w ostatnim czasie zostaly naglosnione medialnie, i w ktorych brali udzial przedstawiciele

badanego srodowiska.

W 2014 r. Trybunat Konstytucyjny uznal, ze zrdéznicowanie prawa do $wiadczenia
pielegnacyjnego opiekundéw o0sob z niepelnosprawnoscia ze wzgledu na moment powstania
niepelnosprawnos$ci jest niezgodne 2z konstytucja. Przypomne¢ tylko, ze $wiadczenie
pielegnacyjne W wysokosci 1477 zt przyshuguje wylacznie rodzicom lub opiekunom dzieci
zZ niepetnosprawnoscia powstatg do 18. roku zycia lub do 25. roku zycia - w przypadku gdy
dziecko byto w trakcie nauki. Opiekunowie dorostych osob, ktore z dniem 1 lipca 2013 r.
stracili $wiadczenie pielegnacyjne moga si¢ ubiega¢ 0 zasitek dla opiekuna w kwocie 520 zt.
Prawa dotychczas nie zmieniono pomimo zalecenia Trybunatu sugerujacego, ze wyrok
wymaga niezwlocznych dziatan ustawodawczych. W 2014 roku w Sejmie RP miaty miejsce
protesty srodowiska osob z niepelnosprawnoscia, ktorych uczestnicy domagali si¢ zréwnania
prawnego statusu opiekunoéw oraz sprawiedliwej dystrybucji $wiadczen finansowych.
Niestety uformowany ruch rodzin oséb z niepetnosprawnosciag rozproszyt si¢ na szereg mniej
lub bardziej sformalizowanych, nie zawsze trwalych, i pozostajacych w réznych relacjach
pomnigjszych inicjatyw. Koncentrowatly sie¢ one wokot konkretnych osob fizycznych, profili
lub grup na portalach spoteczno$ciowych stajac si¢ tym samym glownym medium
komunikacji i samoorganizowania si¢ tego srodowiska. Powstala rowniez nieformalna grupa
0 nazwie “Wykluczeni Opiekunowie Dorostych Osob Niepelnosprawnych”, ktorej uczestnicy
wymieniajg si¢ informacjami na temat zmian W przepisach prawa, udzielajg sobie wsparcia
duchowego, prezentuja konkretne biografie opiekundéw oraz postuluja nowe rozwigzania

legislacyjne.

W listopadzie 2016 roku uchwalono powstanie Programu kompleksowego wsparcia dla
rodzin ,,Za zyciem”, ktéry ma stanowi¢ odpowiedz na problemy zglaszane przez srodowisko

opiekundéw. Program zaproponowany przez MRPiPS zaktada m.in. wyplate jednorazowego
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zasitku w kwocie 4 tys. zt (bez kryterium dochodowego) z tytutu urodzenia dziecka
z niepelnosprawnoscia, odpowiednie wsparcie W trakcie cigzy 1porodu, opieke
psychologiczng, poradnictwo dotyczace realizacji indywidualnych potrzeb rodzin
(koordynowane przez asystenta rodziny), opiek¢ paliatywng i hospicyjna poza kolejno$cig
oraz hospicyjng 10-dniowg ,,opieke wyreczajacg”. Trudno jednoznacznie wskazaé czy
protesty rodzin mialy zwigzek z tym, ze pod koniec 2016 roku zostaty sformulowane nowe
ramy polityki na rzecz rodzin oséb z niepelnosprawnosciami. Ustawa ta powstawala

149 (Ustawa o zmianie ustawy

w okresie, gdy w debacie publicznej pojawit si¢ spor 0 aborcje
z dnia 7 stycznia 1993 r. 0 planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i warunkach
dopuszczalno$ci przerywania cigzy oraz ustawy Z dnia 6 czerwca 1997), stad tez pierwsze
dwa sformulowane W niej priorytety dotycza wsparcia dla kobiet w cigzy 1 wczesnego
wspomagania rozwoju dziecka ijego rodziny. W przypadku pozostatych — ustugi
wspierajace i rehabilitacyjne, wsparcie mieszkaniowe, koordynacja, poradnictwo i informacja
jako instrumenty wsparcia nie s juz skierowane wytacznie do rodzin z dzieémi, lecz odnosza
si¢ takze do rodzin 2z osobami niepelnosprawnymi W wieku dorostym. Analizujac
szczegdlowe rozwigzania mozna odnie$¢ wrazenie, ze program “Za Zyciem” W wiekszym
stopniu dedykowany jest rodzinom dzieci, niz innych kategorii wiekowych dotknig¢tych
niepetnosprawnoscig. W 2017 roku w catej Polsce odbywaty si¢ konsultacje regionalne
programu “Za Zyciem”, W ktorych mogli wziaé udzial wszyscy zainteresowani, W tym
przedstawiciele $rodowiska o0sOb Zz niepelnosprawnoscig. Strona internetowa programu
umozliwita zadawanie pytan oraz zglaszanie propozycji zmian W Systemie wsparcia. Matka
35-letniego niepetnosprawnego syna przedstawila swoja sytuacje podkreslajac role opieki

wytchnieniowej oraz konieczno$¢ zorganizowania dostgpu do wsparcia specjalistycznego:

Wazna dla mnie jest pomoc wytchnieniowa, poniewaz mam ok. 60 lat, na razie 7 mgzem opiekujemy si¢ synem
razem, ale jesli zostanie jeden opiekun, to sytuacja znacznie sig¢ pogorszy jesli bede musiata is¢ przyktadowo do
szpitala na leczenie, chodzi mi 0 tabele stawek odnosnie odptatnosci, aby zastosowaé tabele jak przy SUO dla
0s0b 7 zaburzeniami psychicznymi, ponadto prosz¢ 0 pamigtanie 0 Klubach Samopomocy dla o0sob
z zaburzeniami psychicznymi dzialajgcych oddzielnie, poniewaz to bardzo dobra forma pomocy dla takich 0séb

na wsi, nie wszedzie jest mozliwosé, aby powstawaly Srodowiskowe Domy Samopomocy. Kilka lat trwalo

%0 polska Ustawa o planowaniu rodziny przewiduje trzy przestanki do przerwania ciazy. W art. 4a pkt. 2
zezwala na przerywanie ciazy, gdy ,badania prenatalne lub inne przestanki medyczne wskazuja na duze
prawdopodobienstwo ciezkiego i nieodwracalnego uposledzenia ptodu albo nieuleczalnej choroby zagrazajacej
jego zyciu” 5 Podejrzenie o wystgpowaniu niepetnosprawnosci staje si¢ przestanka do dokonania aborcji. W
szczegblnosci dotyczy to takich jednostek jak zespot Downa czy zespdt Turnera. Ustawa rdznicuje czas
dopuszczalnosci aborcji przedtuzajac go w tym przypadku zgodnie z subiektywna oceng lekarza, co powoduje iz
aborcje z powodu podejrzenia cigzkiego uszkodzenia ptodu dokonywane sa najczg$ciej miedzy 22. a 26.
tygodniem ciazy.
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utworzenie Klubu Samopomocy w Jezewie. Ponadto uwazam, ze W kazdym domu pomocy spotecznej dla oséb
Z zaburzeniami psychicznymi powinny by¢ dostosowane pokoje 1 osobowe dla osob autystycznych. Moj syn ma
35 lat, kiedys nie rozpoznawano autyzmu i ma diagnoze - schizofrenia z objawami autyzmu i w zaden sposob nie
idzie zmienié tej diagnozy - rozmawialam 7 lekarzem psychiatrq | nie wystawi mi zaswiadczenia, 0 ktérym
wspomniano W materiatach na konsultacje, poniewaz te symbole dotyczq matlych dzieci. Prosba aby to jeszcze

raz skonsultowac z psychiatrq i daé¢ nam mozliwosé zmiany zapisu w orzeczeniu™.,

Warto réwniez zwroci¢ uwage na fakt, ze W programie majacym wspiera¢ rodziny osob
Z niepetnosprawno$cia, nie zostal poruszony ani jeden ze wskazywanych problemow
z zakresu zabezpieczenia spolecznego tej grupy. Nie ma odniesienia do $wiadczen z tytulu
opieki (tzw. pielegnacyjnych), zmian W systemie wsparcia opiekundéw pobierajacych
Swiadczenia  emerytalno-rentowe  ani  niesatysfakcjonujacej  wysokosci  zasitku
pielegnacyjnego, czy renty socjalnej, a wigc kluczowych elementéw oddziatujacych na
bezpieczenstwo socjalne. Powotujac sie na klasyczng piramid¢ potrzeb Abrahama Maslowa,
zabezpieczenie potrzeb finansowych rodzin powinno poprzedzaé, lub wyraznie 1§¢ W parze
zinnymi dziataniami ukierunkowanymi na poradnictwo, usamodzielnienie osoby

Z niepelnosprawnoscia oraz aktywizacja spoteczno-zawodowa.

W okresie od 18 kwietnia do 27 maja w Sejmie RP mial miejsce protest rodzicow
I opickunow 0sOb z niepetnosprawnoscig. Protestujacy domagali si¢ realizacji dwoch
gléwnych postulatow: wprowadzenia dodatku ,,na zycie” dla osob z niepelnosprawnoscia
niezdolnych do samodzielnej egzystencji po ukonczeniu 18. roku zycia w kwocie 500 ztotych
miesi¢cznie (postulowali oni, aby dodatek byl wprowadzany stopniowo, a wigc 300 zt od
czerwca 2018 r., 400 zt od stycznia 2019, a 500 zt od stycznia 2020 roku) oraz zréwnania
kwoty renty socjalnej z najnizsza rentg z ZUS z tytutu calkowitej niezdolnosci do pracy. W
maju  br. rzad przyjal projekt ustawy 0 podwyzszeniu renty socjalnej do wysokoSci
minimalnej renty z tytutu catkowitej niezdolnosci do pracy. Swiadczenie wzrosto z 865,03 zt
do 1029,80 zt brutto, a przepisy weszly w zycie 1 wrzesnia 2018 r. Nalezy jednak zwrécié
uwage na to, ze W trakcie ostatniego protestu akcent zostal potozony nie na §wiadczenia dla
opiekunow (jak miato to miejsce podczas dwoch protestow z 2014 roku), ale na §wiadczenia

dla samej o0soby z niepetnosprawnoscia W stopniu znacznym.

Ryzyko zwigzane z pojawieniem si¢ niepetnosprawnosci W rodzinie dotyczy wszystkich

obywateli. Obowigzek prawidtowego zabezpieczenia spotecznego 0s0b

YL Informacja zamieszczona na stronie  http://zazyciem.mrpips.gov.pl/zgloszone-uwagi/uwaga235 (dostep:
12.07.2018), ktéra stanowi propozycje zmian w programie “Za Zyciem” (Priorytet III, 3.1), w trkacie
odbywajacych si¢ konsultacji spotecznych od 2017 do 2018 roku. Autorem uwagi jest Pani Ewa Traczyk.
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zZ niepetnosprawnoscia i ich opiekundéw spoczywa po stronie panstwa W oparciu 0 solidarno$¢
spoteczng, zarowno pozioma (horyzontalng - oparta na wzajemnosci I umozliwiajaca
roztozenie skutkéw okreslonych niekorzystnych jednostkowych zdarzen losowych na calg
spolecznos¢, przy zatozeniu, ze zdarzenie to moze dotkna¢ kazdego cztonka wspolnoty), jak
I pionowg (wertykalng zgodnie z ktorg najstabsi majg prawo liczy¢ na wsparcie ze strony
spotecznosci)*%. Rodziny 0s6b z niepetnosprawnoscia nie funkcjonuja przeciez w prozni i nie
nalezy ich analizowa¢ w oderwaniu od elementow makrostrukturalnych takich jak m.in.
kontekst polityki spolecznej i system zabezpieczenia spolecznego, kulturowa i spoteczna

wartos¢ opieki, dyskurs wokot niepetnosprawnosci.

8.2. Mocne i slabe strony systemu wsparcia - perspektywa rodzicow.

Niemal wszyscy badani rodzice osob z niepelnosprawnoscia intelektualng wyrazaja
krytyczny stosunek do instytucji pomocy spolecznej. Wskazuja na wady w organizacji
systemu wsparcia - niewlasciwg dystrybucje $wiadczen spolecznych, nieprawidlowo
zorganizowang usluge wolontariatu indywidualnego. Konstruuja wyobrazenie na temat
pomocy spotecznej biorac pod uwage glownie swoja sytuacje, dos§wiadczane trudnosci,

deklarowane potrzeby i oczekiwania.

Rodzice zwracaja uwage na brak instytucji oferujacych opieke wytchnieniowg i pomoc
asystencka, ktore umozliwilyby czasowe wyre¢czenie W czynnosciach opiekunczych..
Niedostateczne wsparcie rodzin oso6b z niepelnosprawnoscia wynika z braku przyjecia
perspektywy opiekuna przez organizatoréw ustug spolecznych, np. osrodki dziennego pobytu
funkcjonuja W godzinach, ktore nie pokrywaja si¢ godzinami pracy rodzicow. Powoduje to
trudno$ci W zorganizowaniu transportu i wywigzywaniu si¢ Z obowigzkow zawodowych.
Rodzice zwracajg tez uwage na fakt, ze pelniona przez nich (najczesciej matki) rola opiekuna

dominuje w relacji z dzieckiem:

Tak na przysztosé, to ja najbardziej potrzebowata bym pomocy W ciggu dnia a rana, kiedy to ja po nocy wstaje
potamana | Musze wszystkie te czynnosci pielegnacyjne zapewnié. To jest ucigzliwe. Tak samo 2 kgpielg. Na

razie jest mqz, jest Gosia, ale jakbym tak zostata sama, to nie mam mozliwosci... kto mi przyjdzie 0 godzinie

2 M. Rymsza, Solidaryzm w ubezpieczeniach spotecznych [w:] Spoleczne aspekty ubezpieczenia, red. T.
Szumlicz, Szkota Gtéwna Handlowa w Warszawie — Oficyna Wydawnicza, Warszawa 2005, s. 43.
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6.00 rano i wieczorem na godzing pomdc.. To chyba jest nie do rozwigzania taka pomoc. To indywidualnie, jak

sig trafi.... (matka 51 1.; corka 20 1.);

Rozwigzaniem bytoby, gdybym dostata cztowieka, ktory przez osiem godzin bedzie pracowat W domu z Weronikg.
Pomoze mi... Autentycznie przejmie moje obowiqzki... Niech nawet na cztery godziny przyjdzie... (...)
Problemem jest to, ze wiele dzieci ma nietypowe zabiegi do wykonania. Teraz tak... Warsztaty dostajq tak mato
pieniedzy, ze nie staé ich na wynajecie pielegniarki, ktéra mogtaby wykonaé to na pot etatu i jeszcze np. zajgé
sig takq strong zdrowotng, takq terapiq prozdrowotng. I to bylo.. Ja siedze¢ W domu i denerwuje sig, ze moje
dziecko powinno byé¢ cewnikowane przed wyjsciem z domu, anikt nie moze tego zrobié¢ (...) Asystentura

konkretna a nie jakas tam telepraca (matka 53 1.; corka 22 1.).

Zdaniem rodzicéw aktualny system dystrybucji §wiadczen rodzinnych dla opiekunéw osob
Z niepetnosprawnoscia jest niewlasciwie zorganizowany. Wysoko$¢ wsparcia finansowego
z pomocy spolecznej nie jest dostateczna. Sztywne regulacje prawne uniemozliwiaja
podejmowanie przez rodzicow pracy W obawie przed utrata Swiadczen. System ma

charakter ostonowy, a nie aktywizujacy, co stwarza ryzyko wpadnigcia W putapke rentow3a:

Ja mowig, Ze to finansowe wsparcie jest wazne. To 500+, jakies zasilki, ktore rodzice czesto wywalczg — t0 na
pewno jest wazne, bo sytuacja finansowa rodziny, W ktorej jest dziecko niepetnosprawne mocno sie pogarsza, bo
ta mama przestaje pracowac, jest ojciec pracujgcy, albo co nie daj Boze, rodzina nie jest pelna bo takich rodzin
mamy sporo... Im si¢ to wali... Ale wsparcie jest im potrzebne i to mgdre wsparcie... Bardzo potrzebne jest
wsparcie, zeby te rodziny mogly zy¢ W miarg normalnie, czyli Zeby matki mogly pracowaé, mialy wybor, a nie, ze
musze zrezygnowaé z pracy bo mam dziecko niepefnosprawne, tylko mam takg mozliwosé, ze dziecko oddaje na
pot dnia | moge pracowac. Jesli nie chee, to jest to moj wybor a nie zmuszanie do tego... Nawet necenie takimi
zasitkami jak 1000 ziotych, 1300 ziotych, ale warunek podpiszesz, Ze nie bedziesz pracowaé... No czesto
spotykam si¢ 7 mtodymi matkami i ich pierwsze pytanie to nie ,,jak dziecko bedzie si¢ rozwijalo dziecko? Czy

moze pani cos na ten temat powiedzie¢?” tylko ,,czy ona bedzie mogta pracowacé?” (matka 69 1.; corka 26 1.).

Jednego z badanych rodzicow cechowal pozytywny stosunek do systemu pomocy
spolecznej. Wskazat on, Ze jego syn po ukonczeniu warsztatu terapii zajeciowej wzigt udziat

w szkoleniu, dzigki ktoremu otrzymat prace w jednej z poznanskich spotdzielni socjalnych:

Ja za dobre spostrzegam fo, ze Mateusz prace dostal... No i byt szkolony przez dwa lata zanim tg prace dostal.
On rézne kursy przechodzit, no i zawdzigczam temu (...) kierownikowi WTZ, ze go wskazat na to miejsce, zeby on
jakqs prace otrzymat W przysztosci. Za 40 zi kiedys siedzial, bo takie kieszonkowe im dawali... A teraz to wyszto
na plus, nie? Ja postrzegam podejscie wszystkich szkot, jakie Mateusz przechodzil, jako pozytywne, nie takie

tlamszqce rodzicéw... Ze takie majq dzieci. Zyczliwosé ze wszystkich stron bym widziata (matka 66 1.; syn 31 1.).

Matka 41-letniego syna z fenyloketonuria wyrazita Krytyczny stosunek do instytucji

wolontariatu. Jej zdaniem rodzic jest glownym ekspertem do spraw niepelnosprawnos$ci
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swojego dziecka i wolontariusz nigdy nie bedzie w stanie go zastgpi¢. Postawa ta ilustruje

heroiczng orientacj¢ niektorych rodzicow opisang w poprzednim rozdziale:

Nie mozna wprowadzi¢ wolontariuszy W ten temat, bo ktos musiatlby tu mieszka¢ 7 nami. Tu jest cata sztuka we
wilasciwym podejsciu do cziowieka, bo on jest troche skomplikowany ze wzgledu na swéj autyzm i Swoje
zachowanie. To jest problem. Ja mnie nie bedzie, to inne osoby, bedq sobie musiatby go uksztalitowaé (matka 66

l; syn411).

Matka 20-letniej corki z mozgowym porazeniem dziecigcym (MPD) zwrdcita uwage na
konieczno$¢ odpowiedniego przeszkolenia wolontariuszy i wprowadzenia ich w specyfike
danej niepelnosprawnosci. Wolontariat, jej zdaniem, stanowi w wigkszym stopniu
utrudnienie niz realng pomoc. Krytycznie do instytucji wolontariatu odnosili si¢ rodzice,
ktérych podopieczni wymagaja skomplikowanych czynnosci pielegnacyjnych, np.

przenoszenie, karmienie, przewijanie.

Wolontariusze to jest kolejny temat, bo jest ich sporo ija tez zawsze przyjmowatam wolontariuszy. Wiecej
miatam klopotu, niz oddechu... to sq dzieciaki | moze za wczesnie... Nie odmawiatam, Ze nie poczuli sie

niepotrzebni, ale ja musiatam | Zoski pilnowa¢ i tych wolontariuszy, kiedy przychodzili (matka 51 1.; corka 20 1.)

Rodzice zostali zapytani o0 to jakie sg ich propozycje modyfikacji aktualnego systemu
wsparcia 0sob z niepetnosprawnoscia, jak i samych rodzin. Cz¢$¢ z nich proponuje zwigkszy¢

dostepno$¢ wsparcia specjalistycznego oferowanego przez psychologa i lekarza.

Kiedy bardzo brakowato mi takiego wsparcia psychologa, ktéry jest zorientowany W sprawach
niepetnosprawnych, bo jak si¢ trafialo do psychologa, to on byl tylko psychologiem. Zwlaszcza pokierowania
tym rodzicem, bo jak si¢ rodzi dziecko niepetnosprawne, to on nie wie gdzie dalej moze pojs¢. To wlasnie, Zeby

byla osoba, ktora pokieruje rodzicem 7 czego moze skorzystaé, dokgd moze is¢ (matka 51 1.; corka 20 1.)

Rodzice  wskazali rowniez na  konieczno$s¢ reformy systemu orzekania

o ; « 14
0 niepelnosprawnosci **°

. W ich opinii bezterminowe, rzetelne itrafne orzecznictwo
umozliwi  dopasowanie instrumentow wsparcia do faktycznych potrzeb 0sob

Z niepetnosprawnoscia, a nie bedzie kolejnym zabiegiem biurokratycznym:

Wedtug mnie powinni by¢ kompetentni orzecznicy W tych komisjach orzekania o niepefnosprawnosci. I te osoby
powinny by¢ zbadane przez takich fachowcow, ktorzy sig znajg na tym. Bo sq badane przez lekarzy takich po

prostu o specjalnosciach, ktore nawet... W ogole nie powinny orzekac¢ wlasnie na ten temat (...) Lekarz, ktory

3 Miedzyresortowy Zespdt do spraw Opracowania Systemu Orzekania o Niepelnosprawnosci oraz
Niezdolnoséci do Pracy planuje wprowadzenie zmian w systemie orzecznictwa m.in. ujednolicenie systemow
orzekania w celu wielokrotnego orzekania tych samych osob do réznych celow; zachowanie trzech stopni
niepelnosprawnosci wraz z osobno oceniana niesamodzielnos$cia; powstanie sie¢ centrow orzeczniczych, ktore
beda nadzorowane przez jednostke centralng. Wiecej: http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/633706 (dostep:
10.01.2018).
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naprawde jest specjalistq W tej dziedzinie powinien orzekac¢ 0 stopniu niepetnosprawnosci. A co za tym idzie,
jakby te osoby byly dobrze zdefiniowane przez tych orzecznikow, bo wtedy moglyby wiasnie liczyé na wsparcie

W stosunku odpowiednim do stopnia swojej niepetnosprawnosci (matka 51 1.; syn 20 1.).

Rodzice proponujg dostosowanie dzienneg0 wsparcia W postaci asystentury o0sob
niepelnosprawnych i instytucji opieki wytchnieniowej do potrzeb opiekunéw. W opinii
rodzicow nalezaloby wlaczy¢é asystenture |przerwe regeneracyjna W aktualng

architekture systemu wsparcia jednoczeSnie dostosowujac odplatnos¢ za te ushugi do
4

realnych mozliwosci finansowych rodzin'*;
Potrzebuje wsparcia jeden na jeden, ma sprzezenia i potrzebuje opieki. Jak Pan wie, takich placowek wlasciwie
nie ma... Mowie teraz 0 pobycie dziennych co byloby swietne kiedy konczy sie szkota i... Z jednej strony moze
mogloby to odcigzy¢ nas W codziennej pracy i pozwoli¢ na praceg zawodowg, a drugiej strony jezeli nie, to chwile
wytchnienia, nie? I to byloby bardzo wazne, ale takich placowek dla osob bardzo trudnych, bardzo aktywnych,
wymagajqcych stalej opieki, no to jakby my nie widzimy na horyzoncie. Asystentura, to tez nie za bardzo
funkcjonuje... Nie istnieje... Probowalismy, szukalismy takiej mozliwosci, ale zZeby znalezé asystenta osoby
niepetnosprawnej, to... No nie wiem. Nam si¢ nie udalo dotrze¢ do mozliwosci sfinansowania kogos takiego, ale
takze rekrutacji, bo tak jak mowig... Ktos, kto zrobi zakupy, pojdzie 7 nim na spacer, zajmie si¢ nim, jakos tak
OK. Jasiek wymaga bardzo powaznego nadzoru... I nawet sily fizycznej, pewnosci siebie, przygotowania
psychologicznego zZeby sobie poradzil atakze obstugi przy roznych tam wypadkach zwigzanych 7 toaleta...
Probowalismy nawet jak byt miodszy oplacac kogos, to byta duza trudnosé w naborze takich ludzi (ojciec 51 I.;
syn 18 1.).

Duzo si¢ mowi 0 500 +... Moim zdaniem ta pomoc powinna by¢ na kazdg osobe niepetnosprawng... Oni majg
700 ziotych renty, ale przepraszam to jest... Nikt nie jest W stanie si¢ utrzymac za to | chociazby kwestia
wspolfinansowania takich domow, jak , Poranek”, gdzie odplatnos¢ dla rodzicow jest czesto olbrzymim
obcigzeniem finansowym... Czyli tego typu placowki powinny by¢ 7 duzym wsparciem i finansowaniem ze strony
panstwa (matka 65 1.; corka 25 1.).

Podsumowanie

Badani rodzice bardzo krytycznie oceniaja funkcjonowanie instytucji pomocy spotecznej.
Wysokos¢ comiesigcznych zasitkow dla opiekunéw ($wiadczenie pielggnacyjne: 1200

ztotych, zasilek dla opiekuna: 520 ztotych, specjalny zasitek opiekunczy: 520 ztotych) nie

144 przyktadowe koszty pobytu peholetniej osoby z niepetnosprawnoscia w Dom Krotkiego Pobytu “Poranek”,

ktory jest prowadzony jako placowka Stowarzyszenia Na Tak:

pierwsza doba - 120 zt,

druga, trzecia - po 100 zt,

od czwartej do jedenastej - 80 zt,

od dwunastej do 21 doby - 50 zt za dobe,

odptatnos¢ powyzej 21 doby- 90 zt za dobe.

Dane te pochodza =z strony: http://www.natak.pl/dla-rodzicow/dom-krotkiego-pobytu/12-dla-rodzicow.html
(dostep: 20.08.2018).
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gwarantuje bezpieczenstwa socjalnego, a wrecz zwigksza pole do naduzy¢ i nieoficjalnego
dorabiania sobie. Specjalistyczne wsparcie medyczne, rehabilitacyjne, czy w zakresie zdrowia
psychicznego nie jest tatwo dostgpne. W zwigzku ztym, rodziny czesto staja przed
koniecznoscig korzystania z odptatnych konsultacji oferowanych przez sektor prywatny.
Badani rodzice wskazujg rowniez na wadliwy system orzecznictwa. Zwigzany jest on ze
skomplikowanymi procedurami i orzekaniem czasowym, ktore stoi W sprzecznosci z naturg
niepetnosprawno$ci intelektualnej, ktorej nie da si¢ “wyleczy¢” lub zminimalizowac.
Oczekiwania rodzin koncentruja si¢ na dziataniach zmierzajagcych do normalizacji ich
sytuacji, awiec Zzjednej strony uzyskiwania $wiadczen W wysokosci umozliwiajgcej
utrzymanie stabilnosci finansowej W wypadku utraty innych zZrédet dochodu, az drugiej -
rozwinigtej asystentury i opieki wytchnieniowej, dzigki ktorym w wiekszym stopniu petniliby

oni role rodzica, a nie tylko opiekuna.

8.3. Mocne i stabe strony pomocy spolecznej - perspektywa ekspertow.

Nowy paradygmat pomocy spotecznej obejmujacy aktywizacje i integracje spoleczng zastgpit
opickunczy i ratowniczy system rozbudowanych $wiadczen socjalnych. Aktualny system
wsparcia 0sOb Z niepelnosprawnos$cia intelektualng oraz ich rodzin wyglada zupehie
odmiennie od tego, ktéry dominowal w latach 80. czy 90. ubiegtego wieku. Cechuje go
réznorodno$¢ ofert wsparcia, szeroki wachlarz podmiotow finansujacych projekty na
poziomie panstwowym i migdzynarodowym oraz zmiana spoteczna zwigzana z wlgczaniem
0s0b Z niepelnosprawnoscig W zroéznicowane obszary funkcjonowania. System ten nie jest
jednak wolny od wad zwigzanych w najwigkszym stopniu z brakiem koordynacji dzialan,
niesprawiedliwg dystrybucja $wiadczen spolecznych i niedostatecznym finansowaniem

dziatania podmiotow odpowiedzialnych za organizacj¢ ustug spotecznych.

Zaletg aktualnego systemu wsparcia jest poszerzajaca si¢ oferta ustug spolecznych dla osob
Z niepelnosprawnoscia iich rodzin. Osoby biorgce udzial w badaniu opisywaly aktualny
system wsparcia w opozycji do sytuacji sprzed dwudziestu, trzydziestu lat, gdy byt on jeszcze
w trakcie tworzenia. Umowng granice stanowi poczatek lat 90., kiedy system zabezpieczenia
spolecznego o0s6b z niepelnosprawnoscig przybrat ksztalt zblizony do obecnego. W
odpowiedzi na zrdznicowane potrzeby srodowiska osob z niepelnosprawnos$cia, powstaty

organizacje realizujace wielosektorowe dzialania:
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Sq miejsca, gdzie doroste osoby niepelnosprawne mogq przebywaé. Dwadziescia pare lat temu takich
mozliwosci nie bylo. Kornczylo si¢ szkole |to byl W zasadzie koniec. Czasem ktos trafit do zakladu pracy
chronionej i to byli ci najsprawniejsi, a pozostate osoby pozostawaly W domach. Dzisiaj sq¢ WIZ-y, SDS-y, sq tez
rozne jednostki, powiedzmy aktywnosci dziennej prowadzone przez organizacje, niezalezne tak bardzo od

funduszy, czy ustaw (wywiad 1, kierownik warsztatu terapii zajgciowej).

Mysle, ze najwiekszq zaletq tego systemu jest to, ze on W ogole jest... Z czasem, a wiec po 1989 roku, kiedy to
nie bylo nic, rozbudowujemy coraz wigkszy wachlarz ustug, skiadajgcy si¢ placéwek wsparcia dziennego
i doméw pomocy spofecznej. A obecnie rozwijane sq bardziej innowacyjne formy ibardziej normalizacyjne
formy wsparcia, jak zatrudnienie wspomagane, mieszkalnictwo wspomagane, asystentura... To sq takie ustugi
przerwy regeneracyjnej, ktore jeszcze nie funkcjonujg W ramach systemu, w zgdnych regulacjach prawnych, ale
pojawiajg si¢ W ramach projektow (wywiad 10, pracownik stowarzyszenia, ckspert ds. mieszkan

wspomaganych).

Wigkszos¢ badanych ekspertow pozytywnie ocenita role organizacji pozarzadowych
W procesie normalizacji Zycia osob zZ niepelnosprawnoscia, jak rowniez normalizacji ich
sytuacji rodzinnej. Organizacje pozarzadowe cechuje niezalezny, elastyczny styl dziatania,
ktéry umozliwia realizacj¢ oryginalnych projektow, wdrazanie okreslonych modeli,
inkubowanie alternatywnych i innowacyjnych rozwigzan. Wiele organizacji tworzacych trzeci
sektor w obszarze niepelnosprawnosci intelektualnej powstato z przeksztatcenia sie
inicjowanych przez rodzicow lokalnych oddziatdéw Towarzystwa Przyjaciot Dzieci Specjalnej
Troski (powstatych w latach 60. XX wieku). W latach 2007-2013 budzet programéw
operacyjnych Europejskiego Funduszu Spotecznego wraz ze wspotfinansowaniem ze
srodkéw krajowych na dzialania projektowe W obszarze niepelnosprawnos$ci wyniost dla
Polski 11 420 min euro, co stanowito czwarty wyniki w Europie. Na poziomie lokalnych
samorzadow, organizacje pozarzadowe przejmujg wigkszos¢ zadan zwigzanych z organizacja

ustug dla osob z niepelnosprawnoscia:

Na pewno zaletq jest duze zaangazowanie organizacji pozarzqgdowych, ktore prowadzq roznego rodzaju osrodki

dla osob niepetnosprawnych (wywiad 5, cztonek miejskiej spotecznej rady ds. 0séb niepetnosprawnych).

Pojawia sig gros projektow i grantow, nie tylko unijnych, ale W ogdle. Coraz wigcej wladza mysli 0 tym, zZe takie
projekty trzeba zlecac organizacjom, zeby zajmowaly sie¢ poszerzaniem oferty wsparcia dla tych osob. I to sie
dzieje, to jest duzy plus, ze mozna 7 tego korzystaé, ize mozZemy my takie rzeczy organizowaé. Poza tym

réznorodnosé... (wywiad 2, byty kierownik instytucji opieki wytchnieniowej).

Jesli chodzi 0 wady systemu wsparcia, osoby badane zwrdcily uwage na trzy elementy. Po
pierwsze, niedostatecznie skoordynowany system. Nie uwzglednia on holistycznego

postrzegania niepelnosprawnosci oraz dynamiki funkcjonowania rodziny. System ten jest
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rozcztonkowany — brakuje wnim koordynacyjnych dziatah oraz wspotpracy mig¢dzy
organizacjami reprezentujgcymi sektory edukacji, pomocy spotecznej, rehabilitacji
zawodowej i poradnictwa specjalistycznego. “Nie jest to system naczyn polgczonych”, jak
okreslit jeden z uczestnikow badania. Przyktadem jest brak wspdipracy miedzy instytucjami
edukacji, aktywizacji spoteczno-zawodowej i rynkiem pracy (otwartym ichronionym). Po
zakonczonej edukacji specjalnej osoba z niepetnosprawnoscig oczekuje na przyznanie miejsca
W warsztacie terapii zajeciowej (WTZ), $rodowiskowym domu samopomocy (SDS) albo
innym osrodku dziennego wsparcia. Ptynne przejscie z jednej placowki do drugiej nie jest
niestety sytuacja czesty. Zaktadajac, ze osoba ta trafiata do WTZ, kolejnym miejscem rozwoju
i doskonalenia umiejetno$ci powinien by¢ Zaktad Aktywnosci Zawodowej, zaklad pracy
chronionej lub spoétdzielnia socjalna. Zjawiskiem powszechnym jest uczestnictwo jednej
osoby w WTZ przez kilka lub kilkanascie lat. Zwigzane jest to z sytuacjami posrednimi:
niechecig do aktywizowania, niskim etosem pracy, przyzwyczajeniem si¢ do pewnego status

quo, obaw przed zmiang placéwki, niewtasciwym orzekaniem 0 niepetnosprawnosci:

Mysle, ze generalng wadg jest to, ze jest on rozproszony, nie jest skoordynowany. Nie mysli sig¢ 0 tym na
poziomie jakiejs centrali | nawet nie mowige 0 poziomie rzqdowej centrali, tylko to schodzilo do osrodka
decyzyjnego jednego, ktory moglby te pomoc jakos dobrze planowaé. To jest bolgczka tego systemu (wywiad 9,

ekspert ds. polityki spotecznej, naukowo zajmujacy si¢ opiekg i pomoca spoteczng).

Jakis system jest... Troche rozcztonkowany, W sensie, Ze niektore rozwigzania sq... pochodzq 7 réznych resortow
i nie sq koordynowane, W zwigzku z czym mato skuteczne (Wwywiad 10, pracownik stowarzyszenia, ekspert ds.

mieszkan wspomaganych).

Brakuje tego, ze jeden element systemu stanowi kontynuacje kolejnego... Nie jest to system naczyn potqczonych.
Osoba niepelnosprawna trafiajgc do jednej placéwki, spedza w niej bardzo diugi okres czasu, przez co ten
system... Nie ma rotacji uczestnikow | nie ma miejsca na nowe osoby. To wszystko nam sie gdzies tam blokuje
(...) Taki ztoty okres rozwoju wszystkich placowek wsparcia — to byly lata 90., kiedy preznie powstawaty WTZ-Y,
SDS-y i to sie¢ na ktéryms etapie zatrzymalo... I patrzqc na sprawozdawczosé jak to ilosciowo przyrastalo, to sie
generalnie od roku 2000 niewiele zmienito. Placowek jest tyle samo. Ewentualnie kilka sztuk mniej lub wiecej.
Ten system wsparcia si¢ zmienia... Ten system? To jest dla mnie za duzo powiedziane... Ja tutaj widze duzo
samotnych elektronow, ktore nie do korica majq wizje catego zycia takiej osob (Wywiad 8, pracownik instytucji

samorzadowe] zwigzanej Z integracja spoteczng).

Szansa na  kompleksowa koordynacje dziatan = w obszarze  wspierania  0s6Ob
Z niepelnosprawnoscia i ich rodzin wydajg si¢ Centra Ustug Spotecznych (CUS), ktore maja
pehi¢ role lokalnych jednostek koordynujacych proces udzielania kompleksowej pomocy.

Tego typu instytucje juz funkcjonuja w kilku polskich miastach, m.in. w Warszawie, gdzie
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zajmuja si¢ realizowaniem m.in. programu ushug asystenckich dla  oséb

. s 145
Z niepetnosprawnoscig .

Inng wada systemu jest sztywnos$¢ regulacji prawnych. Wynika ona z ustawodawstwa
i okresla  konieczno$¢ organizacji ustug zgodnie 2z obowigzujacym prawem nie
dopuszczajacym rozwigzan posrednich. Podobnie jak w opisanym wyzej przyktadzie
nieefektywnos$ci warsztatow terapii zajgciowej, wiele problemow pojawia si¢ na poziomie
analizy skutecznos$ci I standardow dziatan podejmowanych przez roézne osrodki wsparcia
dziennego. Warsztaty terapii zajeciowej podlegaja ustawie 0 rehabilitacji zawodowej
I spotecznej oraz zatrudnianiu osob niepetnosprawnych z 1997 roku (wraz ze zmianami
w maju 2018 roku), natomiast sSrodowiskowe domy samopomocy dziataja w oparciu 0 ustawe
0 pomocy spotecznej. W rzeczywistosci osrodki te realizujg podobne funkcje. Szczegodlnie
interesujacy przyktad stanowi utworzony w 2014 roku w Poznaniu Dom Krétkiego Pobytu
“Poranek” - jedna z pierwszych instytucji opieki wytchnieniowej. Z chwilg jego zalozenia
pojawito si¢ wiele trudnosci formalno-prawnych zwigzanych z tym jakiego rodzaju jest to

placéwka oraz jaka kategoria wiekowa 0sob z niepelnosprawnoscia moze z niej skorzystac:

Taka sztywnos¢ obecnych regulacji jest na pewno minusem. Tzn. cos, czego ustawa 0 pomocy spolecznej nie
przewidziala, 0 czym nie mowi wprost, nie moze by¢ W Polsce realizowane. I tak ,,Poranek”, jako placowka
Swiadczgca ustugi przerwy regeneracyjnej zarejestrowana byla, jako placowka opieki calodobowej zgodnie
z art. 58 ustawy 0 pomocy spolecznej. I te placowki zgodnie 7 ustawg sq dedykowane osobom
Z niepetnosprawnosciami, fizyczng | intelektualng... Chcielismy stworzyé placéwke dla dzieci | dorostych,
a ministerstwo uznalo, zZe skoro to jest dla 0sob niepetnosprawnych, nie mogq si¢ zgodzi¢ na przyjecie dzieci

(wywiad 10, pracownik stowarzyszenia, ekspert ds. mieszkan wspomaganych).

WTZ-y czy SDS-y podlegajg bardzo rygorystycznym przepisom. Kolejny przyktad: WTZ-y podlegajqg MRPIPS
a SDS-y to jest pomoc spoleczna. Czyli dwie rézne ustawy i niby majq to by¢ formy pomocy, ktére sie dopetniajq

(wywiad 1, kierownik warsztatu terapii zajgciowej).

Kolejng staboscig systemu jest nisko oplacana kadra specjalistéw (np. opiekundw,
terapeutoOw zajeciowych) pracujgcych bezposrednio z 0sobami  z niepetnosprawnoscia.

Wysoko$¢ wynagrodzenia przektada si¢ na czestg rotacje pracownikow i niedobory kadrowe:

Jezeli mamy osobe zalezng W SDS-e i najnizszq krajowq otrzymujg osoby, pracujgce bezposrednio z tymi
osobami, dostajq 1400 zi netto, to, to jest jakis absurd. Praca, ktora wymaga wielkiego zaangazowania, jest
ciezka pod wzgledem fizycznym, jest wyczerpujgca pod wzgledem intelektualnym, emocjonalnym, wymaga

okreslonych kompetencji itakiej determinacji, Spokoju, jest pracq jedng  najnizej optacanych... I to jest tez

Y5 Informacja o centrach  uslug  ushug spotecznych  na  portali  niepelnosprawni.pl

http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/677064 (dostep: 01.10.2018).
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absurd... Jak sie rozmawia z dyrektorami DPS-6w, to oni sie bojg czy ta nasza opiekunka, terapeuta nie
odejdzie. To jest tez problem tego systemu. Takie permanentne niedofinansowanie tego systemu i takie tatanie

dziur (wywiad 9, ekspert ds. polityki spotecznej, naukowo zajmujacy si¢ opieka i pomoca spoteczng).

Kolejnym problemem jest brak odpowiedniego zabezpieczenia finansowego rodzin oséb
Z niepelnosprawnoscia. Eksperci zwracali uwage na niska wysokos$¢ §wiadczen rodzinnych,
niesprawiedliwg ich dystrybucje, zwlaszcza po niekorzystnych regulacjach i nierealizowaniu
wyroku Trybunatu Konstytucyjnego z 2013 roku. Ich zdaniem dziatania ostonowe zwigzane
z wyptata niskich $wiadczen oraz brak mozliwosci taczenia zasitkow z praca zawodowa
stwarzaja ryzyko poglebienia nierownosSci spotecznych i jeszcze wigkszego zréznicowania

wewnetrznego opiekundow, a w konsekwencji wykluczenia spotecznego:

Szczegolnie niezrealizowanie wyroku Trybunalu Konstytucyjnego — ten temat gdzies tam W swiadomosci
spolecznej si¢ pojawil ito nie jest tak, Ze tego tematu nie ma W mediach, prasie, Internecie (wywiad 8,

pracownik instytucji samorzadowej zwigzanej z integracja spoteczng).

Te niskie uposazenie, ze ta renta jest niska... Brak... Wszelkiego typu zasilki sq bardzo niskie. Generalnie
zwigksza sie dostep, ze ci si¢ nalezy, ale nie zwieksza sie wysokosci tych swiadczen. Trzeba pamigtad, ze to jest
zycie na jakims minimum egzystencji. To nie jest Zycie godne, ze nie sta¢ cig na wakacje, ze nie stac¢ cig rozwoj
twoich zainteresowan, hobby itd. Zycie na tej rencie jest zyciem, ktore gwarantuje przezycie do , pierwszego”.
Jezeli mowimy 0 zasitkach dla bezrobotnych, to ja si¢ zgodze 7 takim neoliberalnym mysleniem, ze one muszq
by¢ niskie W przypadku niskiej stopy bezrobocia, Zeby nie rozleniwiac... Taki taczeryzm... Ale W przypadku 0sob
zaleznych, 0sob 7 niepetnosprawnosciq intelektualng, tak niskie uposazenia skazujq tych ludzi na takie... No nie
chcg mowié ,,ubdstwo”, ale takie wykluczenia z wielu sfer zZycia (wywiad 9, ekspert ds. polityki spotecznej,

naukowo zajmujacy sie opieka i pomocg spoteczng).

Podczas realizacji wywiadow, badani eksperci dysponujacy wiedza i doswiadczeniem
z zakresu pomocy i polityki spolecznej zostali poproszeni 0 wskazanie propozycji
modyfikacji w systemie wsparcia rodzin 0s6b z niepelnosprawno$cig. Dotyczyly one
nastepujacych obszarow: wsparcie dzienne W Srodowisku lokalnym, aktywizacja
zawodowa i przygotowania do pelnienia rol spolecznych, asystentura osob

Z niepelnosprawnoscia.

Proponowane modyfikacje w obszarze wsparcia dziennego dotycza zwigkszenia liczby
ofrodkobw (oraz miejsc Wramach kazdego znich) oferujacych ustugi osobom
Z niepetnosprawnos$cia intelektualng (warsztaty terapii zajeciowej, $rodowiskowe domy
samopomocy, dzienne osrodki adaptacyjne). Ponadto kluczowe w realizacji wsparcia na
poziomie spotecznosci lokalnej jest poszerzenie dostepu do informacji na temat oferty

pomocowej (biura obslugi, punkty informacyjne, lokalne informatory) oraz koordynacja
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procesu wsparcia na poziomie lokalnym poprzez wlaczenie organizacji pozarzadowych

w tworzenie centréw koordynacji ustug albo centréw ustug spotecznych:

Na pewno potrzeba osrodkow wsparcia dziennego, ale tez roznych form mieszkalnictwa wspomaganego, czy
centrow pomocy. Wazne, abysmy nie musieli sie martwi¢ limitami W przyjeciu osob do warsztatow, aby mieli

baze trenerow pracy, asystentow usamodzielnienia (wywiad 4, kierownik warsztatu terapii zajgciowe;j).

W obszarze zwigzanym 2z aktywizacja spoleczno-zawodowa powinna zosta¢ wzmocniona
wspoltpraca miedzy jednostkami dziatajagcymi w tym sektorze, a wiec miedzy warsztatami
terapii  zajeciowej, zakladami  aktywno$ci zawodowej, agencjami  zatrudnienia
wspomaganego, organizacjami pozarzgdowymi I instytucjami publicznymi (wojewodzkie
I powiatowe urzedy pracy). Takie dzialanie umozliwitoby kompleksowe doradztwo,
posrednictwo oraz przechodzenie miedzy instytucjami. Interesujaca propozycje stanowi
profilowanie warsztatow terapii zajgciowej, ktore stuzytoby przeciwdzialaniu negatywnym
praktykom zwigzanym niska fluktuacja uczestnikow WTZ. Wskaznik zatrudnialnosci dla tych
podmiotow jest bardzo niski, stad pojawita si¢ propozycja utworzenia miejsc, ktore
dysponowatyby bardziej zroéznicowang oferta imoglyby lepiej odpowiadaé na
zainteresowania uczestnikow. Nadal ogromnym wyzwaniem dla organizatorow ustug
spotecznych jest niski etos pracy osob z niepelnosprawnos$cia. Sytuacja ta wymaga podjecia
stosowanych dziatan polegajacych na zmianie postaw spotecznych, a przede wszystkim pracy

Z rodzicami:

Osoba z niepetnosprawnosciq intelektualng koviczy 20, 25 lat i rodzice nie do kovica wiedzq co dalej... Czy
dziecko moze pdjs¢ do pracy. Jesli tak, kto gdzie | kto pomoze. Jesli sie nie nadaje do pracy, to jaki osrodek
wsparcia, gdzie poszukiwa¢ informacji, ktory osrodek bedzie dla dziecka najlepszy. To jest giowng barierq. Plus
jeszcze weigz maty etos pracy jesli chodzi 0 szkolnictwo. Nasi uczestnicy konczq tzw. szkoly przysposabiajgce do
pracy, natomiast nie czesto za tym idzie etos pracy. Nie jest to wcigz czyms normalnym, zZe osoba ukonczyta 18

lat i idzie do pracy i jakis sposob musi sie usamodzielni¢ (wywiad 4, kierownik warsztatu terapii zajeciowej).

Modyfikacje w obszarze asystentury o0sOb z niepelnosprawnoscig i przygotowanie do
pelnienia 16l spotecznych zakladaja prawne uregulowanie statusu asystenta osoby
Z niepetnosprawnoscia. Ta profesja stanowitaby swego rodzaju ,proteze” dla
niepetnosprawnego cztonka rodziny, odcigzajac opieckuna w realizacji podstawowych funkcji
opiekunczych, umozliwiajac rodzicowi w wigkszym stopniu petnienie roli rodzica, niz
opiekuna. Asystentura powinna by¢ elementem obecnego system pomocy spotecznej, a nie

dziataniem projektowym z ograniczong perspektywa czasowa:
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Sporo dziatan 7 zakresu asystentury dzieje sie W trybie projektowym. Jest jaki projekt w ktdry mozemy sie
wpasowaé | W ramach ktérego moze jakies dziatania prowadzié, ktére mogg by¢é okreslone mianem asystentury.
Co bym zmienila, to fajnie by bylo, gdyby W Poznaniu powstalo takie z prawdziwego zdarzenia Centrum
Asystentury (...) To jest projekt, ktory ma swoje ramy, ma swoje ograniczenia. To stwarzalo pewng trudnosc...

(wywiad 2, byty kierownik instytucji opieki wytchnieniowej).
Podsumowanie

System wsparcia rodzin 0osob z niepelnosprawnos$cig intelektualng nie jest idealny pomimo
wielu zmian jakie mialy miejsce na przestrzeni ostatnich kilkudziesieciu lat. Wsrod
elementow, ktore wymagaja poprawy nalezy wskaza¢: zwigkszenie koordynacji 1 wspotpracy
migdzy podmiotami odpowiedzialnymi na upowszechnianie uslug spotecznych,
uelastycznienie  procedur  formalno-prawnych, dofinansowanie 0s6b  pracujacych
w podmiotach udzielajacych wsparcia oraz zabezpieczenie finansowe samych rodzin. Nie
nalezy zapomina¢ 0 zaletach aktualnego systemu wsparcia takich jak powstanie irozwoj
ushug §wiadczonych przez organizacje pozarzadowe oraz tworzenie nowych form dzialania

wobec 0sob z niepelnosprawnoscia.

8.4. Konstruowanie obrazu spolecznego opiekuna w przestrzeni internetowej.

Powszechny dostep i popularno$¢ nowych technologii przyczynity si¢ do powstania
alternatywnych form komunikowania si¢ rodzin osOb z niepetlnosprawnoscig. Stuza one
udostgpnianiu informacji innym osobom, jak rowniez tworzeniu przestrzeni do udzielania
wsparcia. Coraz wigkszg popularnoscig cieszg si¢ grupy zlokalizowane na forach
internetowych i wirtualnych grupach samopomocowych (np. Europejskie Forum Osob
Niepetnosprawnych, Forum  Ogo6lnopolskiego Stowarzyszenia ~ Rodzin ~ Oséb
Niepetnosprawnych ,,Razem Mozemy Wiecej”, Portal Rodzicoéw Dzieci Niepelnosprawnych),

czy portalach spotecznosciowych takich jak Facebook.

Sytuacje t¢ mozna analizowaé¢ zdwoch perspektywy. Po pierwsze, uwzgledniajac
zaproponowang przez Manuela Castellsa (2003) warstwe wirtualno-komunitarianska, ktora
obok hakeréw, technoelit, czy przedsigbiorcow stanowi trzon kultury Internetu. W tym
przypadku spoleczno$¢ internetowa tworzona jest przez ludzi, ktorzy si¢ wczesniej nie znali,

a ktorzy mogg mobilizowaé, inicjowaé ikoordynowaé dziatania zwigzane z tworzeniem
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nowych ruchéow spotecznych. W sieci dochodzi do inicjowania kontaktu, natomiast

prawdziwe dzialania maja miejsce poza siecig.

Po drugie, za posrednictwem Internetu powstaja alternatywne srodowiska, ktore tworza si¢
I dziataja wylacznie w przestrzeni wirtualnej. Howard Rheingold (1993) i Nancy Baym
(1998) takie formy uspotecznienia nazwali ,,wspdlnotami” (communitites). Zgodnie z tym
podejsciem, nalezy je analizowa¢ uwzgledniajac takie elementy mikrostrukturalne jak normy,
powstawanie konfliktow, wyodrebnianie statuséw, czy inne procesy grupowe. Grupy
zrzeszajace  rodzicow  osob  niepelnosprawnych  stanowia  przestrzen do
samoorganizowania si¢ i aktywnego uczestnictwa czego przykladem byly zorganizowane
w latach 2013-2018 protesty rodzicow w Sejmie.
Analizie zostaly poddane wypowiedzi rodzicow i opiekunow 0sob z niepetnosprawnoscia,
ktorzy sa cztonkami grup zlokalizowanych na portalu Facebook (tabela 14). W wigkszosci
grupy te powstaty W odpowiedzi na niekorzystne wyroki Trybunalu Konstytucyjnego
w grudniu 2013 roku i pazdzierniku 2014 roku.

Tabela 14. Charakterystyka badanych grup rodzicow osob z niepelnosprawnoscia.

Nazwa grupy Opis grupy (cytat)
,,Opiekun Osoby Strona OON stworzona jest przede wszystkim dla wszystkich opiekunow
Niepelnosprawne;j” 0s0b niepetnosprawnych dorostych czlonkow rodziny, ktorzy borykajq sie
(dalej OON) Z trudnosciami opieki nad niepetnosprawnym, wprowadzanymi ustawami,

przepisami ... W miarg swoich mozliwosci stuze radg | pomocq. A jezeli
masz problem najlepiej opisz go na stronie moze ktos jest w podobnej

sytuacji, przeszedt to samo co Ty wspolnie mozemy sobie pomoc !

»Popieramy Protest Rodzicow Grupa Popieramy Protest skupia rodzicow, opiekunow i sympatykow
Os6b Niepetnosprawnych” dzialan grupy rodzicow ON, ktorych kulminacjq byl protest okupacyjny
(dalej PPRON) w Sejmie w 2014 roku.
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,,RON — Rodzice Osob Reprezentujemy CZESC srodowiska 0s6b niepelnosprawnych W tym
Niepelnosprawnych” naszych podopiecznych, osoby ktore nas czynnie wspierajq i tych ktorzy
(dalej RON_ deklarujq poparcie dla naszych dziatan.

Nasi podopieczni, to osoby niepetnosprawne W stopniu znacznym,
niezdolne do samodzielnej egzystencji, przewaznie nisko funkcjonujgce,
ktore czesto, (cho¢ nie dotyczy to ich wszystkich), nie sq W stanie
komunikowac¢ si¢ na poziomie umozliwiajgcym petng interakcje

zZ otoczeniem, W tej sytuacji, wystepujgc W ich imieniu méwimy ich

glosem.
»Wykluczeni Opiekunowie Dramatycznie zmienita si¢ sytuacja opiekunow dorostych osob
Dorostych Osob niepetnosprawnych, ktorzy dnia 1 lipca 2013 roku stracili sSwiadczenia
Niepelnosprawnych” pielegnacyjne. Wykluczeni Opiekunowie Dorostych Osob
(dalej WOON) Niepetnosprawnych walczq 0 prawo do swiadczen pielegnacyjnych..

Zrodto: opracowanie wilasne.

Klucze kategoryzaciji, zbieranie i analiza danych.

Zastosowanie wirtualnej etnografii stuzylo stworzeniu mapy probleméw jakich doswiadczaja
rodzice oraz skonstruowaniu obrazu opiekundéw W oparciu 0 to, jak reaguja oni na dyskurs
publiczny i ptynaca z niego stygmatyzacje. W poczatkowym etapie poddatem analizie 50
wypowiedzi rodzicow, ktore stanowily ich ustosunkowanie si¢ do informacji zamieszczanych
W obrebie poszczegdlnych grup — artykutdéw prasowych, artykutdow internetowych,
sprawozdan z konferencji, nagran radiowych dotyczacych problematyki niepelnosprawnosci.
Wypowiedzi te zostaly skategoryzowane w oparciu 0 najcze$ciej komentowane watki:
swiadczenia dla osob z niepelnosprawnoscia iich opiekunow, rola opiekuna osoby
Z niepelnosprawnoscia, praca zarobkowa podejmowana przez opiekundéw osob

Z niepelnosprawnoscia oraz zalozenia programu ,,Za zyciem” (Tabela 15.)146.

8 Dane pozyskano bezposrednio z grup skupiajacych rodzicow/opiekunéw. Z uwagi na to, Ze czes¢ sposrod
tych grup byta zamknigta, istotnym elementem bylo otrzymanie zgody na dotaczenie do nich od
administratorow. Dane pozyskiwane byty okresie od potowy maja do konca czerwca 2017 roku.
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Rodzice 0 swiadczeniach dla 0sob 7 niepetnosprawnoscig i ich opiekunow.

W artykule “Opiekunowie niepetnosprawnych domagaja sic zaleglych $wiadczen” '’

(opublikowanym 7 lipca 2017 r. na tamach portalu rynekzdrowia.pl), zostata opisana sytuacja
0s0b opiekujacych sie dorostymi osobami z niepelnosprawnoscig, ktore domagajg si¢, aby
rzad wyptacit im =zalegle $wiadczenia itraktowal na réwni z opiekunami dzieci
Z niepelnosprawnoscia, ktorzy otrzymuja $wiadczenie pielegnacyjne. Ponizsza wypowiedz
matki wskazywata na niski standard zycia opiekunow oraz brak wsparcia ze strony
panstwa. Zycie z niepelnosprawnym czlonkiem rodziny zostalo poréwnane do

“wegetacji”, a wi¢c biernego, bezcelowego, pozbawionego perspektyw:

Matki od 20, 30, 40 lat opiekujgce sie swoimi niepelnosprawnymi dziecmi ktore sq na najnizszych swiadczeniach
emerytalno rentowych nie otrzymujq nic!!lnic!!!!WEGETUJEMY RAZEM Z NASZYMI DOROSEYMI DZIECMI
ZA ZERO KASY OD PANSTWA (MK, WOON, 7 lipca 2017, 20:14).

W innym artykule dotyczacym $wiadczen dla opiekunow pt. “Dla kogo zasilek opiekunczy?

Ile moze dostaé¢ opiekun podopiecznego?”*®

(opublikowanym 12 stycznia 2017 r. na stronie
internetowej Gazety Wyborczej), przedstawiono aktualng sytuacj¢ opiekunoéw dorostych osob
Z niepetnosprawnoscig, ktorzy oczekujg na zmiang przepisow | pPOMoc W wymiarze tozsamym
zta, jakg otrzymujg rodzice dzieci z niepelnosprawnos$cig. Podobnie jak w poprzedniej
wypowiedzi, rodzice zwracali uwage na brak dostatecznego wsparcia finansowego ze
strony panstwa W zwiazku ze Swiadczeniem dlugoterminowej opieki. Doswiadczali oni
poczucia niesprawiedliwosci zwiazanego ztym, ze przez cz¢s¢ swojego Zycia
odprowadzali skladki spoleczne i nagle znalezli si¢ W sytuacji, gdy nie moga otrzymacé

Swiadczenia z tytulu opieki nad niepelnosprawnym czlonkiem rodziny:

Jednego nie potrafie pojgé. Przepracowatam wiele lat. Mam obecnie uprawnienia do renty. Od 37 lat opiekuje
sig wraz 7 mezem swoim niepetnosprawnym synem, ktorvego bardzo kocham. Oplacatam przez prawie 25 lat

roznego rodzaju sktadki. 1 Zaden zasitek opiekunczy mi nie przystuguje. Czy ludzie, ktorzy ustalajg prawa

17 http://www.rynekzdrowia.pl/Prawo/Opiekunowie-niepelnosprawnych-domagaja-sie-zaleglych-

swiadczen,174475,2.html (dostep: 10.07.2017).
148 http://wyborcza.biz/biznes/1,147880,21239114 dla-kogo-zasilek-opiekunczy-ile-moze-dostac-opiekun-
niepelnosprawnego.html (dostep: 10.07.2017).
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w naszym kraju w ogéle myslg, by poméc potrzebujgcym, czy raczej pilnujg swoich stotkéw. Pozdrowienia dla
tych, co majg podobne sytuacje (GJ, WOON, 12 stycznia 2017, 21:50).

W wypowiedzi jednej z matek pojawit si¢ watek zwigzany Z wewnetrznym zr6znicowaniem
srodowiska rodzicow oséb z niepelnosprawnos$cia. Rodzice doswiadczaja poczucia
niesprawiedliwosci W wyniku sztucznego podzialu na opiekunéw dorostych oséb
i opiekunéw dzieci - réznica w wysokosci $wiadczenia miedzy tymi dwoma grupami

opiekunow to okoto 1000 zi:

Matki na emeryturach EWK, ENP, ENS / by to mie¢ MUSIALY MIECC 20 lat pracy. Pracowaly MIMO
NIEPEENOSPRAWNOSCI DZIECKA czyli na 2 ETATACH PRACA I OPIEKA /czesto chatupniczo w domu by
by¢ przy dziecku/ NADAL OPIEKUJEMY SIE 30,40,50 letnimi dorostymi ALE NIESAMODZIELNYMI
DZIECMI W STOPNIU ZNACZNYM . MY MAMY U W A G A 759, 800,- .ILE nam miesigcznie brakuje do kwoty
ktérg pobierajq Matki ze SWIADCZEN PIELEGNACYJNYCH za sama tylko REZYGNACJE ZPRACY MAJA U
W A G A 1.406,- Czyli matkom, ojcom na EMERYTURACH MIESIECZNIE BRAKUJE 647,- a w skali roku to
juz UWAGA 7.764,- TO OGROMNA SUMA. (ZK, WOON, 12 stycznia 2017, 21:31).

Artykut “Opiekunowie dorostych niepetnosprawnych chca skarzyé skarb panstwa™*, ktory
ukazal si¢ na portalu rynekseniora.pl 4 stycznia 2017 r., zawieral opis dzialania ruchu
spotecznego "Wykluczeni Opiekunowie Dorostych Oséb Niepelnosprawnych". Inicjatywa ta
pod koniec grudnia 2016 r. przygotowala specjalne o$wiadczenie 0 tym, ze jedna
z wroctawskich kancelarii prawnych gotowa jest prowadzi¢ sprawy 0 odszkodowanie
przeciwko skarbowi panstwa w imieniu opiekunow, ktorzy stracili swiadczenie pielegnacyjne.
Wypowiedzi rodzicow dotyczyly bardzo niskiego standardu zycia, faktu zaangazowania
w opieke nad niepelnosprawnym czlonkiem rodziny przez wiele lat bez dostatecznego

wsparcia finansowego:

A przeciez dochody mialy by¢ powiekszone a u nas nie zwigkszajq sie chociaz byto juz pi 620 a zmniejszyli nam
na 520 céz my nie pracujemy przy tézkach naszych bliskich nam osobach przykre to. (GTO, WOON, 5 stycznia
2017, 21:36).

A kto moze nam matkom na glodowych rentach | emeryturach od 20,30,40 lat opickujgcymi swoimi

149

http://www.rynekseniora.pl/rynek_opieki/105/opiekunowie_doroslych_niepelnosprawnych_chca_skarzyc skarb
_panstwa,8148.html (dostep: 10.07.2017).
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niepetnosprawnymi dorostymi dziecmi my nie mamy nawet 520, nie mamy nic za opieke. (MK, WOON, 4

stycznia 2017, 23:25).

W artykule “Swiadczenia dla opiekunéw 0sob niepenosprawnych po $mierci podopiecznych.

ZUS wprowadza nowe zasady”**°

(opublikowanym 20 marca 2017 r. na stronie internetowej
Radia Gdansk), zwrocono uwage na sytuacje osob, ktore zrezygnowaly z pracy aby moc
opickowaé si¢ swoimi bliskimi osobami. Wskazano m.in. na nowe przepisy, ktore daja
opiekunowi mozliwo$¢ ubiegania si¢ 0 $wiadczenia przedemerytalne lub zasilek dla
bezrobotnych po $mierci podopiecznego. Analizowana wypowiedz rodzica wskazywata na
brak wiary w skuteczno$¢ programu W zwiazku z ubieganiem si¢ 0 $wiadczenia
przedemerytalne. W ponizszej wypowiedzi pojawil si¢ watek zwiazany z niedostateczna

oferta kierowang do osob, ktore pelnia role opiekuna isame beda potrzebowaly

wsparcia:

"Po drugie, do dnia smierci podopiecznego, opiekunka powinna mie¢ skonczone 55 lat, a opiekun 60. "Masakra

jakas ,ale bezsens -niekiedy opiekun w takim wieku to juz sam wymaga opieki ,bzdurny przepis -Ciekawe dla
kogo on byt pisany 1 po co ? Zapewne po to aby Parnstwo poczekato az taki opiekun W ogdle juz nie bedzie sig
zajmowal swojq podopieczng bo sam Z racji diugoletniej opieki nad osobg niepetnosprawng bedzie potrzebowal
pomocy, lub po prostu juz nie bedzie zyt, a kasa ktorq mogtby otrzymac pozostanie W budzecie Panstwa -Brawo
za kolejny bezsensowny przepis.(EK, OON, 21 marca 2017, 09:16).

Inny rodzic wskazywatl na konieczno$¢ podjecia dzialan w celu zmiany aktualnych
przepiséw. Takim dzialaniem moze by¢ protest jako forma sprzeciwu wobec aktualnej

sytuacji spolecznej opiekunow:

Sami sobie jestesmy winni Trzeba wyjs¢ na ulice bo inaczej nikt nas nie ustyszy Trzeba temu rzqdowi pokazaé ze
my jestesmy rzqd sie cieszy ze cicho siedzimy wiec trzeba zatatwi¢ to na ulicy nie mamy nic do stracenia (RG,

OON, 21 marca 2017, 15:25).

Rodzice przedstawiali siebie jako opiekunow, ktorzy przez kilkadziesiat lat Swiadcza
bezposrednia opiek¢ nad swoim podopiecznym otrzymujac bardzo niskie, na granicy

minimum egzystencji, Swiadczenia spoleczne, ktore ich stygmatyzujg. Zaledwie jedna

150 https://www.google.com/search?q=%C5%9Awiadczenia+dla+opiekun%C3%B3w+0s%C3%B3b+niepe%C5
%82nosprawnych+po+%C5%9Bmierci+podopiecznych.+ZUS+wprowadza+nowe+zasady%E2%80%9D+&ie=u
tf-8&oe=utf-8&client=firefox-b-ab (dostep: 30.04.2017).
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sposréd analizowanych wypowiedzi wskazywala na dazenie do zmiany aktualnej

sytuacji.

Rodzice o roli opiekuna osoby z niepetnosprawnosciq.

W artykule “Aniol stroz. Piekielnie zmeczony, niedoceniony, ale niezastapiony” ™t

(opublikowanym 4 czerwca 2017 r. na tamach Dziennika Torunskiego) opisano trudnosci
z jakimi borykaja si¢ opiekunowie 0sOb Z niepelnosprawno$cig, m.in. zmeczenie
psychofizyczne i poswigcenie wlasnego zycia dla niepelnosprawnego dziecka. Zamieszczone
ponizej wypowiedzi rodzicow na portalu Facebook wskazuja na wystepowanie takich
problemoéw jak: niski standard zycia, brak wsparcia ze strony panstwa, zmeczenie
psychofizyczne, uzaleznienie Zycia opiekuna od podopiecznego. Pojawilo si¢ rowniez
przeswiadczenie, Ze sa oni “niezastapieni” - tak postrzegaja siebie (jestem zmeczona,
Jestem niezastgpiona i tak - jestem niedoceniana) oraz tak postrzegani sa przez inne osoby
(Oj tak jestesmy niezastgpieni poniewa; moj mqz nie wyobraza sobie innej opiekunki, niz ja

n:

Oj tak jestesmy niezastgpieni poniewaz méoj mqz nie wyobraza sobie innej opiekunki niz ja ! zdrowi ludzie nie
rozumiejq chorych i nie rozumiejq Z jakimi problemami my opiekunowie sie¢ borykamy kazdego dnia i nocy ! nie
wspominajgc 0 bardzo  zlych  finansach ! (MJ,  WOON, 8 czerwca 2017, 18:57)
Tak wiasnie wyglgda nasz swiat... zycie juz nie catkiem nasze...bo ja jestem na samym koncu...zmeczenie
fizyczne, psychiczne...ale dajemy rade :) Pozdrawiam wszystkich opiekunéw ;) (DG, WOON, 8 czerwca 2017,
21:26).

Okreslenie uzyte przez jedng z wypowiadajacych si¢ matek: ,,Zycie juz nie calkiem
nasze” zwraca uwage na fakt, Ze niepelnosprawnos¢ czlonka rodziny prowadzi do
powaznej reorganizacji zycia. Dobrostan opiekuna jest w pelni zwiazany z poziomem
funkcjonowania podopiecznego, w konsekwencji zycie rodzica sprowadza si¢ wylacznie

do realizacji funkcji opiekunczej kosztem wlasnego zycia.

L https://nowosci.com.pl/aniol-stroz-piekielnie-zmeczony-niedoceniony-ale-niezastapiony/ar/12137146 (dostep:
10.06.2017).
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W innym artykule po§wigconym problematyce opieki pt. “Szkolenie Dom to praca — dziatam

152 (opublikowanym 23 maja 2017 r. na stronie internetowej projektu ,,Dom

na rzecz zmiany
to Praca”), zamieszczono informacj¢ O szkoleniu organizowanym dla opiekunéw osob
zaleznych. ,,Dom to praca”. Projekt ten powstal z inicjatywy Centrum Zréwnowazonego
Rozwoju i Instytutu Spraw Obywatelskich (INSPRO) i koncentruje si¢ na zmianie
postrzegania 0sO6b pracujacych wdomach — kobiet, mg¢zczyzn, opiekunéw o0séb
Z niepelnosprawnoscia (dzieci, osob starszych), ktorzy z roznych powodow nie mogg podjac
pracy zarobkowej. WypowiedZz rodzica zwraca uwage na sytuacje opiekundéw o0sob
Z niepetnosprawnos$cia: uzaleznienie od opieki rodzinnej oraz zmeczenie psychofizyczne.
Opiekunowie doswiadczaja tego, ze ich trudnosci i potrzeby nie sa niezauwazalne przez

otoczenie spoleczne. Fakt posiadania czegokolwiek odnosza do “posiadania probleméw”

zwigzanych z czynno$ciami pielegnacyjnymi i niedostatecznym wsparciem:

Ale tak naprawde Kogo interesuje Nasze zycie? A przede wszystkim Kogo interesuje Zycie izdrowie Naszych
Podopiecznych? My "pracujemy" 24h/dobe nie mamy urlopu, nie mamy czasu dla wiasnych dzieci! I jedyne co
mamy to pieluchy do zmiany, odlezyny do leczenia i 520 pln wynagrodzenia. Nas nie ma! (EA, 29 czerwca 2017,
00:41).

W dniu 27 pazdziernika 2016 roku na stronie internetowej Radio TOK FM zamieszczono

audycje, W ktorej gosciem byt dziennikarz Piotr Krasko™?

. Wypowiedzial on nastepujace
zdanie, ktore stato si¢ jednoczesnie tytulem niniejszej publikacji: “Nie ma dla mnie wigkszego
bohaterstwa niz matka, ktora opiekuje si¢ swoim niepelnosprawnym dzieckiem przez cale
zycie”. Artykut ten spotkat si¢ z zainteresowaniem srodowiska rodzicéw, ktorzy podzielili sig
swojg sytuacjg oraz trudno$ciami zwigzanymi Z pelnieniem roli opiekuna — brakiem
dostatecznego wsparcia ze strony instytucji panstwowych, zmeczeniem, obawa co do
przyszlosci swojej iswojego podopiecznego. Z wypowiedzi opiekunow przebijalo
poczucie wykluczenia spolecznego z wielu sfer funkcjonowania atakze czesto
pojawiajacy si¢ watek posSwiecenia swojego zycia, wyrzeczenia si¢ marzen. Szczegolnie

mocng teza jest sformulowanie: to nic innego jak eutanazja w bialych rekawiczkach:

152 https://domtopraca.pl/dom-to-praca-pierwsze-szkolenia-za-nami/ (dostep: 13.07.2017).
153 http://www.tokfm.pl/Tokfm/7,103454,20897485, krasko-nie-ma-dla-mnie-wiekszego-bohaterstwa-niz-matka-
ktora.html (dostep: 13.07.2017).
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Nie czuje si¢ bohaterkq bo jestem zwyczajnie matkq | nie jest mozliwe abym dopoki bede miata sily przestata
opiekowa¢ si¢ moim synem. 28 lat nieprzespanych nocy jest niczym wobec bezradnosci gdy pomysle co bedzie
gdy mnie zabraknie. Dzigkuj¢ Panie Piotrze za Pana zainteresowanie tematem. (BP, WOON, 12 lutego 2017,
22:06).

My opiekunowie naprawde zyjemy tylko dla swoich bliskich zostawiliSmy nasze marzenia zaniedbujemy nawet
nasze dzieci ktore zyjg W innych miastach poniewaz nie jestesmy W stanie odwiedzaé ich pomagaé jak to robig
inni rodzice bo nie mozemy zostawic¢ naszych podopiecznych samych .Nie sta¢ nas nawet oplacic¢ opiekunke Zeby
zostata nawet na godzing bo W naszym przypadku 10zt to ogromna suma .Mamy ogromny zZal do Rzqdzqcych ze
zostawili nas na pastwe losu , a przeciez tak duzo obiecywali przed wyborami TAK SIE NIE POSTEPUJE ZE
SWOIMI WYBORCAMI dla nas wszystkich to nic innego jak eutanazja w biatych rekawiczkach. WSTYD! (MJ,
WOON, 11 lutego 2017, 20:21).

W dniu 29 maja 2017 roku w grupie ,Popieramy Protest Rodzicow Osob
Niepelnosprawnych” na portalu spotecznosciowym Facebook zostal zamieszczony
nastgpujacy post: “Czy chcemy aby tylko takie teksty pani minister Elzbieta R. czytata na

swoim profilu?

Trzeba cos zrobi¢ zrozbuchanymi przywilejami o0sob niepelnosprawnych. Nie pracujqg mimo ofert pracy
chronionej a rent z dodatkami na opiekunéw biorg niemal tyle co ptaca minimalna. I wyjezdzajq na wakacje za
darmo raz w roku, a ja sprawny i pracujgcy na wakacjach ostatni raz bytem 11 lat temu". Napiszcie jakie sq
marzenia matek majgcych niepetnosprawne dzieci, jakie super | nieprzewidywalne zycie mamy. Jak to jest by¢
Wspélczesng Niewolnicq swojego niepelnosprawnego dziecka przez cale zZycie. Do odwaznych Swiat nalezy.

Zrébcie to dla swoich Najukocharszych Dzieci na Swiecie”.

W odpowiedzi na ten post pojawily si¢ komentarze, ktore z jednej strony kreowaly wizje
opiekuna jako ,niewolnika” swojego dziecka, z drugiej natomiast podkreslaly, ze nie
mozna utozsamia¢ bycia opiekunem z ograniczajacym wlasna aktywno$¢ Zzyciowa
uwiagzaniem. Z wywiazanej si¢ pod tym wpisem dyskusji mozna wywnioskowaé, ze
osoby, ktore w dluzszym odcinku czasowym pelnia role opiekuna, czeSciej utozsamiaja

ja ze swego rodzaju ,,zniewoleniem”:

Osobiscie nie czuje si¢ jako,, wspolczesna "niewolnica "swojego dziecka -skqd takie okreslenie? A marzenia
mam dzieci? Jest w sercu tylko jedno odnosnie dziecka a kazda mama nosi je w sobie. (KK, PPRON, 29 maja
2017, 10:13).
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Bytam milodsza tez, tak patrzylam jak ty, Kinga. Posiedzisz w domu ze 30 lat to zmienisz zdanie. I zeby nie bylo
kocham swojego tukasza ponad zycie (AK, PPRON, 29 maja 2017, 11:38).

Nie wszystkie matki dzieci niepelnosprawnych sq tak w komfortowej sytuacji. Bywa, Ze nie moze wyjs¢ do
sklepu, do fryzjera, na kawe 7 kolezankq........ czy do szpitala na operacje kregostupa bo nie ma nikogo kto jq
zastgpi np. przy biegajgcym, krzyczqcym | nie moggcym spaé nawet W nocy autyscie albo lezgcym ponad 20 lat
miodym czltowieku, ktory mogiby w kazdej chwili zakrztusié¢ si¢ wilasng Sling.... (BF, PPRON, 29 maja 2017,
11:42).

Wiktoria ma 24 lata o znacznym stopniu ruchomym, zwiedzita tyle co nie jeden zdrowy czlowiek igcznie
z gorami. Nigdy nie patrzyliSmy na nig pod kqtem choroby bo jak bardzo chcemy to choroba nie mowi mi Nie.
Nie chciatam nikogo urazi¢ ale okreslenie, ,,wspolczesna niewolnica”, to mnie uderzylo bardzo. Wiem, ze lezg

dzieciaczki naprawde W cigzkim stanie ale duzo zalezy od nas samych | ludzi jakich mamy wokol siebie (KK,

PPRON, 29 maja 2017, 13:26).

Ot6z moja droga od momentu choroby mojego dziecka on jest skazany tylko na mnie ,czy to w szpitalu w domu
a wezesniej W szkole .Zawsze razem bo w obstudze bardzo trudny i wlasnie wczoraj po raz setny uratowatam
mu Zycie kiedy zachlysngl si¢ tresciqg Zolgdkowq (...) Nigdy przez cale swoje zycie nie mialam mozliwosci
zostawié¢ syna pod opiekq osoby obcej bo nikogo takiego odwaznego nie znalaztam. Moje rozstania Z moim
dzieckiem na trzy dni byly tylko trzy razy W moim Zyciu..., kiedy musiatam by¢é W szpitalu. Wiec nie oceniaj
kochana jak masz pomoc iwsparcie, jak mozesz pozwoli¢ sobie na luksus wyjscia spokojnie do sklepu czy
lekarza. Ja tego nie doswiadczytam (ZK, PPRON, 29 maja 2017, 15:06).

Tak sie czuje, jui 30 lat wszystko robie przy swoim 34 letnim dziecku. Kiedy byla 0 wiele lat mlodsza to
wszystko bylo lzej robi¢ .Czym dziecko starsze to i my mamusie starsze i sfabsze (AW, PPRON, 30 maja 2017,
01:30).

Postrzeganie swojej roli przez rodzicow osob z niepelnosprawnoscia jest zwigzane
z czasem sprawowania opieki, stopniem samodzielnosci podopiecznych oraz wieloma
innymi czynnikami, ktore nie zostaly przedstawione w powyzszych wypowiedziach.
Srodowisko rodzin oséb  z niepelnosprawnos$cia jest bardzo zréznicowane
I konstruowanie wyobrazenia 0 sobie oraz pelnionej przez siebie roli zwigzane jest
zaréwno z subiektywnie postrzegana jakos$cia zycia, jak iobiektywnymi warunkami,

w ktorych przyszlo im funkcjonowad.
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Rodzice 0 pracy zarobkowej podejmowanej przez opiekunow osob z niepetnosprawnoscig.

Reportaz  “MRPiPS chce wigkszej aktywizacji zawodowej opiekundw  o0s6b

. 0 154
Z niepetnosprawnoscia”

(opublikowany 19 kwietnia 2017 r.), dotyczyt propozycji
Ministerstwa  Rodziny, Pracy iPolityki Spotecznej W odniesieniu do  0séb
zZ niepetnosprawnoscia i ich opiekundéw. Wsrod nich znalazty sie m.in. aktywizacja zawodowa
opiekunéw, zwiekszenie liczby mieszkan chronionych dla osoéb z niepelnosprawnos$cia oraz
rozszerzenie zadan asystentow rodziny. Rodzice dorostych o0s6b z niepelnosprawnoscia
krytycznie wyrazili si¢ na temat proponowanych zmian, zwlaszcza w odniesieniu do
aktywizacji zawodowej i mozliwos$ci przekwalifikowania si¢ opiekunéw. Wskazywali oni na
brak mozliwosci laczenia opieki z praca zawodowa, nieuregulowang kwesti¢ zwigzang
Z pobieraniem Swiadczen z pomocy spolecznej przy jednoczesnym byciu aktywnym na
rynku pracy. Ponadto podkreslono opisane juz wczeSniej wewnetrzne zréznicowanie
opiekunéw na tych, ktérzy pobieraja Swiadczenie pielegnacyjne i zasilek dla opiekuna.
Alternatywna propozycje zglosila jedna z opiekunek piszac, ze zamiast pracy, ktora
stanowilaby dla rehabilitacje jej psychiki, wolalaby ona otrzyma¢ pomoc asystenta,

ktory pozwolilby jej troche odpocza¢:

A jak przepraszam My opiekujgcy sie naszymi podopiecznymi mamy sie zatrudnié przeciez Minister nie Wie cO

WOON 20 kwietnia 2017, 19:42).

Aktywizacja poprzez rozpoczecie dzialalnosci gospodarczej, ale nie mogq 2 tego skorzysta¢ osoby pobierajgce
swiadczenia z MOPSu. Bezsensowne awrgcz skandaliczne réznicowanie opiekunéw. Gdyby panstwo
zapewnitoby rodzinom 0sob niepetnosprawnych godng | wystarczajgcqg W petnym wymiarze godzinowym pomoc
opiekunow srodowiskowych/asystentow rodziny/osob niepelnosprawnych przy rownoczesnym zapewnieniu pracy
dla opiekunow, ktéra databy i pensje i odpoczynek psychiczny od codziennych probleméw takich rodzin to to
miatoby racje bytu. (AJ, WOON 21 kwietnia 2017, 02:02).

Podobne zdanie opiekunowie wyrazili w odniesieniu do innej publikacji. W artykule

(opublikowanym 17 maja 2017 r. na portalu niepetnosprawni.pl) “MRPiPS przedstawito

14 http:/lwww.gazetaprawna.pl/artykuly/1036087, mrpips-chce-wiekszej-aktywizacji-zawodowej-opiekunow-

0sob-z-niepelnosprawnoscia.html (dostep: 10.06.2017).
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» 155 saprezentowano zalozenia resortu pracy i polityki

pomysty aktywizacji opiekunow
spotecznej, ktore zaktadaja aktywizacje zawodowa rodzicoOw o0sodb z niepetnosprawnoscia m
in. poprzez stworzenie preferencyjnych warunkéw do tworzenia wilasnej dziatalno$ci
gospodarczej. W pierwszej z przytoczonych wypowiedzi matka dorostej osoby
Z niepetnosprawnoscia napisata, ze jej podstawowa praca jest opieka i nie wyobraza sobie
laczenia pracy zawodowej z czynnoSciami opiekunczymi. Ponadto brakuje instytucji
opieki wytchnieniowej, ktora umozliwilaby ,podratowanie zdrowia fizycznego

i psychicznego”:

To jest nieprawdopodobne zeby wpasé na tak glupkowaty pomyst aby wystac rodzicow ON do pracy jak praca
przy takich osobach jest trzyzmianowa bez wytchnienia zamiast jakas pomoc wytchnieniowa idla nas
sanatorium dla podratowania zdrowia fizycznego i psychicznego bo tak dalej si¢ nie da zy¢ w takim druku brak
osrodkow dziennych dla oséb niepetnosprawnych dorostych marna RENTA i Smieszny zasitek 153z1 od 11lat az

wstyd i porazka. (MC, RON, 30 czerwca 2017, 10:56).

Druga wypowiedz rodzica koncentrowata si¢ na wspomnianej wczesniej kwestii
wewnetrznego zroznicowania opiekunéw — innej specyfiki funkcjonowania rodzin

Z dzie¢mi i tych z dorosla osoba z niepelnosprawnoscia:

Trzeba przyznaé ze glownym zrodlem tego pomystu sq sami rodzice dzieci niepefnosprawnych. Jest wiele
chetnych by pracowad cho¢ na czes¢ etatu pobierajgc jednoczesnie swiadczenie pielegnacyjne. Jeszcze sie
doczekamy "chcieliscie... to macie". Zaostrza orzecznictwo | bedzie mozna pracowaé nie tylko na czgstke etatu...

nawet na caty! (KN, RON 9 lipca 2017, 19:30).

Po raz kolejny pojawil si¢ watek zréoznicowania opiekunow, prezentujacy inna optyke
funkcjonowania rodzin z niepelnosprawnym dzieckiem iosoba dorosla oraz brak

instytucji opieki wytchnieniowej. Rodzice oséb zZ niepelnosprawnoscig sq podzieleni.

155 http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/551363 (dostep: 10.06.2017).
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Rodzice o programie ,,Za Zyciem”.

W artykule “MRPiPS: rzad przyjal nowelizacje ustawy zwigzanej z programem Za
» 156

Zyciem opublikowanym 14 czerwca 2017 roku na famach Polskiego Radia,
zaprezentowano zalozenia projektu ustawy ,,Za zyciem”. Zamieszczono Mm.in. informacje
0 tym, ze rodzina opiekujgca si¢ dzieckiem z niepelnosprawnos$ciag bedzie mogta wystapi¢ do
Miejskiego Osrodka Pomocy Spotecznej 0 udzielenie wsparcia w realizacji obowigzkow
domowych w wymiarze 10 godzin tygodniowo. Ponadto resort polityki spotecznej zwrdcit
uwage na konieczno$¢ utworzenia o$rodkow koordynacyjno-rehabilitacyjno-opiekunczych,
ktérych zadaniem bedzie wspomaganie rozwoju dzieci od momentu wykrycia
niepetnosprawnosci lub zagrozenia niepetnosprawnoscia do czasu podjecia nauki szkolne;j.
Rodzice dorostych 0s6b z niepelnosprawnoscia w swych wypowiedziach krytycznie odnosili
sie¢ do proponowanych zmian wskazujac, Ze obejma one tylko rodzicow dzieci

Z niepelnosprawnoscia i mieszkancow wiekszych miast:

Kolejne pomysty dla mieszkanicéw miast ito duzych . Mate miasteczka i wsie znow na przegranej pozycji
oczywiscie chodzi mi 0 opiekundéw niepetnosprawnych i ich rodziny .Smutne to ze rzqd ktéry w czasie kampanii
wyborczej tak duzo obiecywat | powolywat sig na wyrok TK dzis sam omija ten temat .A opiekunowie dorostych

niepelnosprawnych  dalej  walczg 0 przezycie (MG, OON, 16 czerwca 2017, 20:55).

Podobny do poprzedniego artykul, “Nowe propozycje MRPiPS dla opiekunow

i niepetnosprawnych”*>’

, opublikowany 19 kwietnia 2017 na portalu rynekseniora.pl zawieral
charakterystyke wybranych rozwigzan zawartych W programie ,Za zyciem”, m.in.
aktywizacji zawodowe]j opiekunow o0sob niepetnosprawnych, zwigkszenia liczby mieszkan
chronionych dla os6b z niepelnosprawnos$cig oraz rozszerzenia zadan asystentow rodziny. W
swoich wypowiedziach, opiekunowie wyrazali brak wiary w skuteczno$é tego programu.
Podkreslali, ze zjednej strony skorzystaja zniego wylacznie rodzice dzieci
Z niepelnosprawnoscia, Z drugiej natomiast otoczenie spoleczne 0s0b

Z niepelnosprawnos$cia — instytucje publiczne, organizacje pozarzadowe. Wyrazali tez

16 https://www.polskieradio.pl/5/3/Artykul/1777323,MRPiPS-rzad-przyjal-nowelizacje-ustawy-zwiazanej-z-

programem-Za-Zyciem (dostegp: 20.06.2017).
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8670.html (dostep: 10.06.2017).
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obawe, ze instytucje te beda “zarabia¢” na ushlugach dla oséb z niepelnosprawnoscia,

zamiast udziela¢ pomocy:

Wielka sciema majgca na celu NIE pomoc niepetnosprawnym ale jeszcze wigcej otoczeniu, ich pajeczynie
pasozytujgcych na niepelnosprawnych urzedasach ingosach (EL, OON, 26 kwietnia 2017, 10:21)
Program " Za zyciem " skierowany jest tylko do opiekunow dzieci do lat 18. Po 18 roku dziecko automatycznie

zdrowieje :))) (ADS, OON, 20 kwietnia 2017, 22:50).

W dniu 2 stycznia 2017 roku na portalu Facebook (grupa “RON-Rodzice Osob
Niepetnosprawnych”)  opublikowano  list  otwarty matki  pelnoletniego  syna
Z niepetnosprawno$cia, adresowany do oOwczesnej Premier Beaty Szydlo, w zwigzku

publikacjg programu kompleksowego wsparcia "Za zyciem". Oto tres¢ listu:

Na wstegpie mojego listu chce podzigkowaé za program , ktorego brakowalo w systemie rodzinom dzieci
niepetnosprawnych .Ten program byt oczekiwany i jest obiecujgcy. Lecz on dotyczy tylko dzieci do 18 roku zZycia.
Pisze ten list jako matka 26- letniego syna, ktorego prognozowane rokowania zycia przez lekarzy byly okreslone
do drugiego roku zycia. Po przebytej chorobie ropnego zapalenia mozgu I jednoczesnym porazeniem
mozgowym. Kolejne rokowania dotyczgce diugosci zycia przypadaly na lata 12- 16 lat. Ja wida¢é scenariusz dla
nas pisze ktos inny ,ktos kogo nie mozna dotkng¢ ani zobaczy¢. Syn jest orzeczony W stopniu znacznym, lezgcy
bez kontaktu. Absolwent rewalidacji domowej. Padaczka lekooporna. Skolioza. Astma oskrzelowa.
Niedokrwistos¢ mikrocytarna. Stan po zatozeniu gastrostomii (PEG+PEJ. Tracheostomia. Stan po zalozeniu
cystofixsu. Jedno ptuco czynne, (wydolny oddechowo). Zyjgcy dzieki aparaturze medycznej typu ssak ,pompa
Zywieniowa | dzigki postepowi W medycynie. Nie ukrywam, ze poktadatam wielkq nadzieje W programie "Za
zyciem", ale ten okazal si¢ nie dla nas. Stan zdrowia pogarsza si¢ Z roku na rok. Zostalismy bez form wsparcia,
bo te sq W naszym miescie, lecz dotyczq tylko dzieci W cig¢zkich stanach do 18 roku zycia. Dla dorostych nie ma
nic... zupetnie nic. Dorosli tylko z chorobami nowotworowymi mogq liczy¢ na wsparcie .Nie obejmg go formy
wsparcia stowarzyszen dzialajgcych na naszym terenie na rzecz osob niepetnosprawnych poniewaz jego stan
zdrowia i funkcjonowania na to nie pozwala. Tak wigc proznia :'( Jego stan zdrowia si¢ nie poprawi ,Zeby mogt
skorzystac z proponowanego programu "Za zyciem " mieszkan chronionych. Stan zdrowia mojego syna z kazdym
rokiem si¢ pogarsza. Ja 7 kazdym rokiem mam miej sit Z racji mojego wieku ,jak i wieloletnich zaniedban mojego
zdrowia z powodu sprawowanej ciezkiej opieki fizycznej. Chociaz przedstawiony program przewiduje wiele
zmian, to jednak o los takich osob iich rodzin nikt sie nie zatroszezyl. Nie chciatbym uzyé stowa
WYKLUCZENI, ale taki obraz mam przed oczami. Z ogromnym smutkiem i rozczarowaniem po raz kolejny

patrze W przysztosé. Zofia Kowalska mama 26 letniego Damiana.

W powyzszym liScie matka opisata swoja sytuacje rodzinng z perspektywy opiekuna

faktycznego dorostego syna, ktéry wymaga calodobowej opieki, wtym specjalistycznych
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czynnosci higienicznych. Wyrazila ubowanie, ze program “Za Zyciem”, z ktérym wiazala
duze nadzieje nie jest dedykowany dla niej, poniewaz jej syn jest pelnoletni. Zwrocila uwage
na swoje fizyczne i psychiczne zmeczenie spowodowane codzienng opieka. Wielu rodzicow
odpowiedziato na ten list, utozsamiajac si¢ z przedstawiong narracja, piszac 0 braku wiary
w skuteczno$¢ programu ,Za zyciem”. W jednej zwypowiedzi pojawilo sie
sformulowanie “dzieci pelnoletnie (...) stajg si¢ niewidzialne”. Osoby odpowiedzialne za

tworzenie systemu wsparcia nie dostrzegaja ich rzeczywistych potrzeb:

Przeczytatam ten program dosyc¢ dokladnie. Niestety jako matka 28 letniego syna 7 ciezkim porazeniem
maézgowym nie znalaztam tam niczego, co dawato by nadzieje, na jakgkolwiek poprawe. Rodzice chorych dzieci,
takich do 18 roku Zycia przygotujcie sig na to, ze wasze dzieci po uzyskaniu dorostosci tez stang si¢ niewidzialne,
awy bedziecie walczy¢ 7 wiatrakami coraz stabsi, coraz bardziej zmeczeni i chorzy. To jest program za Zyciem
pod warunkiem, Ze nie bedzie ono zbyt diugie. (AK, RON, 02 stycznia 2017, 20:46)
Drzieci pelnoletnie, niestety, zZyjq na marginesie zycia, stajg si¢ "niewidzialne" jakby rozplywaly sie we mgle,
zostajq im tylko czy az rodzice lub rodzic. Ogromna odpowiedzialnos¢ rodzica za dziecko, fizyczna ciezka praca
niszczy zdrowie, psychika siada, nie ma Zadnych perspektyw. Nikt 0 nas nie si¢ nie upomni. (KT, RON, 02
stycznia 2017, 21:28).

Wypowiedzi rodzicow osob z niepelnosprawnoscia na temat zalozen programu ,Za
zyciem” dotyczyly prezentowania okreslonego sposobu bycia oraz prezentacji wlasnych
praktyk spolecznych. Rodzice zwracali uwage, ze program ten W najwiekszym stopniu
wspiera rodziny zdzie¢mi z niepelnosprawnoscia. Rodzice / opiekunowie 0sob
Z niepelnosprawnoscia przedstawiali swoja sytuacje poprzez okreslone praktyki spoteczne —
skoncentrowane na petnieniu swojej roli i zajmowanej pozycji spotecznej: rezygnacji z pracy
I Swiadczenia catodobowej opieki, a takze praktyk zwigzanych z systemem, ktory ich zdaniem
nie jest dostosowany do potrzeb opiekunéw o0sob dorostych. Rodzice prezentowali réwniez
okreslone sposoby bycia: jako o0sO6b petiagcych szczegdlng role, czy jako o0sob
»zniewolonych” przez niepetnosprawnos$¢ syna, badz corki. Nalezy jednak wskazac, ze
informacje zawarte w wypowiedziach rodzicow stanowia zaledwie fragment ztozonej,
trudnej,  wielowatkowej  specyfiki ~ funkcjonowania  rodzin  z dorosla  osobag

Z niepetnosprawnoscia.
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Tabela 15. Kategoryzacja wypowiedzi rodzicow.

Obszar tematyczny Znaczenie przypisywane rodzinie

Swiadczenia dla 0sob z niepelnosprawnoscia i ich | Niski standard zycia; brak wsparcia ze strony
opiekunow panstwa; wewngtrzne zroznicowanie opiekundw;

brak wiary w skuteczno$¢ programu; “wegetacja”

Rola opiekuna osoby z niepelnosprawnos$cig | Uzaleznienie zycia opiekuna od podopiecznego;
uzaleznienie od opieki rodzinnej: brak
zastgpowalno$ci; niski standard zycia; zmeczenie
psychofizyczne; niekorzystna sytuacja materialna;
niepewna przysziosc¢; opieka jako zniewolenie, ale tez

opieka niebedaca tozsama z niewola; “zniewolenie”.

Praca zarobkowa podejmowana przez opiekunow | Wewngtrzne zroéznicowanie opiekunéw; niekorzystne
osob Z niepelnosprawnoscig | instrumenty panstwa; opieka to podstawowa praca —
brak potrzeby podejmowania innej; aktywizacja jako

przykra konieczno$¢.

Zalozenia programu ,,Za Zyciem” Wewngtrzne zroéznicowanie opiekundw; uzaleznienie
od opieki rodzinnej: brak zastepowalnosci; brak
wiary w skuteczno$¢ programu; dewaluacja innych
form wsparcia niz finansowe; brak zrozumienia

zasadnoS$ci wsparcia.

Zrédlo: opracowanie wiasne.
Podsumowanie

Zgromadzone wypowiedzi rodzicow 0sOb Z niepetnosprawnosciag wskazywaly na
wystepowanie wielu powtarzajacych si¢ probleméw jak: wewnetrzne zroéznicowanie
opiekunow, brak wiary rodzicow w skuteczno$¢ programéw wsparcia rodzin (program “Za
Zyciem”), postrzeganie opieki nad osoba zalezng jako formy zniewolenia. Komentarze
rodzicow dotyczyly z jednej strony prezentowania okreSlonych praktyk spotecznych (np.
czynno$ci  opiekunczo-wychowawczych) isposobu bycia (zmeczenie, niedocenienie),
z drugiej strony postulowania okreslonych zmian (nawolywanie do samoorganizowania si¢
srodowiska opiekundéw). Przedstawione narracje obfitowaty w liczne symbole, jak np.

“zniewolenie”, “praca 24h/dobe”, “glodowa renta”, “wegetacja”, ‘“eutanazja W bialych
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kolierzykach”, czasem bardzo mocne sformulowania, czgsto krytykujac obecny porzadek
spoteczny, pokazujac sytuacje paradoksalne. Probe uchwycenia znaczen wymienionych
symboli uwazam za bardzo interesujagce wyzwanie. Nie powinno ono jednak by¢ wolne od

szerszego kontekstu i problematyki funkcjonowania rodzin z osobami z niepelnosprawnoscia.

Niewatpliwg zaletg analizowania wypowiedzi rodzicoéw W takiej wersji, w jakiej zostaty one
zamieszczone w grupach tematycznych jest ich emocjonalny charakter, ktory zostal wyrazony
w stosowaniu duzych, liter, znakéw interpunkcyjnych i emotikon (w tym rowniez bledow).
Analiza czterech istniejacych na portalu Facebook grup dedykowanych rodzinom dorostych
0s0b z niepetnosprawnoscig pozwolita uchwyci¢ ponadlokalny kontekst funkcjonowania tych
rodzin, stworzy¢ liste obszarow, ktore zostaly podzniej rozwinigte w indywidualnych
wywiadach poglebionych 1 wywiadach eksperckich, atakze uzyska¢ informacje, ktérych
opiekunowie nie odwazyli si¢ przekaza¢ w drodze wywiadow. Szczegdlnie istotne sa
problemy zjakimi zmagaja si¢ rodziny osOb Zz niepelnosprawno$ciag oraz zwigzek
funkcjonowania rodziny ze sfera oddzialywan makrospotecznych (dystrybucja §wiadczen,

ksztalt polityki rodzinnej itd.).

Wsrod stabosci zastosowanego podejécia badawczego nalezy wymieni¢é m.in. to, ze proces
analizy materialu badawczego opatrzony jest ryzykiem btedu (brak mozliwosci zadania pytan

uszczegotawiajacych) oraz to, ze zbierane dane mogg by¢ nieprawdziwe.

8.5. Makrostrukturalne elementy ulatwiajace i utrudniajace funkcjonowanie rodzin.

Zwigkszenie dostepu do nowych technologii informacyjno-komunikacyjnych, powstanie
portali internetowych poswieconych niepelnosprawnosci, to wybrane elementy, ktore
spowodowaly, ze uslugi spoleczne oferujace zroznicowanej formy wsparcia, sa
rozpoznawalne, obecne w przestrzeni spolecznej, latwo znalez¢ informacje

0 przystugujacych osobom z niepelnosprawnoscia udogodnieniach.

Na pewno dostep do informacji, gdzie rodzice majq takie rzetelne zrédfo, np. stuzba zdrowia, placéwki wsparcia,
punkty pomocy, ktére powinny swiadczyé te pomoc isq dobrze przygotowane, to ten rodzic ita rodzina radzi

sobie W lepszym stopniu, bo wie co ma zrobié (wywiad 2, byly kierownik instytucji opieki wytchnieniowej).

Na pewno funkcjonowanie rodzin ufatwia swiadomosé i dostepnosé do informacji, ze dzialajg organizacje
pozarzgdowe wyspecjalizowane we wspomaganiu, W rozwoju dzieci niepetnosprawnych (wywiad 6,

petlnomocnik prezydenta ds. rodzin wielodzietnych w jednostce samorzadowe;).
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Kolejnym elementem istotnym dla prawidlowego funkcjonowania rodzin Zz osoba
Z niepelnosprawnoscia, jest posiadany przez nie lokalny kapital spoleczny i nieformalne
sieci pomocy. Wsparcie udzielane w srodowisku dokonuje si¢ W duzej mierze w ramach grup
samopomocowych (rodziny rodzinom) dziatajgcych w oparciu 0 wymiang do$wiadczen,
poradnictwo, wsparcie wynikajgce z bycia cz¢$cig grupy, dzielenie wspolnego problemu, ale

takze podejmowanie wspdlnych inicjatyw:

Przede wszystkim kapital spoteczny | sie¢ oparcia spotecznego. Sqdze, zZe 10 Z jednej strony rozbudowana sie¢
ulatwia funkcjonowanie, a z drugiej ta uboga sie¢ utrudnia funkcjonowania. Tu nawet nie chodzi rozbudowang
sie¢ — rodzing wielopokoleniowq, ale kontakty z innymi rodzinami w ramach nieformalnych grup wsparcia (...)
Na ile ta spotecznosé lokalna pozwala zaangazowaé sig (...) Organizacje dzialajgce W spolecznosci lokalnej. Czy
organizacje, ktore zrzeszajq rodzicow, one gdzies tam wplywajq na funkcjonowanie. I tutaj ta zaleznosé¢ — im
wiecej czy prezniejsze ich dzialanie, te funkcjonowanie jest bardziej sprawne (wywiad 8, pracownik instytucji

samorzadowej zwigzanej Z integracja spoteczna).

Wsparcie w srodowisku... Dostgp do informacji — jest to niezwykle wazne, ale tez wsparcie srodowiskowe
rozumiane przez wsparcie organizacji, spofecznosé lokalng, tez W pewien sposob. No | oczywiscie instytucje do

tego powolane, czyli najblizsze otoczenie... (wywiad 3, kierownik dziatu integracji W jednostce samorzadowej).

Innym elementem, ktory korzystnie wplywa na funkcjonowanie rodzin jest zmiana postaw
spotecznych wobec o0s0b z niepelnosprawnos$cia. Wspotczesnie odchodzi sie¢ od
paternalistycznego postrzegania niepetnosprawnego wytacznie jako osoby niesamodzielne;.
Dziatania aktywizujace podejmowane przez asystentow, terapeutdw zajeciowych, doradcow
zawodowych, czy treneréw pracy umozliwiajg spojrzenie na osobe z niepetnosprawnoscia,
jako aktywnego, sprawczego podmiotu dziatania. Zmiana postaw spolecznych wobec tej
grupy osob przektada si¢ na wzrost tendencji zwigzanych Zz usamodzielnieniem, ktére

promowane sg przez rodzicow:

Byli oni pochowani po domach, po osrodkach, ktore speinialy role takich gett. Dom, samochod, placowka,
samochod, dom... Osoby te byly mato widoczne W przestrzeni spolecznej... W tej chwili zmienia sig to. Jest duzo
fajnych kampanii spofecznych. Pojawily sie projekty, dotacje unijne, dzigki ktorym pojawili sie trenerzy,
asystenci pracy. Razem z tymi ludzmi, plus dzieki placéwkom takim, jak mojq, osoby 7 niepetnosprawnosciq
zaczely trafiaé W przestrzen spofeczng — zaczely korzysta¢ z kultury, z restauracji, spaceréw, mozliwosci
spedzania czasu wolnego (...) Swego czasu byt taki stereotyp, ze jesli mamy osobe¢ 7 niepetnosprawnosciq, to za
nig trzeba wszystko zrobic, trzeba jej czas wolny zaaranzowaé, trzeba powiedzie¢, co ma robi¢. Wymagato t0

duzego przeskoczenia, ze nauczy¢ te osoby i ich rodziny... (wywiad 4, kierownik warsztatu terapii zajeciowej);

Czynnikiem, ktéry utrudnia funkcjonowanie rodzin jest niedomykanie si¢ systemow

organizujacych i realizujacych ustugi dla os6b z niepelnosprawnoscia, co réwniez zostato
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opisane w poprzednim podrozdziale. Brakuje dziatan koordynacyjnych, ktore pozwolityby
zachowa¢ plynno$¢ W przechodzeniu o0so6b z niepetnosprawnoscia z placéwki oswiatowe;j
(dostatecznie dofinansowanej) do jednostki realizujacej zadania z zakresu rehabilitacji
spoteczno-zawodowej lub pomocy spolecznej. Rodziny osob, ktore zrealizowaly juz
obowigzek szkolny powinny mie¢ szans¢ znalezienia dla nich kolejnego miejsca pobytu
czasowego - dziennego osrodka wsparcia, warsztatu terapii zajgciowej, sSrodowiskowego

domu samopomocy lub w ostatecznoséci domu pomocy spoteczne;j.

Oferta wsparcia jest mocno ograniczona. Tak jak, do 20-25 roku Zycia jest system oswiaty bardzo rozbudowany
— sq szkoly, przedszkola, sq kwoty dofinansowan, jest W czym wybiera¢... - rodzic jesli chce znalezé miejsce dla
swojego dorastajqcego dziecka, to nie bedzie mial 7 tym klopotu. Mamy rodzicow, ktorych dzieci konczq teraz 25
rok zycia 1 nie mogq by¢ nadal w systemie edukacji, i oni majg trudnosé¢ z tym co bedzie dalej. Stawiajq sobie
pytania, co bedzie dalej. Pozostaje im albo WTZ albo SDS, albo ewentualnie DPS, jesli rodzice nie sq W stanie

zajqé sie tym dzieckiem, bo nie majq mozliwosci (wywiad 2, byly kierownik instytucji opieki wytchnieniowej).

Kwestia niedomykania si¢ systemow... Systemu oswiaty | systemu pomocy spotecznej. Bardzo duzo inwestuje sig¢
oSwiate, ten etap edukacyjny, natomiast pozniej obniza si¢ wymagania co do kadry, nowych programow jesli
chodzi 0 SDS-y... Alokacja Srodkéw i to jest bardzo duza réznica na jedng osobe W tego typu placéwee, co
niewgtpliwie odbija si¢ na takich postrzeganiu szans W zyciu... (wywiad 6, pelnomocnik prezydenta ds. rodzin

wielodzietnych w jednostce samorzadowe;).

Kolejnym utrudnieniem dla rodzin sg kwestie finansowe. Jeden z rodzicéw (najczesciej jest
to matka) rezygnuje z wykonywania pracy. Pomoc finansowa Swiadczona przez
jednostki pomocy spolecznej jest niewystarczajaca, aby na przyklad moc skorzystaé
z kosztownej rehabilitacji medycznej. Rodzicom 0so6b z niepelnosprawnoscig grozi ryzyko
prekariatu (G. Standing 2014). Na ten stan sktadajg si¢ niekorzystne regulacje prawne, ktore
nie pozwalajg rodzicom 0séb z niepelnosprawnoscig podejmowac zatrudnienia (konieczno$¢
utrzymania $wiadczenia Z pomocy spotecznej). Brakuje obecnie perspektyw, aby uregulowac
obecny status iwlaczy¢ nieodptatng prace wdomu jako prace gwarantujacg godne
wynagrodzenie proporcjonalne do wktadu w prace. Swiadczenia spoteczne i nieoczywista

perspektywa emerytury, sktadaja si¢ na prekarny cykl niedogodnosci i niepewnosci:

Mpysle, ze bardzo sytuacja materialna utrudnia funkcjonowanie. Trudniej jest zdoby¢ W naszym kraju dobrg
opieke medyczng, jezeli nie posiada sie na to odpowiednich Srodkéw (wywiad 1, Kierownik warsztatu terapii

zajeciowej, psycholog).

No wydaje mi sig, ze duzym problemem mogq by¢ problemy materialne. Tutaj wtym w przypadku jedne
Z rodzicow musi przesta¢ pracowaé. To sie zawsze odbija na tej kondycji materialnej. W ostatnim okresie

wsparcie materialne si¢ zwigksza, ale sqdze, ze jest nadal niewystarczajqce. Duzym problemem sq problemy
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materialne... W wigkszosci pogarsza si¢ sytuacja materialna (wywiad 3, kierownik dziatu integracji w jednostce

samorzadowej).

To, co utrudnia to sq sSwiadczenia. Trochg sig¢ nam robi taka klasa prekariatu 7 calych rodzin osob
Z niepetnosprawnosciq. I mysle, ze niepewnos$é tych swiadczen, jesli ktos nie ma orzeczenia wydanego na stafe.
Niskie dochody z rent socjalnych i zasitkow opiekurczych, pielegnacyjnych. No to sq takie pienigdze, ktore
niewystarczajgca codzienne funkcjonowanie, albo na bardzo na granicy ubdstwa funkcjonujg, co na pewno
utrudnia... Brak pieniedzy, ubostwo generalnie utrudnia funkcjonowanie kazdego czlowieka, nie tylko osoby
Z niepelnosprawnosciq  intelektualng (wywiad 10, pracownik stowarzyszenia, ekspert ds. mieszkan

wspomaganych).

Powszechna dostepnos¢ informacji, mimo ze stanowi znaczne ulatwienie, powoduje
jednoczes$nie chaos informacyjny. Jest on zwiazany z jednej strony ztworzeniem
szerokiego wachlarza dostepnych ustug dla rodzin, z drugiej strony natomiast brakuje
organizacji, ktore podjelyby si¢ koordynowania dystrybucji informacji na szczeblu
lokalnym oraz tworzenia spojnych ram pomocy. Ponadto nalezy wskazac¢, ze oferta ustug,
jak i dostepnos¢ informacji 0 nich, jest zroznicowana jezeli porownuje si¢ duze miasta i mate

miejscowosci:

Co utrudnia funkcjonowanie rodzin 0sob 7 niepelnosprawnosciq intelektualng to chaos informacyjny. Osoba
Z niepetnosprawnosciq intelektualng koniczy 20, 25 lat i rodzice nie do konca wiedzq co dalej... Czy dziecko
moze pojsé do pracy. Jesli tak, kto gdzie | kto pomoze. Jesli si¢ nie nadaje do pracy, to jaki osrodek wsparcia,
gdzie poszukiwaé informacji, ktory osrodek bedzie dla dziecka najlepszy. To jest giéwnq barierg... (Wywiad 4,

kierownik warsztatu terapii zajeciowe;j).

Dostep do informacji rozumiany jako informacja o ty, gdzie moge sie leczy¢, gdzie jest dostep wlasciwy do
rehabilitacji. Generalnie gdzie moge szuka¢ wsparcia, takiego wsparcia spotecznego... Problem polega na tym,
ze to wsparcie jest, ale jest ono bardzo rozproszone... To wyglgda tak, zZe osoba, ktorej rodzi si¢ dziecko
Z niepelnosprawnosciq, to nie, zZe ona nie wiem, gdzie si¢ udaé 7tg pomocq... Ale to jest problem duzych
aglomeracji... Czgsto tych instytucji, organizacji pozarzqdowych jest tyle, ze ona nie wie komu zaufacé ikto
mogtby by¢ ich takim rzecznikiem. Tym takie advocacy... A z drugiej strony W matych miejscowosciach zupetnie
nie wiesz gdzie poszukiwac tych informacji. To jest drugi problem. W matej miejscowosci jak rodzi si¢ dziecko
Z niepetnosprawnosciq, stajesz sig tym opiekunem, jedynym twoim kontaktem jest lekarz, np. w szpitalu w trakcie
badan prenatalnych czynnych tam... Lekarz czesto jest nieprzygotowany, generalnie jest nie kompetentny do
udzielania tej informacji, ktora jest informacjq niemedyczng. I to jak sie rozmawia z tymi ludzmi wychodzi, ze ci
lekarze sq zupetnie nieprzygotowani do tego rodzaju rozmow (wywiad 9, ekspert ds. polityki spoteczne;j,

naukowo zajmujacy si¢ opieka i pomoca spoleczng).

262



Podsumowanie

Dostep do informacji oraz nowe sposoby komunikowania si¢ (uczestnictwo W wirtualnych
grupach, zaangazowanie W obrebie portali spoteczno$ciowych) sprzyjaja pozyskiwaniu
informacji i rozwigzywaniu problemoéw. Znalezienie odpowiedzi na pojawiajace si¢ pytania
nie jest rzeczg tatwg w obliczu chaosu informacyjnego, nie zawsze sprawdzonych i rzetelnych
zrodel wiedzy na temat np. zmian W obowigzujacych przepisach. Wachlarz ustug
spotecznych, zwlaszcza wsparcia dziennego oferowanego dla os6b z niepelnosprawnoscia
przez warsztaty terapii zajgciowej czy $rodowiskowych doméw samopomocy jest szeroki,
cho¢ nadal nie wszystkie powiaty W wojewodztwie wielkopolskim dysponujg takimi
osrodkami. Nie kazda rodzina jest W stanie znalez¢ odpowiednia placowke dla swojego
podopiecznego po zakonczeniu edukacji. Czasem okres oczekiwania na miejsce zostaje
znacznie wydluzony zpowodu brak wolnych miejsc. Sie¢ wsparcia spolecznego
zorientowanego na pomoc rodzinom osOb Zz niepetnosprawnoscig jest duza, ale jest tez
poniekad wymuszona brakiem kompleksowego systemu zastgpowania W opiece. Do
makrospotecznych elementoéw utatwiajacych funkcjonowanie rodzin nalezg: zmiana stosunku
do o0so6b 1z niepetnosprawnoscia, poszerzenie oferty wsparcia W ramach organizacji
pozarzadowych, atakze zmiana postaw spolecznych wobec 0so6b z niepelnosprawnoscia
(spoteczny model niepelnosprawnosci). Jest to zgodne z postawiong hipoteza badawcza.
Makrostrukturalnymi elementami utrudniajacymi funkcjonowanie rodzin s3: nieprawidlowo
zorganizowany system wsparcia instytucjonalnego, orzecznictwo, niedostosowana oferta
instytucji wsparcia, brak opieki wytchnieniowej, ograniczajgce $wiadczenia z pomocy
spotecznej. Podobnie jak W powyzszym przypadku, réwniez jest to zgodne z postawiong

hipoteza badawcza.

8.6. Niewydolny system i wymuszona zaradno$¢ rodzin w skali makro.

Niewydolny system.

W systemie wsparcia rodzin oséb zZ niepetnosprawnoscig mozna dostrzec elementy, ktore
sktadajg si¢ na to, ze jest on niewydolny. Na owg niewydolno$¢ zwracali uwage uczestnicy
wywiadow, pojawila si¢ ona W analizach netnograficznych wypowiedzi opiekunéw oraz

analizowanych raportach instytucjonalnych.
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Po pierwsze: zroznicowanie wewnetrzne opiekunow i kwestia $§wiadczen spolecznych
z tytulu posiadania w rodzinie osoby z niepelnosprawno$cia. Srodowisko rodzin oséb
Z niepetnosprawnoscia zostalo podzielone na tych, ktérym przystuguje $wiadczenie
piclegnacyjne (1477 ztotych) i tych, ktorzy mogg si¢ ubiega¢ 0 zasitek dla opiekuna (520
zlotych). Ten sztuczny podziat od kilku lat funkcjonuje W rozporzadzeniach 0 §wiadczeniach
rodzinnych, mimo tego, ze zostal uznany przez Rzecznika Praw Obywatelskich za

niekonstytucyjny™®.

Po drugie: brakuje instytucji opieki wytchnieniowej (przerwy regeneracyjnej) jako
uslugi zastepowania i wspierania rodzicow W realizacji funkcji opiekunczo-
zabezpieczajacej. Osrodki wsparcia dziennego oferuja ograniczong czasowo mozliwo$¢
pobytu uczestnika - 6 albo 8 godzin. W odpowiedzi na braki systemowe, rol¢ lokalnego
potencjatu opiekunczego najczesciej petni najblizsza rodzina (dziadkowie, doroste
rodzenstwo) i przyjaciele. Poza tym, problematyczne jest to, ze nawet jesli powstaja
innowacyjne ustugi dla opiekundw, najczesciej majg one charakter projektowy I ograniczong

perspektywe czasowa.

Po trzecie: obecny system wsparcia opiera si¢ W wigkszym stopniu na polityce
interwencyjnej (oslaniajacej) niz aktywizujacej (usamodzielniajacej osoby
Z niepelnosprawnoscia iich rodziny). W 2017 roku w wojewodztwie wielkopolskim,
podstawowg ustuga kierowang do oséb z niepelnosprawnos$cia przez jednostki organizacyjne
pomocy spotecznej (OPS, GOPS, MOPS, MOPR) byta praca socjalna (w 83,8% gmin) oraz
ustugi opiekuncze (76,9% gmin). Do najrzadziej realizowanych uslug nalezaty asystentura
0sOb z niepelnosprawnoscig (1,76% gmin) i mieszkania o charakterze chronionym (2,9%
gmin). Nie mozna zakwestionowa¢ znaczenia i roli ustug $wiadczonych przez lokalne osrodki
pomocy spotecznej, ale warto zwroci¢ uwage na fakt, ze ich dezaktywujacy charakter
oddziatuje na sytuacj¢ rodzinng osoby z niepetnosprawnoscig. Konsekwencjg ostonowego
podejécia W procesie wspierania tych osob jest tworzenie si¢ wsrdd nich iich opiekunow

klasy prekariatu, ktora uzalezniona jest od sztywnych przepisoéw.

Po czwarte: system wsparcia rodzin os6b z niepelnosprawnos$cia cechuje wystepowanie
kilku paradoksow legislacyjnych. Zwigzane sa one z niedokonczonymi projektami ustaw

oraz niescistoscig obecnie obowigzujacych aktow prawnych.

158 : :

Wigcej:
https://www.rpo.gov.pl/pl/content/rpo-od-dawna-upomina-sie-o-swiadczenia-dla-wszystkich-opiekunow-osob-z-
niepelnosprawnoscia (dostep: 20.04.2018).
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Grupa robocza ds. przygotowania projektu Ustawy o pomocy osobom niesamodzielnym
koordynowana przez senatora Mieczystawa Augustyna przygotowata kompleksowe zapisy
legislacyjne, ktorych efektem miato by¢ upodmiotowienie oso6b niesamodzielnych i ich rodzin
W procesie opieki. W mys$l tego projektu, osoby najblizsze bytyby organizatorami
i koordynatorami opieki, natomiast dotychczasowe ustugi spoteczne zostalyby wzbogacone
0 teleopiekg, opieke wytchnieniowa iurlop opiekunczy. Ustawa nie zostala jeszcze

wprowadzona w zycie, pomimo tego, ze pracg nad nig rozpoczety si¢ siedem lat temu.

Innym zagadnieniem, ktére W tym miejscu nalezatoby rozszerzy¢ jest projektowanie ustug
zaktadajacych realizacje roznych, czesto niezwigzanych ze sobg dziatan. W ustawie
0 wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastepczej zostaly wyszczegdlnione zadania asystenta
rodziny. Sg to m.in. udzielanie pomocy rodzinom w poprawie ich sytuacji zZyciowej, W tym
W zdobywaniu umiejetnosci prawidlowego prowadzenia gospodarstwa domowego i udzielanie
pomocy rodzinom w rozwigzywaniu probleméw wychowawczych z dzie¢mi*. Rola asystenta
rodziny sprowadza si¢ do pomocy W czynno$ciach opiekunczo-wychowawczych oraz
podnoszeniu kompetencji rodzicéw dzieci. Nie wyszczegdlniono wsparcia dla opiekundw,
ktorzy do$wiadczajg trudnos$ci W czynno$ciach opiekunczo-wychowawczych realizowanych
wobec dorostych niesamodzielnych cztonkéw rodzin. W art. 7 ustawy 0 pomocy spolecznej
z 2004 roku znajduje si¢ zapis, ktory wymienia przestanki udzielania wsparcia. Jedng z nich
jest “bezradnos¢ W sprawach opiekunczo-wychowawczych i prowadzenia gospodarstwa
domowego, zwlaszcza W rodzinach niepetnych 1wielodzietnych”. Zapis ten nie dotyczy
sytuacji bezradnosci W pelnieniu roli opiekuna dorostej osoby z niepelnosprawnoscia.
Paradoksalne w tej sytuacji jest to, ze brak precyzyjnych zapisow ustawowych nie definiuje
wprost przestanek udzielania pomocy W pehieniu roli opiekuna. Brak dostatecznej wiedzy
wsrod rodzicow moze skutkowaé wycofaniem i niechgeia do korzystania z istniejacych

instrumentow wsparcia.

Wymuszona zaradnos¢ rodzin.

Zaradnos¢ spoteczna jest definiowana jako “zdolno$¢ jednostki do wykorzystania
zroznicowanych zasobéw na rzecz realizacji okre$lonych celow w obliczu pewnych

wyspowych niewydolno$ci systemu” (A. Giza-Poleszczuk, M. Marody, A. Rychard 1990, s.

159 Szczegolowe zadania asystenta okresla ustawa z dnia 9 czerwca 2011 r. o wspieraniu rodziny i systemie
pieczy zastgpczej (Dz.U. 2017 poz. 697)
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90). Zgodnie ztym uj¢ciem, jednostka uruchamia wszystkie posiadane zasoby (zasoby
materialne, znajomosci, wyksztatcenie) w odpowiedzi na dostrzegane braki instytucjonalne.
Rodziny 0s6b z niepelnosprawnos$cia cechuje zaradno$¢ zwigzana z podejmowaniem dziatan,

ktore stuza normalizacji ich sytuacji.

Po pierwsze, z inicjatywy organizacji pozarzadowych igrup nieformalnych powstaly
ruchy spoleczne, ktore zajmuja si¢ dazeniem do zmiany sytuacji opiekunéw osob
Z niepelnosprawnoscia. Przyktadem takiego oddolnego dziatania jest projekt “Chcemy
Calego Zycia™*®, ktory uformowat si¢ po IX Ogélnopolskim Kongresie Kobiet w Poznaniu
w 2017 roku. Zrzesza 0soby z niepelnosprawno$cig oraz ich rodzicow i terapeutow. Jego
celem jest tworzenie przestrzeni do dyskusji na temat prawa opiekunow i ich podopiecznych

do niezaleznego zycia oraz kompleksowego wsparcia.

Inng forma aktywizmu spotecznego rodzicow jest inicjatywa zapoczatkowana przez Instytut
Rozwoju Spraw Obywatelskich (INSPRO) 0 nazwie “Dom To Praca”'®'. Zaklada ona
budowanie $wiadomos$ci spotecznej w obszarze opieki nad osobami niesamodzielnymi,
informowanie 0 zmianach w systemie wsparcia oraz dazenie do zmian W prawie (mozliwos¢
podpisania wirtualnej petycji), ktore umozliwiatyby opiekunom “dorabianie”. Obecny system
zabrania opiekunom pobierajagcym $wiadczenia z tytutu niepetnosprawnosci cztonka rodziny
podejmowania jakiejkolwiek pracy cho¢by w minimalnym wymiarze godzin. W kontekscie
opisanej juz feminizacji opieki, zasadne wydaje si¢ dazenie do zrownania statusu spotecznego
opiekunow (opiekunek) osob niesamodzielnych z innymi profesjami. Warto nadmieni¢, ze
projekt “Dom To Praca” realizuje rowniez inne dziatania skierowane do samych rodzin takie
jak upowszechnianie informacji na temat zmian w dostepie do $wiadczen spotecznych, czy

tez poradnictwo prawne.

Po drugie, dostep do nowych technologii oraz wykorzystanie popularnych platform
komunikowania si¢ (np. Facebook) spowodowal powstanie grup wymiany informacji
i wzajemnego udzielania wsparcia. Zakotwiczenie rodzicow o0sOb z niepetnosprawnoscia
intelektualng w grupach samopomocowych jest zjawiskiem powszechnym. Umozliwia ono
komunikowanie si¢ z innymi rodzicami w oderwaniu od barier czasowych i przestrzennych.

Ten aspekt ma znaczenie zwlaszcza W przypadku osdb zamieszkatych na terenach znacznie

%0 Wiecej o inicjatywie “Chcemy Calego Zycia” mozna znalezé na stronie internetowej projektu:
https://chcemycalegozycia.pl/postulaty/ (dostep: 05.05.2018).

*1'Wiecej o inicjatywie “Dom To Praca mozna znalezé na stronie internetowej projektu: https:/domtopraca.pl/
(dostep: 05.05.2018).
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od siebie oddalonych oraz sytuacji naglych, wymagajacych natychmiastowego znalezienia

informacji.

Po trzecie, wymuszona zaradno$¢ Srodowiska rodzin osob z niepelnosprawnoscia
przejawia si¢ przez organizacje protestow i uczestnictwo w nich. Stanowig one wyraz
demokracji uczestniczacej, projekcji sity, dazenia do osiggania okreslonych celéw oraz
delegitymizacji wladzy. Ostatni protest rodzicow osOb z niepelnosprawno$cig w Sejmie RP
w 2018 roku trwat 40 dni i doprowadzit do zmian systemie wsparcia (wzrosta wysoko$¢ renty
socjalnej z 865,03 zt do 1029,80 zl). Interesujagcym zjawiskiem bylo powstawanie W tym
czasie zgromadzen i lokalnych pokojowych demonstracji, ktore formowaly si¢ w geScie

solidarnosci z protestujgcymi rodzicami.
Podsumowanie

System wsparcia rodzin osob Z niepetnosprawnos$ciag mozna okresli¢ jako “niewydolny”. Na
ten stan rzecz rzeczy skladaja si¢ takie czynniki jak: zréznicowanie wewnetrzne opiekunéw,
brak instytucji opieki wytchnieniowej, sztywno$¢ przepisow zwigzanych z funkcjonowaniem
placowek i dystrybucjg $wiadczen spotecznych, czy tez ostonowy charakter udzielanego
wsparcia. W obliczu tych probleméw rodziny podejmuja dziatania, ktére proponuje okresli¢
mianem “wymuszonej zaradnosci”. Przejawia si¢ ona samoorganizowaniem si¢, tworzeniem
oddolne; reprezentacji swoich interesOw, uczestnictwem W protestach, czy tez
zaangazowaniem W wirtualne grupy o charakterze samopomocowym. Celem takich dziatan
jest zwrocenie uwagi na sytuacje rodziny doswiadczajacej niepetnosprawnosci I tworzenie
rekomendacji, ktore umozliwityby zmiange obowigzujacego prawa w takich obszarach jak np.

wysokos¢ swiadczen opiekunczych, dostep do poradnictwa specjalistycznego.
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Podsumowanie i zakonczenie pracy.

Rodziny dorostych 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng borykaja si¢ z wieloma
problemami, ktore ulokowane sg W systemie (zabezpieczenia spotecznego), W obrgbie rodziny
(zaburzenie cyklu zycia rodziny, konflikt rol, rozpad matzenstwa), dominujagcym w naszej
kulturze modelu opieki (oczekiwania dotyczace pelnionej przez rodzicow roli), czy tez
zwigzane sg Zredefinicja swojej sytuacji (poswigcenie si¢ funkcji opiekunczej kosztem
wiasnych planow). Problemy tych rodzin proponuje okresli¢ jako “ukryte”. Nie zawsze sg one
werbalizowane, a czasem wregcz same rodziny nie zdajg sobie sprawy Z ich wystepowania
I powagi. Dyskurs publiczny dotyczacy sytuacji opiekundw o0sob z niepelnosprawnoscia
najczesciej sprowadza si¢ do wysokosci §wiadczen rodzinnych pomijajac inne kwestie, np.

zmeczenie, wypalenie rodzicéw oraz ich prawo do wypoczynku.

Odpowiedzi na pytania badawcze.

Przystepujac do niniejszej pracy postawilem nastepujace pytanie: jak przebiega
funkcjonowanie rodzin z dorostymi osobami z niepelnosprawnoscig intelektualng?
OdpowiedZz na to skadinagd ogolne pytanie zostala wyrazona za pomoca odpowiedzi na

ponizsze pytania szczegolowe:

Jakie elementy skladaja si¢ na proces funkcjonowania rodzin z dorosltymi osobami
Z niepelnosprawnoscia intelektualna? Przystgpujac do wskazania elementow skladajacych
si¢ na funkcjonowanie rodziny przyjatem dwa zalozenia. Po pierwsze, nie mozna analizowac
tego procesu w oderwaniu 0 czasu. Rodzice przypisuja znaczenia istotnym dla nich
wydarzeniom, koncentrujgc si¢ tym co jest dla nich wazne w czasie rzeczywistym
(doswiadczane problemy i podejmowanie strategie zaradcze, wchodzenie w interakcje
Z innymi osobami, relacje rodzinne, konstruowanie wyobrazenia 0 swojej sytuacji), co byto
istotne w przesztosci (doswiadczenia zwigzane z narodzinami dziecka, podejmowane strategie
dziatania, postrzeganie zmian w funkcjonowaniu rodziny) i co jest wazne W czasie przysztym
(konieczno$¢ zabezpieczenia przysztosci dziecka). Po drugie, proces funkcjonowania rodzin

odbywa si¢ zawsze W kontekscie spoteczno-kulturowym, na ktory skladaja si¢ relacje
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spoteczne z innymi osobami (w tym interakcje o charakterze pomocowym), stawiane
oczekiwania, dostepnos¢ aktorow tworzacych kapitat spoteczny i bedacych zrodtem wsparcia.
Kontekst tworza takze dostgp do lokalnych zasobow 1ustug, przekonania, wierzenia
i wartosci wazne dla danej spotecznosci oraz aspekty makrospoteczne (obszar zabezpieczenia

spotecznego, kulturowe uwarunkowania petnienia roli opieka itd.)

Z jakimi aktorami spolecznymi aktorami spolecznymi rodziny z dorostymi osobami
Z niepelnosprawnoscia intelektualng wchodza w interakcje? Na podstawie danych
zgromadzonych podczas wywiadow, mozna wskaza¢ kilku aktoréw spotecznych, z ktorymi
badane rodziny wchodza w interakcje. Nalezg do nich: rodzina (bliska lub dalsza), przyjaciele
(lub znajomi), inni rodzice 0s6b Z niepelnosprawnoscig (grupa samopomocy), dzienny
osrodek wsparcia (np. warsztat terapii zajeciowej, Srodowiskowy dom samopomocy),
wspoélnota religijng i instytucje pomocy spotecznej. Wymienione plaszczyzny, na ktorych
rodziny wchodza w interakcje dotycza zrdéznicowanych obszaréw: nieformalnego wspierania
si¢ (rodzina), uczestnictwa W formalnych procedurach (instytucja pomocy spolecznej),
normalizowania Sytuacji rodzinnej (przyjaciele, znajomi), rehabilitacji potaczonej
z wytchnieniem (np. WTZ), uczestnictwa we wspolnotach (np. religijnych). Jednoczes$nie

rodziny przypisuja im okreslone znaczenia.

Jakie znaczenia rodziny z dorostymi osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng
przypisuja otaczajacej je rzeczywistosci? Rodzina 0soby z niepelnosprawnoscia przypisuje
znaczenia otaczajgce] j3a rzeczywistosci W zaleznosci od momentu biograficznego,
doswiadczanych sytuacji, wyzwan stojacych przed nig oraz kontekstu spoteczno-kulturowego.
Przeszto$¢ rodzin, a doktadnie moment narodzin niepelnosprawnego dziecka jest przez nie
utozsamiany ze strata, kara, stygmatem, wyzwaniem, koniecznos$cia redefinicji swojej sytuacji
spolecznej.

Rodziny przypisuja znaczenie rzeczywistosci terazniejszej uwzgledniajac takie obszary, jak
rola opiekuna (uwigzanie, wypalenie, konflikt), relacje W rodzinie (wigzi, wsparcie)
I towarzyszace im dysfunkcje (dezercja ojca, konflikty w rodzinie), konstrukt systemu
przekonan (niepetnosprawnosc¢ jako dar), interakcje z innymi osobami (stawiane oczekiwania,
postrzeganie przez innych, przejawy wspotczucia) i instytucjami (wykluczenie, zapomnienie,
dewaluacja).

Rodziny przypisuja znaczenie przysztosci koncentrujac si¢ na obszarze zwigzanym

z zabezpieczeniem potrzeb swoich podopiecznych na wypadek swojej $mierci. Wszystkie
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znaczenia przypisywane doswiadczanym wydarzeniom pozostaja zawsze W kontekscie

spoteczno-kulturowym.

Jakie wyobrazenia 0 swojej sytuacji konstruuja rodziny 2z dorostymi osobami
Z niepelnosprawnoscia intelektualna na podstawie znaczen przypisywanych otaczajacej
je rzeczywistosci?

Konstruowane przez rodziny wyobrazenia proponuj¢ podzieli¢ analogicznie jak omowione
WYyZej znaczenia.

Przeszlo§¢: moment narodzin niepelnosprawnego dziecka 1 okres nastepujacy po tym
wydarzeniu jest zwigzany z silnymi emocjami. Rodziny konstruujg wyobrazenie 0 SWOjej
sytuacji, jako szczegdlne wyroznienie W zwigzku Z pojawieniem si¢  dziecka
Z niepetnosprawnoscia (“dar od Boga”).

Terazniejszo$¢: podejmowanie czynnosci opiekunczych wobec osoby z niepelnosprawnos$cia
powoduje ograniczenie prywatnos$ci | intymno$ci malzonkéw. Rodziny konstruuja
wyobrazenie 0 swojej sytuacji, jako utrudnionej mozliwosci korzystania z réznorodnych
form wypoczynku we dwoje - z m¢zem / zong (“uwigzanie”)

Przyszlo$¢: starzenie si¢ 0sOb Z niepelnosprawnoscia powoduje, ze ich opiekunowie
rozpoczynaja zastanawiac si¢ sposobami zabezpieczenia przysztosci swoich podopiecznych.
Rodziny konstruujg wyobrazenie 0 swojej sytuacji, jako koniecznos$ci sprawowania opieki do

ostatnich chwil ich zycia.

W jaki sposob wyobrazenie 0 swojej sytuacji sklada si¢ na funkcjonowanie rodzin
Z dorostymi osobami z niepelnosprawnoscia intelektualng?

Przeszlo$§¢: wyobrazenie rodzicow 0 swojej sytuacji jako szczegdlnym wyrdznieniu
zwigzanym Zurodzeniem si¢ dziecka Z niepelnosprawno$cia, przejawia si¢ ich
zaangazowaniem religijnym, rozpoczeciem praktyk duchowych.

Terazniejszo$¢: wyobrazenie rodzicow 0 swojej sytuacji, jako utrudnionej mozliwosci
korzystania z réznorodnych form wypoczynku we dwoje (z mgzem / zong), przejawia si¢
rezygnacja przez nich z wlasnych planow.

Przyszlo$¢: wyobrazenie rodzicow 0 swojej sytuacji jako konieczno$ci sprawowania opieki
nad niepelnosprawnym cztonkiem rodziny do ostatnich chwil ich Zycia, przejawia si¢
odraczaniem podj¢cia decyzji i zabezpieczeniu jego potrzeb na wypadek $mierci opiekuna (w

rodzinie lub poza nig).
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Czy mozemy mowi¢ 0 rodzinie totalnej?

Analiza procesu funkcjonowania rodzin dorostych oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng
sktania do refleksji, ze mamy do czynienia ze specyficznym rodzajem rodziny. Proponuje
okresli¢ mianem ,,rodziny totalnej”. Okreslenie to stanowi pewien konstrukt teoretyczny,
ktory powstat w trakcie konceptualizacji niniejszej pracy i zostat zweryfikowany w czesci
badawczej. Rodzina totalna to rodzina charakteryzujaca si¢ okreslonym ukladem wiezi,
rol, norm, ktore podporzadkowane s3 okreslonej sytuacji — niepelnosprawnosci

intelektualnej — i ktore determinuja niemal kazda sfere codziennego jej funkcjonowania:

Po pierwsze, czlonkowie rodziny totalnej realizuja wobec osoby Z niepelnosprawnoscig
funkcje opiekunczo-zabezpieczajacq przez caly okres wspolnego zamieszkiwania
Najczesciej rodzice sprawuja pelna odpowiedzialno§¢ za czynno$ci opiekuncze,
rehabilitacyjne, rewalidacyjne realizowane wobec ich podopiecznych. Zwigzane jest to
Z trudnoscig W realizacji 6l rodzinnych oraz ich wzajemnych naktadaniem si¢ na siebie: rola
rodzica, rola zony / meza, rola opiekuna nieformalnego, rola opiekuna prawnego.
Oczekiwania spoleczne wobec pelnienia przez rodzicow roli wylacznych opiekunow
zwigzane sg kulturowymi wzorami rodzicielstwa zgodnie z ktorymi matka zmuszona jest

w wigkszosci przypadkow do rezygnacji Z pracy na rzecz podjecia czynnosci opiekunczych.

Po drugie, funkcjonowanie czlonkéw rodziny totalnej jest skorelowane z sytuacja osoby
niepelnosprawnej. Niepelnosprawnos¢ intelektualna moze stanowi¢ element konstruujacy
tozsamos$¢ rodzica / opiekuna. W takiej rodzinie moze wystapi¢ szczegolny rodzaj sytuacii,
w ktorej nastapi przeniesienie stygmatu zjednej osoby na inng — Z 0soby
Z niepetnosprawnoscia na najblizsza rodzing'®?. Badanie pozycji spotecznej rodzicoOw o0sob
Z niepelnosprawnoscia uwypuklito tez interesujgce zjawisko zwigzane z poréwnywaniem

przez rodzicOw swojej sytuacji, z sytuacja innych.

Przekladajac spoleczny model niepelnosprawnosci na funkcjonowanie calej rodziny
nalezy przyjaé¢, ze problemem nie jest fakt posiadania niepelnosprawnosci, ale
konsekwencje spowodowane brakiem odpowiedniego systemu wsparcia. Nalezy zatem

rehabilitowaé spoteczenstwo (postawy, opinie) isystem (koordynacj¢ procesu wsparcia,

182 Koncepcja stygmatu przeniesionego zostala opisana w pierwszej czesci rozdziatu II.
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swiadczenia, ustugi). Dziatania te stanowig propozycje profilaktyki niepozadanych sytuacji,

takich jak dewaluacja roli opiekuna, deprywacja potrzeb, wykluczenie spoteczne rodzin.

Propozycja modelu wsparcia rodziny osoby z niepelnosprawnoscig intelektualna.

Poszukujagc modelowych rozwigzan, tatwo jest trafi¢ na opracowane juz, gotowe modele
wsparcia. Najczesciej koncentrujg si¢ one na wspieraniu samych 0sob z niepelnosprawnoscia,
pomijajac lub ograniczajac najwazniejszy system, ktorym jest rodzina. Postawiony
w niniejszej pracy problem badawczy, awigc funkcjonowanie rodzin z dorosta osoba
Z niepetnosprawnoscig intelektualng sktania do konstatacji, Ze nie mozna analizowaé sytuacji
0sOb  Z niepetnosprawnoscia W oderwaniu od jej rodziny oraz czynnikbw na nig

oddziatujacych.

W  przeciaggu ostatnich kilku lat, problematyka sytuacji rodzinnej osoby
Z niepetlnosprawnoscia wystepowata W opracowaniach naukowych, raportach
instytucjonalnych i dyskursie publicznym. W maju 2018 roku resort polityki spotecznej
zapowiedzial powstanie i rozpoczecie konsultacji projektu: “Mapa drogowa budowy systemu
wsparcia 0s6b niepetnosprawnych i ich rodzin™'®3, ktéry ma stanowi¢ odpowiedz na aktualne

problemy. Mapa droga ma zosta¢ oparta 0 trzy filary:

1. Solidarnosciowy fundusz wsparcia oséb z niepelnosprawnoscia - fundusz ten beda
tworzy¢ dwa elementy: cze$¢ skladki na fundusz pracy (0,15% z aktualnej sktadki
2,45% odprowadzanej przez pracodawce bedzie trafia¢ do nowego funduszu) oraz
danina solidarno$ciowa (daning bgda objeci najbogatsi podatnicy, czyli osoby, ktore
zarabiajg ponad 1 mln zt rocznie).

2. Pakiet spolecznej odpowiedzialno$ci - zwigkszenie dofinansowania warsztatow
terapii zajeciowej, opracowanie i pilotazowe wprowadzenie modelu kompleksowej
rehabilitacji umozliwiajgcej] powrdt do pracy, np. wprowadzenie trenera pracy
wspomagajacego zatrudnienie osob z niepetnosprawnoscia.

3. Program Dostepnosé plus - projekt zakltada modernizacje | poprawe infrastruktury,
stron internetowych, przestrzeni publicznej, srodkow transportu i innych ustug w celu

dostosowania ich do potrzeb 0sob z niepetnosprawnoscia.

183 Informacje o projekcie mozna znalezé na stronie internetowej Biura Pelnomocnika Rzadu ds. Osob
Niepelosprawnych: http://www.niepelnosprawni.gov.pl/art,850,mapa-drogowa-budowy-systemu-wsparcia-dla-
osob-niepelnosprawnych-i-ich-rodzin-rozpoczely-sie-regionalne-spotkania-konsultacyjne (dostep: 20.08.2018).
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Trudno jednoznacznie ocenia¢ skuteczno$¢ tego projektu, gdyz znajduje si¢ on trakcie
konsultacji i jego ksztalt moze ulec zmianie. Mozna odnie$¢ wrazenie, ze tylko pierwszy filar,
a wiec solidarno$ciowy fundusz wsparcia, stanowi co$ nowego. Za kontrowersyjne uwazam
to, ze zgodnie Z rzadowa propozycjg solidarno$¢ jest wymagana od najbardziej zamoznych
Polakow, anie od wszystkich obywateli. Solidaryzm spoteczny zaklada proporcjonalne
zaangazowanie, zwlaszcza jeSli ryzyko niepelnosprawnosci i niesamodzielnosci cigzy na
wszystkich. Pozostate dwa filary to kontynuacja Programu Dostgpnos¢ Plus i czesciowe

wlaczenie W pakiet spolecznej odpowiedzialnosci zatozen programu “Za zyciem”.

W odpowiedzi na pojawiajace si¢ problemy rodzin 0so6b zZ niepelnosprawnoscia intelektualng,
proponuj¢ zastosowaniec modelu wsparcia rodziny osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng. Sklada si¢ on z dwoch ram teoretycznych na poziomie tworzenia
okreslonego kierunku polityki spolecznej wobec rodzin oraz dwoch ram operacyjnego
podejscia do rozwigzywania problemoéow i planowania strategicznego. Nalezy wyraznie
podkresli¢, ze model ten dotyczy ustug pozafinansowych - nie udziela odpowiedzi na pytania
dotyczace wysokosci, rodzaju ikryteriow przyznawania $wiadczen rodzinnych. Ponadto
pomija kwesti¢ zrodet pozyskiwania $rodkdw, ani nie proponuje okreslonego sposobu

finansowania dzialan trzeciego sektora dziatajacego W obszarze ustug spotecznych.
Analizowany model zaktada nastg¢pujace ramy teoretyczne:

I. Deinstytucjonalizacja, decentralizacja, normalizacja: potaczenie tych trzech
procesOw  oznacza tworzenie warunkdw do  korzystania przez osoby
Z niepelnosprawnos$cig intelektualng iich rodziny ze wzordw zycia zblizonych do
gléwnego nurtu spolecznego. Zgodnie z tg ramg odchodzi si¢ od $wiadczenia opieki
instytucjonalnej realizowanej np. wdomach pomocy spotecznej, na rzecz
przejmowania obowigzkow opiekunczych przez lokalng spoteczno$¢. Strategia
realizacji tego postulatu jest rozwoj nastgpujacych obszardw: wzmacnianie dobrostanu
opickuna (opiekun ma czas dla siebie, nie jest “uwigzany” w jednym miejscu),
profilaktyka spoteczna (przeciwdziatanie sytuacjom ryzykownym jak utrata
sprawnos$ci opiekuna lub pojawienie si¢ “syndromu wypalenia opiekuna”), tworzenie
warunkéw do samodzielnosci (taczenie treningu usamodzielnienia z elementem opieki
wytchnieniowej) iwspieranie rodziny w spotecznosci lokalnej (animacja lokalna,
poradnictwo, wspieranie w codziennym funkcjonowaniu, podnoszenie kompetencji).

W ramach tych obszaréw, realizowane s3a ustugi opieki wytchnieniowe;,
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mieszkalnictwa wspomaganego i asystentury osob z niepelnosprawno$cig - ustugi,
ktore nie sa uregulowane w publicznym systemie wsparcia (sa to W wiekszosci
dziatania projektowe).

Il.  Wielosektorowa polityka spoleczna: w najwickszym skrocie mozna te¢ polityke
zdefiniowa¢ jako wzajemne =zaleznoSci migdzy panstwem, rynkiem itrzecim
sektorem, gléwnymi aktorami klasycznego trojkata dobrobytu (A. Evers, H.
Wintersberger 1988; za: M. Grewinski 2009). Wielosektorowo$¢ oznacza
zaangazowanie zroznicowanych aktorow spoltecznych. W kontek$cie wspierania
rodzin 0so6b z niepelnosprawnoscig, wspolpraca ta oznacza inicjowanie partnerstw
publiczno-prywatnych, zlecania zadan publicznych organizacjom pozarzadowym, czy
wspolprace w oparciu 0 model obligacji spolecznych'®. Nie mozna zapominaé
0 tworzeniu zintegrowanej polityki spolecznej zakladajacej wspolprace miedzy
sektorami edukacji (szkoty specjalne, poradnie psychologiczno-pedagogiczne),
pomocy i zabezpieczenia spotecznego (jednostki organizacyjne pomocy spolecznej
i sektor pozarzadowy oraz zdrowia- publiczne iniepubliczne zaklady opieki
zdrowotnej). Takie dziatanie pozwoli zminimalizowaé nastgpujace problemy:
utrudniony dostgp do wsparcia specjalistycznego, wadliwe orzecznictwo (czasowe,
w tym jedno dla celow rentowych, inne dla celéw pozarentowych), niedomykanie si¢

systemow edukacji | pomocy spoteczne;j.

Uzupeienie tego modelu tworza dwie ramy operacyjne:

I.  Poziom organizacji uslug spolecznych: ustugi spoleczne, aby byly skuteczne,
powinny by¢ realizowane W spotecznosci lokalnej z wykorzystaniem posiadanych
zasobow. Zadania ustawowe W obszarze niepelnosprawnos$ci realizowane sg przez
jednostki organizacyjne pomocy spotecznej | W ramach wspolpracy z organizacjami
pozarzadowymi. Model zaktada utworzenie na poziomie gminy Centrum Koordynacji
I Dystrybucji Ustug (na ksztalt centrum ustug spolecznych), ktore spetniatby
nastepujace funkcje: informacyjng (zbieranie i dystrybuowanie informacji na temat
wydarzen organizowanych dla 0séb z niepelnosprawnoscia i ich rodzin), poradnicza

(poradnictwo, doradztwo, konsultacje), integracyjna (integrowanie Srodowiska

184 Obligacje spoteczne stanowia alternatywe dla finansowania zadan spotecznych z budzetu panstwa. Pienigdze
publiczne wyptacane sa nie za samo wykonanie zadania, a dopiero za osiagni¢cie zatozonego celu. Wigcej
informacji o obligacjach spolecznych mozna znalez¢ na stronie Pracowni Badan i Innowacji Spotecznych
STOCZNIA: https://stocznia.org.pl/2017/08/06/3212/ (dostep: 10.08.2018).
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i tworzenie przestrzeni do wymiany ustug). W jego sktad mogliby wej$¢ pracownicy
socjalni, specjalisci ds. zdrowia psychicznego, prawnicy. Jednostki te powinny by¢
powolywane i prowadzone przez lokalnych ekspertow W obszarze niepetnosprawnosci
oraz powinny mie¢ stabilng perspektywe finansowania dziatalno$ci. Drugim
wymiarem dziatania na poziomie organizacji uslug spotecznych jest tworzenie
srodowiska przyjaznego innowacjom spotecznym, zwlaszcza innowacjom W obszarze
opieki nad osobami zaleznymi: dzie¢mi i osobami dorostymi z niepelnosprawnoscia
oraz niesamodzielnymi seniorami. Testowanie i upowszechnianie innowacji
spolecznych stwarza mozliwo$¢ poszukiwania alternatywnych, nieszablonowych
rozwigzan probleméw spotecznych rodzin. Moze réwniez stanowi¢ uzupelnienie
obecnych ustug.

Il.  Poziom koordynacji polityki spolecznej: ten poziom zaktada projektowanie diagnoz
spotecznych i polityk publicznych w obszarze niepetnosprawno$ci W rodzinie.
Prawidtowo sporzadzona diagnoza (diagnoza sektora ustug, sytuacji spotecznej,
probleméw  spotecznych) umozliwia przygotowanie odpowiednich narzedzi
strategicznych na poziomie gminy, powiatu (strategia rozwigzywania problemow
spotecznych) | wojewodztwa (strategia polityki spotecznej). Problematyczne jest to, ze
aktualnie obowigzujace dokumenty strategiczne na poziomie lokalnych polityk
publicznych majg zroznicowang jakos¢ i walory merytoryczne. Niestety czgsto pomija
si¢. Wnich obszar wspierania rodzin, ktory stanowi jedynie “przybudéwke” do
rekomendacji w obszarze niepetnosprawnosci. W zwiazku z tym zasadne wydaje si¢
ujednolicenie i poglebienie problemu, co pozwoli wyznaczyé rame¢ planowania
spolecznego.

W modelu znalazty si¢ dwa dodatkowe elementy, takie jak nieformalne sieci wsparcia
(przyjaciele, znajomi, rodzice 0sob z niepetnosprawnoscia) oraz kapital i zasoby spoteczne
(dostepnos¢ instytucji, lokalna infrastruktura, uczestnictwo w grupach, wspdlnotach itd.). Jak
zostato juz napisane, rola grup samopomocowych jest istotna W procesie udzielania wsparcia
rodzinie osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng. Grupy te tworza si¢ najczesciej W sposob
spontaniczny, poprzez przynalezno$¢ rodzicow do organizacji, wspdlne spgdzanie czasu,
dzielenie si¢ problemami, czesto W odpowiedzi na braki systemowe. Troch¢ bardziej ztozona
jest kwestia zasobow spotecznych zlokalizowanych w spotecznosci jak wsparcie
specjalistyczne, dostepnos¢ miejsc iustug publicznych, dostep do informacji czy oferty
kulturalnej. Miejsce zamieszkania, odleglo$¢ od centrum, dostep do publicznego transportu to

wybrane elementy, ktore maja wptyw na sposoby i czestotliwo$¢ korzystania przez rodzine
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Z lokalnych zasobow. Uprzywilejowane sg rodziny, ktore mieszkaja W miescie, najlepiej

duzym, z dobrze rozwinigtym transportem publicznym i szeroka oferta specjalistow.

Schemat 6. Model wsparcia rodziny 0soby z niepetnosprawnoscig intelektualng.

DEINSTYTUCJONALIZACJA
DECENTRALIZACJA
NORMALIZACJA
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Zrédlo: opracowanie wiasne.
Opisany model wsparcia rodzin oséb zZ niepelnosprawnoscig intelektualng zaktada:

1) Realizacje podstawowych ustug na poziomie spotecznosci lokalnej w oparciu
0 deinstytucjonalizacj¢, decentralizacj¢, normalizacje, wielosektorowos$¢.

2) Podtrzymanie dziatania juz funkcjonujacych podmiotow, jak i konieczno§¢ powotania
nowych (centrum koordynacji ustug, innowacje spoteczne w sektorze ustug).

3) Wzmocnienie roli odpowiedniego diagnozowania i projektowania rozwigzan na

poziomie polityk publicznych.
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4) Dalsze dziatanie nieformalnych sieci wsparcia (grup wsparcia, grup samopomocy)

I zwickszanie dostgpnosci lokalnych zasobow spotecznych.

Braki i inspiracje.

Konczgc niniejszg pracg checiatbym wskazaé takze na pewne jej braki. Z jednej strony, jestem
ich w pelni $§wiadomy, z drugiej za$, wydaje mysle, ze mozna potraktowac je jako przestrzen
do dalszych eksploracji badawczych. Z uwagi na konieczno$¢ ograniczenia watkéw, mogtem
si¢ skupi¢ na tylko na pewnym fragmencie interesujacego mnie fenomenu spotecznego, jakim
jest funkcjonowanie rodzin z dorosta osobg z niepelnosprawno$cig. Analiza tego procesu
zostala oparta 0 trzy perspektywy czasowe, ktorym nadawano znaczenia: przesztosci
(gtéwnie moment narodzin iradzenia sobie wtym okresie), czasie rzeczywistym
(podejmowanych dziataniach, do§wiadczanych sytuacjach, konstruowanych wyobrazeniach),
przysztosci (zabezpieczenia przysztosci starzejacych si¢ opiekunoéw iich podopiecznych)
w perspektywie mikro, mezo i makrospotecznej. Mozna wskazac szereg watkow, ktore mozna

wydaja si¢ interesujace i warto bytoby je rozwing¢. Chciatbym wskaza¢ trzy z nich.

Po pierwsze, wigecej uwagi nalezaloby poswieci¢ okresowi miedzy urodzeniem dziecka
arozpoczeciem edukacji formalnej w szkole specjalnej oraz samym momentem wejscia
w interakcje 0 charakterze pomocowym. Rodzice wspominali, ze szkota stanowita dla nich
pierwszy formalny system wsparcia. Opisanie szerzej tego momentu jako elementu
biograficznego badanych rodzin stanowiloby ciekawy ciekawy mechanizm tworzenia sig,

podtrzymywania interakcji i nadawania im znaczen.

Po drugie, bardzo waznym zabiegiem byloby rozszerzenie kontekstu polityki rodzinnej,
zwlaszcza W obszarze kontraktowania uslug opiekunczych miedzy otoczeniem
spolecznym a sama rodzing, zgodnie z pytaniem: kto powinien by¢ odpowiedzialny za
wspieranie rodziny? Czy niepetnosprawnos$¢ jest wylacznie sprawag rodzinng czy tez
odpowiedzialno§¢ za ten stan ponosi spoteczno$¢ lokalna? Ten watek zostal tylko
zasygnalizowany. Mysle, ze warto zastanowi¢ si¢ poglebionym studium, ktore bytoby
poswigcone bezposrednim relacjom miedzy ksztattem polityki rodzinnej a funkcjonowaniem

rodzin z osobami z niepelnosprawnoscig na poziomie spotecznosci lokalne;.
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Po trzecie, interesujgcy fenomen stanowi tworzenie sie i funkcjonowanie tzw. wirtualnych
grup wsparcia, w ktorych uczestnicza rodzice oséb z niepelnosprawnoscia. W niniejszej
pracy analizowatem wypowiedzi rodzicéw — cztonkéw tych spotecznoscei, koncentrujac si¢ na
nich, jako ponadlokalnym nosniku tresci zwigzanych z dyskursem i problemami
doswiadczanymi przez te osoby. Mysle, ze waznym poznawczo obszarem byloby zbadanie
relacji migdzy funkcjonowaniem opiekunow W przestrzeni wirtualnej a funkcjonowaniem
w ,realu”, wskazujac podstawowe rdéznice W Sposobach komunikowania si¢, budowania

poczucia wspolnotowosci i tozsamosci spoteczne;.

Mozna wskaza¢ jeszcze wiele innych tematow, ktore bylyby warto$ciowym rozwinigciem
analizowanej problematyki funkcjonowania rodzin z osoba z niepelnosprawnoscia, ale
Z uwagi na ograniczenia czasowe i objetosciowe niniejszej pracy zostaly pominigte. Pozostaje

mie¢ nadzieje, ze ich brak nie wplynie na jakos$¢ dysertacji.

Glowni adresaci rozprawy.

Zasadne wydaje si¢ aby funkcjonowanie rodzin oséb z niepelnosprawnos$cia niezaleznie od jej
rodzaju bylo przedmiotem refleksji naukowej socjologii, pracy socjalnej, politologii, a nie
wylacznie psychologii | pedagogiki specjalnej, jak byto to dotychczas czestg praktyka. Jest to
kluczowe biorgc pod uwage spektrum procesow spolecznych ioddziatywan, ktérym te
rodziny sa poddawane poczynajagc od relacji w rodzinie akonczac na uwarunkowaniach

systemowych i szerszym konteks$cie spoteczno-kulturowym.

Adresatami niniejszej pracy powinni by¢ przedstawiciele Srodowiska naukowego, wrazliwi
Spolecznie, zainteresowani problematyka spolecznego kontekstu niepelnosprawnosci.
Nalezy bada¢ nowe kategorie problemow spotecznych, ktore zostaty jedynie zasygnalizowane
w dysertacji. Naleza do nich kwestia wykluczenia spotecznego opiekundéw, tworzenie si¢
i dynamika dziatania nowych form wspolnotowos$ci I integracji spotecznej wérod rodzicow,
specyfika funkcjonowania rodzin, ktore nie korzystaja z Zadnej formy wsparcia, sytuacja

rodzin 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng w perspektywie komparatystyczne;.

Uwazam, ze warto$ciag dodang niniejszej dysertacji jest mozliwos¢ jej aplikacyjnego

zastosowania, zwlaszcza na poziomie projektowania iwdrazania lokalnych polityk
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publicznych. Ma to szczegdlnie znaczenic  uwzgledniajagc  obecno$¢  0séb
Z niepelnosprawnos$ciag iich rodzin w przekazach medialnych izwrot opinii publicznej na
doswiadczane przez te osoby problemy. W drugiej kolejnosci kieruj¢ te prace
przedstawicielom jednostek samorzadu terytorialnego, jednostek organizacyjnych pomocy
spotecznych, przedstawicielom trzeciego sektora, ktorzy zaangazowani sg W tworzenie modeli
I ustug spolecznych. Zaprezentowana diagnoza sytuacji spolecznej badanych rodzin powinna
sktoni¢ do refleksji i podjecia stosownych dziatan, pomimo tego, ze W wigkszym stopniu
bazuje ona na nadawaniu przez rodzicOw znaczen otaczajgcej ich rzeczywistosci, niz na

liczbach czy rozktadach zmiennych w populacji.

Wreszcie niniejszg prac¢ dedykuje wszystkim, gdyz kazdy z nas moze staé si¢ osoba
Z niepelnosprawnoscia lub opiekunem takiej osoby. Zasadne wydaje si¢, abysmy spojrzeli
na swoje zycie jako przestrzen wzajemnych oddziatywan, procesow i kontekstow

spotecznych.

279



Bibliografia.

Literatura:

Abramowska B. E., (2012) Taka dobra historia... Czterdziesci lat dziatan rodzicow na rzecz
0sob 7 niepelnosprawnosciq intelektualng, Polskie Stowarzyszenia na Rzecz Osob

z Uposledzeniem Umystowym, Warszawa.

Adamski F., (1984) Socjologia maizenstwa i rodziny, Warszawa.

Antonovski A., (2005) Rozwikianie tajemnicy zdrowia. Jak radzi¢ sobie ze stresem inie

zachorowad, Instytut Psychiatrii i Neurologii, Warszawa.

Auleytner J., Glabicka K., (2000) Polityka spoteczna pomiedzy opiekunczoscig
a pomocniczoscig, Wydawnictwo WSP TWP, Warszawa.

Balcerzak-Paradowska B., (2002) Sytuacja osob niepetnosprawnych w Polsce, Wydawnictwo
IPSS, Warszawa.

Bank-Mikklesen N. E., (1969) A Metropolitan Area in Denmark: Copenhagen, [w:] R. Kugel.
W. Wolfensberger (red.) Changing Patterns in Residential Services for the Mentally
Retarded, President’s Committee on Mental Retardation, Washington, D.C.

Baran J., Olszewski S., (2006) Swiat pelen znaczen — kultura i niepetnosprawnosé, Oficyna

Wydawnicza ,,Impuls”, Krakow.
Bauman Z., (1996) Socjologia, przet. J. Lozinski, Poznan

Barnes C., Mercer G., (2008), Niepetnosprawnosé, przet. P. Morawski, Wydawnictwo Sic! s.
c. Warszawa.Becker H., (2009) Outsiderzy. Studia z socjologii dewiacji, Wydawnictwo

Naukowe PWN, Warszawa.

Beck U., (2004) Spoleczenstwo ryzyka: W drodze do innej nowoczesnosci, Wydawnictwo
Naukowe ,,SCHOLAR”, Warszawa.

Bejnartowicz J., Ostrowska A., Sokolowska M., (1966) Zycie rodzinne inwalidéw a problem

rehabilitacji spotecznej, ,,Problemy Rodziny” 5.

280



Berger P., Luckmann T., (1983) Spofeczne tworzenie rzeczywistosci, przet. J. Niznik,

Warszawa.

Birch A., Malin T., (1995) Psychologia rozwojowa w zarysie, Wydawnictwo Naukowe PWN,

Warszawa.

Blumer H., (2007 [1969]) Interakcjonizm symboliczny. Perspektywa i metoda, thum. G.
Woroniecka, Krakow, Zaktad Wydawniczy Nomos.

Blumer H., (1975) Implikacje socjologiczne mysli George'a Herberta Meada, [W:] Elementy

teorii socjologicznych, wyb. W. Derczynski, A. Jasinska-Kania, J. Szacki (red.) Warszawa.
Bloch A. D., (1984) The Family as a Psychosocial System, New York.

Bortnik P., (2004) Rola wspdlnot , Wiara iSwiatlo” we wspomaganiu 0s6b
niepetnosprawnych iich rodzin, [w:] J. Babka (red.) Cztowiek niepetnosprawny w réznych

fazach zycia, Wydawnictwo Akademickie ZAK, Warszawa.

Borzyszkowska H., (1986) Oligofrenopedagogika, Wydawnictwo Naukowe PWN,

Warszawa.

Bourdieu, P., (1986) The Forms of Capital, [w:] A. H. Halsey, H. Lauder, P. Brown, A.S.
Wells (red.) (1997/2001), Education: Culture, Economy and Society, Oxford University Press.

Bronfenbrenner U., Morris P .A., (2006) The bioecological model of human development.
Handbook of Child Psychology, John Wiley & Sons, Hoboken.

Brzezinska A., Wozniak Z., (2007) Podstawy metodologiczne badan nad aktywnoscig
zawodowq 0s0b 7 ograniczong sprawnosciq, (w:) A. Brzezinska, Z. Wozniak, K. Maj (red.),
Osoby z ograniczong sprawnoscig na rynku pracy, Wydawnictwo SWPS ,,Academica”,

Warszawa.
Buber M., (1992) Ja i Ty. Wybor pism filozoficznych, przet. J. Doktor, Warszawa.

Canguihelm G., (2000) Normalne i patologiczne, przektad ipostowie P. Pienigzek,
Wydawnictwo ,,Stowo/Obraz Terytoria”, Gdansk.

Carr J., (2005) Families of 30-35-year olds with Down’s syndrome, ,Journal of Applied

Research in Intellectual Disabilities, 18.

281



Chrzanowska 1., (2010) Problemy edukacji dzieci imlodziezy z niepetnosprawnosciq :

regionalna specyfika czy ogolnopolska tendencja, Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”, Krakow.

Chrzanowska 1., (2005) Szansa na spoteczng adaptacje? Uczniowie uposledzeni umystowo
W ksztalceniu integracyjnym 1 ogolnodostepnym, (W:) Z. Janiszewska-Niscioruk (red.), Sfery

zycia 0sob 7 niepetnosprawnosciq intelektualng, Oficyna wydawnicza ,,Impuls”, Krakow.

Cunningham C. C., (1996) Families of children with Down syndrome, ,,Down Syndrome

Research and Practice, 4.
Czykwin E., (2007), Stygmat spoteczny, Wyd. Naukowe PWN, Warszawa.

Danforth S., (1997) On What Basis Hope? Modern Progress and Postmodern Possibilities,
“Mental Retardation”, za: Rzeznicka-Krupa J., (2009) Niepetnosprawnosé i swiat spoteczny.

Szkice metodologiczne, Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”, Krakow.
Davis F., (1963) Passage through crisis, Bobs-Merill, Indianapolis.
Dijk va T. A., (1997) Discourse Studies. Multidisciplinaryy Introduction, t. 1, London.

Deutsch Smith D., (2008) Pedagogika specjalna — podrecznik akademicki 2, \Wydawnictwo
APS, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa.

Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, Fourth Edition (DSM - V),
Washington, DC: American Psychiatric Assocciation, 1994.

Doody C.M., Markey K., Doody O., (2013) Future need of ageing people with an intellectual
disa- bility in the Republic of Ireland: lessons learned from the literature, ,,British Journal of
Learning Disabilities” 41(1).

Durkheim E., (1968) Zasady metody socjologicznej, Wydawnictwo Naukowe PWN,

Warszawa.
Duszak A. (1998), Tekst, dyskurs, komunikacja miedzykulturowa, \Warszawa.

Dykcik W., (2001) Normalizacja zycia osob niepetnosprawnych-aktualny problem spoteczny
okresu transformacji, [w:] A. Maciarz, Z. Janiszewska-Niescioruk, H. Ochonczenko (red.),
Czlowiek niepetnosprawny W rodzinie isrodowisku lokalnym, Lubuskie Towarzystwo

Naukowe, Ziclona Gora.

282



Elfring, T. (1989) New Evidence on the Expansion of Service Employment in Advanced
Economies, Review of Income and Wealth, seria 35, nr 45, Za: R. Szarfenberg, Standaryzacja

ustug spotecznych.

Elliot A., (2011) Wspdlczesna teoria socjologiczna. Wprowadzenie, thum. P. Tomanek, Wyd.

Naukowe PWN, Warszawa.

Encyklopedia socjologii, (1999), Oficyna Naukowa, Warszawa (hasto: “niepetnosprawnos¢”

przygotowane przez Antoning Ostrowska).
Feldman L. B., (1976) Depression and Marital Interaction, Family Proc., 15.
Fitzpatrick T. iin. (red.), (2006) International Encyclopedia of Social Policy, Routledge,

London, New York, Za: R. Szarfenberg, Standaryzacja ustug spotecznych.

Firkowska-Mankiewicz A., (1990) Rodzina a zdrowie i choroba — problemy teoretyczne, [w:]
A. Firkowska-Mankiewicz (red.), Rodzina a problemy zdrowia i choroby, CPBP, Warszawa
1990.

Firkowska-Mankiewicz A., (2015) Niepetnosprawnosé intelektualna w Polsce z perspektywy
socjologa medycyny, [w:] A. Ostrowska, M. Skrzypek (red.) Socjologia medycyny
z perspektywy potwiecza, Wydawnictwo IFiS PAN, Warszawa.

Foucault M., (2000) Choroba umystowa a psychologia, Wyd. KR, Warszawa.

Foucault M., (2000) Filozofia, historia, politvka. Wybor pism, przet. D. Leszczynski, L.

Rasinski, Warszawa-Wroctaw.

Foucault M., (1987) Historia szalenstwa w dobie klasycyzmu, Panstwowy Instytut

Wydawniczy, Warszawa.

Freison E., (1965) Disability as a social deviance, [w:] M. B. Sussman (ed.) Sociology and

rehabilitation, Western Reserve University.

Fukuyama F., (1997) Zaufanie. Kapitat spoteczny adroga do dobrobytu, Wydawnictwo
Naukowe PWN, Warszawa—Wroctaw.

Gadamer H.-G., (2011) O skrytosci zdrowia, Media Rodzina, Poznan.

283



Gadamer H.-G., (1i993) Prawda i metoda. Zarys hermeneutyki filozoficznej, Inter esse,
Krakow.

Gajdzica Z., (2001) Wphw tresci ksztalcenia na wybor zawodu przez uczniow lekko
uposledzonych Umystowo, (w:) R. Kwiecinska, M. J. Szymanski (red.), Mtodziez a dorosli.
Napiecia miedzy socjalizacjg a wychowaniem, Instytut Nauk o Wychowaniu Akademii

Pedagogicznej w Krakowie, Krakow.

Giddens A., (2001) Nowoczesnos¢ i tozsamosé. ,,Ja” | spoleczenstwo W epoce péznej

nowoczesnosci, przet. A. Szulzycka, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa.

Gilbert A., Lankshear G., Petersen A., (2008) Older family-carers’ views on the future
accommodation needs of relatives who have an intellectual disability, ,,International Journal
of Social Welfare”, 17.

Giza Poleszczuk A., Marody M., Rychard A., (2000) Strategie i system: Polacy w obliczu
zmiany spotecznej, Wydawnictwo IFIS PAN, Warszawa.
Giza-Poleszczuk A., (2005) Rodzina asystem spoleczny. Reprodukcja ikooperacja

w perspektywie interdyscyplinarnej, Wydawnictwo UW, Warszawa.

Goffman E., (2005) Pietno. Rozwazania O zranionej tozsamosé, Gdanskie Wydawnictwo

Psychologiczne, Gdansk.

Gray D. E, ‘Everybody just freezes. Everybody is just embarrassed’: felt and enacted stigma
among parents of children with high functioning autism, ,,Sociology of Health and Illness”
2002, t. 24 (6).

Grewinski M., Rymsza M., (2011) Polityka aktywizacji w Polsce. Ustugi reintegracji

W sektorze gospodarki spotecznej, Wydawnictwo WSP, Warszawa.

Grochmal-Bach B., (2007) Cierpienie 0sob z otgpieniem typu Alzheimera, Wydawnictwo
WAM, Krakow.

Grzymata-Kaztowska A., (2004) Socjologicznie zorientowana analiza dyskursu na tle

wspotczesnych badan nad dyskursem, ,,Kultura i Spoteczenstwo”, 1/2004.

284



Gustavsson A., Zakrzewska-Manterys E., (1997) Wprowadzenie: spoleczny kontekst
uposledzenia [w:] A. Gustavsson, E. Zakrzewska-Manterys (red.) Uposledzenie W spotecznym
zwierciadle, Wyd. ,,Zak”, Warszawa.

Habermas J., (1995) Teoria dziatania komunikacyjnego, t. 1, Warszawa.

Hantrais L., (1995) Social Policy in the European Union, Macmillan, Basingstoke.

Hill R., Hansen D., (1960) The identification of conceptual frameworks utilized in family
study, ,,Marriage abd Family Living”, 22.

Hogg J., Lucchino R., Wang K., Janicki M., (2001) Healthy ageing — adults with intellectual
disabilities: ageing and social policy, ,Journal of Applied Research in Intellectual
Disabilities”, 14.

Hole R.D., Stainton T., Wilson L., (2013) Ageing Adults with Intellectual Disabilities: Self-
advocates’ and Family Members’ Perspectives about the Future, ,,Australian Social Work”, t.

66, nr 4.

Hulek A., (1969) Teoria i praktyka rehabilitacji inwalidow, PZWL, Warszawa.

Hunt P., (1966) Stigma: The Experience of Disability, Geoffrey Chapman, London.

Jacyno J., (1997) Iluzje codziennosci. O teorii socjologicznej Pierre’a Bourdieu, \Warszawa.

Jachimczak B., (2011) Spofeczno-edukacyjne uwarunkowania startu zawodowego miodych

0s0b niepetnosprawnych, Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”, Krakow.

Jacoby A., (2002) Stigma, epilepsy, and quality of life, ,,Epilepsy and Behavior”, t. 3, s. 13.
Janiszewska-Niescioruk Z., Maciarz A., (2006) Wspoélczesne problemy pedagogiki osob
Z niepetnosprawnoscig intelektualng, Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”, Krakow.

Jemielniak D., (2013) Netnografia, czyli etnografia wirtualna - nowa forma badan

etnograficznych, “Prakseologia” nr 154.

Kaminski J., (2006) Sprawni w prawie. Prawnokarne uwarunkowania sytuacji 0sob
Z niepelnosprawnoscia intelektualng, Zeszyt 4, Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Osob

z Uposledzeniem Umystowym, Warszawa.

285



Karwacki A., (2010) Papierowe skrzydla. Rzecz 0 spdjnej polityce aktywizacji, Torun.

Karwowska M., (2003) Wspieranie rodziny dziecka niepetnosprawnego umystowo, Oficyna

Wydawnicza ,,Impuls”, Krakow.

Karwowska, M. (2007) Macierzynstwo wobec dziecka niepetnosprawnego intelektualnie,
Wydawnictwo UKW, Bydgoszcz.

Katz A. H., Bender E., (1976) The strenght in us: self help groups in modern world, Franklin
Watts, New York, za: A. Ostrowska, J. Sikorska (red.) (1996) Syndrom niepetnosprawnosci
w Polsce. Bariery integracji, Wyd. IFiS PAN Warszawa.

Kawczynska-Butrym Z., (1987) Funkcjonowanie rodziny a choroba, Zaktad Malej Poligrafii
KUL, Lublin.

Kawczynska-Butrym Z., (1996) Niepetnosprawnosé - specyfika pomocy spolecznej, Agencja

Praw Autorskich i Wydawnictwo ,,Interart”, Warszawa.

Kawczynska-Butrym Z., (2001) Problemy opieki i srodowisko zycia osob niepetnosprawnych,

Komitet Rehabilitacji i Adaptacji Spotecznej PAN, Olsztyn.

Kawczynska-Butrym Z., (1994) Rodziny 0sob niepetnosprawnych, Wydawnictwo IFiS PAN,

Warszawa.

Kawczynska-Butrym Z., (1998) Niepetnosprawnos¢ — specyfika pomocy spolecznej, BPS,

Warszawa.

Kawula S., (1999) Wsparcie spoleczne (w:) D. Lalak, T. Pilch (red.), Elementarne pojecia
pedagogiki spotecznej i pracy socjalnej, Wyd. Zak, Warszawa.

Kazmierczak T., Luczynska M., (1998) Wprowadzenie do pomocy spotecznej, BPS,

Warszawa.

Kerr S. M., Mcintosh J. B., (1998) Disclosure of disability: exploring the perspective of
parents, “Midwifery”, 14.

Kijak R., (2013) Niepelnosprawnos¢ intelektualna — migdzy diagnoza a dzialaniem, Instytut

Rozwoju Shuzb Spotecznych, Warszawa.

286



Kijak R., (2006) Subiektywny obraz jakosci zycia miodziezy z niepetnosprawnoscig

intelektualng w stopniu lekkim, ,,Szkota Specjalna”, nr 5.

Kirejezyk K., (1981) Uposledzenie umystowe — pedagogika, Warszawa, Wydawnictwo
Naukowe PWN, Warszawa.

Kirenko J., Parchomiuk M., (2006) Edukacja i rehabilitacia o0sob z uposledzeniem
umystowym, Wyd. AWSSP, Lublin.

Kirenko J., (2006) Oblicza niepetnosprawnosci, Wydawnictwo Akademickie WSS-P, Lublin

Ktoskowska A. (2007), Socjologia kultury, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa.

Kmita J., (1982) O kulturze symbolicznej, Centralny Osrodek Metodyki Upowszechniania
Kultury, Warszawa.

Kotaczek B., (2010) Polityka spoteczna wobec niepetnosprawnych, \Wydawnictwo IPSS,

Warszawa.

Kostrubiec S., (2001) Osoby niepetnosprawne na rynku pracy w 2000 roku, Gtowny Urzad

Statystyczny, Warszawa.

Kostrzewski J., (1981) Podstawowe wiadomosci 0 uposledzeniu umystowym [w:] K.
Kirejczyk (red.) Uposledzenie umystowe — pedagogika, Wydawnictwo Naukowe PWN,

Warszawa.

Koscielska M., (2004) Jak poprawié sytuacje osob niepetnosprawnych intelektualnie iich
rodzin — w réznych okresach zycia? Gtos psychologa, (w:) M. KoScielska, B. Aouil (red.),
Czlowiek niepelnosprawny — rodzina ipraca, Wydawnictwo Akademii Bydgoskiej,

Bydgoszcz.

Koscielska M., (2000) By¢ kobietq, by¢ mezczyzng — CO 10 Znaczy W odniesieniu do 0sob
niepetnosprawnych  intelektualnie [w:] A. Firkowska-Mankiewicz (red.) Osoba
Z niepetnosprawnosciq intelektualng ijej prawa do pelnego czlowieczenstwa. Materiaty

z XXV Sympozjum Naukowego, PSOUU, Warszawa.

Koscielska M., (2000) Oblicza uposledzenia, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa.

287



Koscielska M., (2012) Przezywanie wilasnej |1cudzej dorostosci przez osoby
Z niepetnosprawnoscig (w:) R. Kijak (red.), Niepetnosprawnosé¢ W zwierciadle dorostosci,

Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”, Krakow.

Kotlarska-Michalska A., (2016) Role rodzinne a wigzi W rodzinie. Wieziotworczy charakter
rél spotecznych, [w:] 1. Przybyl, A. Zurek (red.) Role rodzinne. Miedzy przystosowaniem
a kreacjg, Wydawnictwo Naukowe Wydziatu Nauk Spotecznych UAM, Poznan.

Kowalik S., ( 1989) Uposledzenie umystowe. Teoria i praktyka rewalidacji, Wydawnictwo

Naukowe PWN, Warszawa.

Kowalik S., (2010) Metoda dwuczlowieka jako szczegolna forma wykorzystania ruchu
W rehabilitacji osob 7 glebokq niepetnosprawnosciq intelektualng (w:) J. Wyczesany (red.),

Wspomaganie rozwoju dzieci z zaburzeniami genetycznymi, Wydawnictwo GEN, Poznan.

Kowalik S., (2007) Psychologia rehabilitacji, Wydawnictwa Akademickie i Profesjonalne,

Warszawa.

Kowalik S., (2005) Psychologia niepetnosprawnosci umystowej (w:) H. Sek (red.),

Psychologia kliniczna, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa.

Krasiejko I., (2010) Metodyka dziatania asystenta rodziny. Podejscie skoncentrowane na
rozwigzaniach, Wydawnictwo “Slask”, Katowice.

Krause A., (2004) Czlowiek niepelnosprawny wobec przeobrazen spotecznych, Oficyna

Wydawnicza ,,Impuls”, Krakow.

Krause A., Kosakowski Cz., (2004) Rehabilitacja, opieka iedukacja specjalna

w perspektywie zmiany, Wyd. UWM, Olsztyn.

Kurzynowski A. (1996), Osoby niepetnosprawne W polityce spolecznej, (W:) J. Auleytner, J.
Mikulski (red.), Polityka spoleczna wobec 0sob niepetnosprawnych. Drogi do

integracji, Warszawa.

Kwasniewski J., (1993) Praca socjalna — pomoc spoteczna: materiaty i studia, Wyd. UW,

Warszawa.

Kwiecinski Z., Sliwerski B., (2005) Pedagogika, Warszawa.

288



Lausch-Zuk J., (2005) Dzieci z glebsza niepetnosprawnoscia intelektualng. (w:) L
Obuchowska (red.), Dziecko niepetnosprawne w rodzinie, Wydawnictwo WSIP, Warszawa.

Lausch-Zuk K., (1998) Pedagogika oséb z umiarkowanym, znacznym i glebokim
uposledzeniem umystowym (w:) W. Dykcik (red.), Pedagogika specjalna, Wydawnictwo
UAM, Poznan.

Leszkowicz-Baczynska Z., (1999) Rodzina z dzieckiem uposledzonym —umystowo.
Socjologiczne studium realizacji funkcji zabezpieczajgcej, Lubuskie Towarzystwo Naukowe,

Zielona Gora.

Levin W. C., (1988) Sociological ldeas. Concept and applications, Wadsworth Publihing
Company, Belmont, California.

Lewis M., (2000) Hearing parental voices: An opinion survey on the use of plastic surgery
for children with Down syndrome.

Lipinska-Lok§ J., (2004) Psychospoteczna sytuacja dzieci z niepetnosprawnoscig
intelektualng w klasach integracyjnych, (w:) Z. Janiszewska-Niescioruk (red.), Czlowiek
Z niepetnosprawnosciq intelektualng t.1, Wybrane problemy osobowosci, rodzin 1 edukacji

0s0b 7 niepetnosprawnosciq intelektualng, Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”, Krakow.

Lovaas I., (1993) Nauczanie dzieci niepetnosprawnych umystowo. Moj elementarz,

Wydawnictwo WSIP, Warszawa.

Las H., (2004) Jakos¢ zZycia osob 7 niepetnosprawnosciq intelektualng — implikacje do
systemu wsparcia spotecznego iedukacyjnego (w:) Z. Janiszewska-Niescioruk (red.),
Czlowiek 7 niepetnosprawnosciq intelektualng t.1, Wybrane problemy osobowosci, rodzin
| edukacji 0sob 7 niepetnosprawnosciq intelektualng, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”,

Krakow.

Mactavish J. B., MacKay K. J., Iwasaki J., Betteridge D., (2007) Family caregivers of
individuals with intellectual disability: perspectives on life quality and role of vacations,
Journal of Leisure Research, 39 (1).

Maffesoli M., (2000) Le temps des tribus. Le déclin de [l'individualisme dans les sociétés

postmodernes, La Table Ronde, Paris.
Malinowski B., (1958) Szkice z teorii kultury, Warszawa.

289



Manterys A., (1997) Idea definicji sytuacji [w:] A. Gustavsson, E. Zakrzewska-Manterys

(red.) Uposledzenie W spotecznym zwierciadle, Wydawnictwo ,,Zak”, Warszawa.

Marianczyk K., Otrebski W., (2010) Innowacyjny program przygotowania do wykonania
pracy zawodowej dla mlodziezy niepetnosprawnej. Wspoiczesny stan badan dotyczgcych

edukacji i zatrudnienia 0séb 7 niepetnosprawnoscig umystowg w Polsce, EFS, Lublin.

Marody M., Giza-Poleszczuk A., (2004) Przemiany wiezi spolecznych. Zarys teorii zmiany

spotecznej, Wydawnictwo Naukowe Scholar, Warszawa.

Marody M., Giza-Poleszczuk A., (2006) W uwiezi wiezi (spotecznych), Societas/Communitas,

nrl.

McConkey R., McCullough J., (2006) Holiday breaks for adults with intellectual disabilities

living with older carers, ,,Journal of Social Work™, 6 (1).

McRae H., (199) Managing courtesy stigma: the case of Alzheimer’s disease, “Sociology of
Health and Illness”, t. 21 (1).

Mead G. H., (1975) Umyst, osobowos¢ i spoteczenstwo, thum. z ang. Z. Wolinska, Warszawa.

Mikrut A., Wyczesany J., (2002) Ksztalcenie zintegrowane dzieci 0 specjalnych potrzebach

edukacyjnych, Wydawnictwo Akademii Pedagogicznej, Krakow.

Mink I. T., Nihira E., Meyers C. E., (1983) Taxonomy of family life styles: In Homes with

TMR children, ,,American Journal of Mental Definiency, 87.

Morris P., (1996) Community Beyond tradition, [w:] P. Heelas, S. Lash, P. Morris (eds.),
Detraditionalizion. Critical Reflections on Authority and Identity, Blackwell Publishers,
Oxford.

Mrugalska K., (1998) Osoby zuposiedzeniem umystowym (w:) A. Ostrowska, B.
Szczepankowska (red.), Problem niepetnosprawnosci w poradnictwie zawodowym, Krajowy

Urzad Pracy, Warszawa.

Mrugalska K., (1998) Osoby z uposledzeniem umystowym, [w:] A. Ostrowska, B.
Szczepankowska (red.), Problem niepetnosprawnosci w poradnictwie zawodowym, Krajowy

Urzad Pracy, Warszawa.

290



Muskat K., Bacia-Otto M., Kuhn-Dymecka A., Wciorka J., (1993) Wphw pracy z rodzinami
na przebieg choroby i funkcjonowanie spoleczne pacjentow z przewleklymi zaburzeniami
schizofrenicznymi, Post Psychiatr Neurol, 2

Namystowska 1., (1999) Terapia Rodzin, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa.

Nirje B., (1992) The Normalization Principle Paper Papers, Centre for Handicap Research,
Uppsala.

Nowak S., (1985) Metoda badan spotecznych, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa.

Okon W., (2007) Nowy stownik pedagogiczny, Warszawa.

Olechnowicz H., Nowe formy wzbogacania kontaktow spotecznych. Materialy Informacyjno-
Dydaktyczne ZG-TPD, 1-3.

Olechnowicz H., (1979) Wychowanie i nauczanie giebiej uposledzonych umystowo, WSIP,

Warszawa.

Oles P K., (2011) Psychologia cztowieka dorostego, Wydawnictwo Naukowe PWN,

Warszawa.

Olsson M., Hwang C., (2002) Sense of coherence in parents of children with different

developmental disabilities, ,,Journal of Intellctual Research, 46 (7).

Ostoja - Zawadzka K., (1999) Cykl zZycia rodziny [w:] B. de Barbaro B. (red.) Wprowadzenie

do systemowej terapii rodzin, Wydawnictwo UJ, Krakow.

Ostrowska A., (1994), Niepetnosprawni W spoleczenstwie. Postawy spoleczenstwa polskiego
wobec ludzi niepetnosprawnych, Wydawnictwo IFiS PAN Warszawa.

Ostrowska A., Sikorska J., (1996) Syndrom niepetnosprawnosci w Polsce. Bariery integracji,
Wydawnictwo IFiS PAN Warszawa.

Ostrowska A., Sikorska J., Sufin Z., (1994) Sytuacja ludzi niepetnosprawnych w Polsce,
Wydawnictwo IFiS PAN Warszawa.

Ostrowska A., Szczepankowska B., (1998) Problem niepetnosprawnosci w poradnictwie

zawodowym, Krajowy Urzad Pracy, Warszawa.

291



Ostrowska A., Sikorska J., Gaciarz B., (2001) Osoby niepetnosprawne w Polsce w latach
dziewigédziesigtych, Wyd. ISP, Warszawa.

Otrebski W., (1999) Dlaczego potrzebny jest system wsparcia aktywnosci zawodowej osob
niepetnosprawnych (w:) W. Otrebski (red.), System wsparcia aktywnosci zawodowej 0sob

niepetnosprawnych, FSCEDS, Lublin.

Otrgbski W., (2007) Interakcyjny model rehabilitacji zawodowej o0sob 7 uposledzeniem
umystowym, Wydawnictwo KUL, Lublin.

Palak Z., (2005) Rehabilitacja zawodowa 0séb 7 uposledzeniem umystowym, a ich sytuacja na

wspolczesnym rynku pracy, ,,Niepelnosprawnos¢ i Rehabilitacja”, nr 5.

Panczyk J., (2005) Normalizacja Zycia 0séb uposledzonych i niesprawnych wyzwaniem XXI
wieku, [w:] A. Krause (red.) Normalizacja srodowisk Zycia osob niepetnosprawnych, Wyd.
UWM, Olsztyn.

Parsons T., (2009) System spoleczny, przet. M. Kaczmarczyk, Zaklad Wydawniczy
,NOMOS”, Krakow.

Pasikowski T., (2000) Stres i zdrowie: pojecie salutogenetyczne, Wydawnictwo Humaniora,

Poznan.

Piotrowicz R., Wapiennik J., (2004) Charakterystyka o0sob 7 niepetnosprawnosciq
intelektualng [w:] D. M. Piekut-Brodzka, J. Kuczynska-Kwapisz (red.) Pedagogika specjalna
dla pracownikow socjalnych, Wyd. APS, Warszawa.

Putnam R. D., (1995) Demokracja W dziataniu. Tradycje obywatelskie we wspotczesnych

Witoszech, Wydawnictwo Znak, Warszawa—Krakow.

Radochonski M., (1987) Choroba w rodzinie, Rzeszow.

Rorty R., (1998) Konsekwencje pragmatyzmu. Eseje z lat 1972-1980, przet. C. Karkowski,
Wydawnictwo IFIS PAN, Warszawa.

Rosen A., Hadzi Pavlovic D., Parker G., (1989) The life skills profile: a measure assessing
function and disability in schizophrenia. Schizophr Bull, 2.

292



Rourke A., Grey .M., Fuller R., McClean B., (2004) Satisfaction with living arrangements of
older adults with intellectual disability, ,,Journal of Intellectual Disabilities”, 8 (1).

Riish N., Angermeyer M. C., Corrigan P., (2005) Mental illness stigma: concepts,
consequences, and initiatives to reduce stigma, ,,European Psychiatry” 2005, t. 20.

Rzeznicka-Krupa J., (2009) Niepetnosprawnosé i swiat spoteczny. Szkice metodologiczne,

Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”, Krakow.

Schuchardt E., (1989) Why is this Happening to Me? Minneapolis. Minneapolis, MN:
Augsburg Press.

Schiitz A., (1984) Potoczna inaukowa interpretacja ludzkiego dzialania, przet. D.

Lachowska, [w:] Kryzys i schizma, t. 1, wyb. i wstep E. Mokrzycki, Warszawa.
Schiitz A., (2008) O wielosci swiatow, Zaktad Wydawniczy ,,NOMOS”, Krakow.

Schiitz A., (1984) Potoczna i naukowa interpretacja ludzkiego dziatania, [W:] E. Mokrzycki

(red.), Kryzys i schizma. Antyscjentystyczne tendencje socjologii wspotczesnej, \Warszawa.

Scott R. A., (1964) Deviance disavovel: The management of strained interactionby the
visibility handicapped, [w:] H. S. Becker (ed.) The other side, Perspectives In deviance, Free
Press, New York, za: A. Ostrowska, J. Sikorska (red.) (1996) Syndrom niepetnosprawnosci
w Polsce. Bariery integracji, Wyd. IFiS PAN Warszawa.

Sek H., (2005) Rola wsparcia spotecznego W sytuacji kryzysu, (w:) D. Kubacka-Jasiecka, T.
M. Ostrowski (red.), Psychologiczny wymiar zdrowia, kryzysu, choroby, Krakow.

Simmel G., (1989) Philosopie de Geldes, Surhkamp, Frankurt/M. — Wyd. polskie: Filozofia
pieniadza, thum. Andrzej Przytebski, Wyd. Fundacji Humaniora, Warszawa 2000.

Sloper P., Turner S., (1993) Risk and resilience factors in the adaptation of parents of

children with severe physical disability, ,,Journal of Child Psychology and Psychiatry, 34.

Sokotowska M., Ostrowska A., (1976) Socjologia kalectwa i rehabilitacji, Ossolineum,

Warszawa.

293



Sokotowska M., Firkowska-Mankiewicz A., Ostrowska A., Czarkowski M. P., (1978)
Sprawnos¢  umystowa dzieci W Swietle czynnikow  spoteczno-kulturowych, Badania

warszawskie, Wydawnictwo IFIS PAN, Warszawa.

Sokotowska M., Rychard A., (1983) Studia zsocjologii niepeinej sprawnosci, Polska
Akademia Nauk, Komitet Rehabilitacji i Adaptacji Czlowicka, Zaktad Narodowy im.

Ossolinskich, Warszawa.

Sokotowska M., (1986) Socjologia medycyny, Panstwowy Zaktad Wydawnictw Lekarskich,

Warszawa.

Speck O., (2005) Niepetnosprawni W spoleczenstwie. Podstawy ortopedagogiki, GWP,
Gdansk.

Stengler-Wenzke K, Trosbach J., Dietrich S., Angermeyer M. C., (2004) Experience of
stigmatization by

relatives of patients with obsessive compulsive disorder, ,,Archives of Psychiatric Nursing”, t.
18 (3).

Supinska J., (1996) Rozwdj i zadania polityki spotecznej jako nauki, (W:) A. Rajkiewicz, J.
Supinska, M. Ksiezopolski (red.), Polityka spoleczna. Materialy do studiowania, BPS Wyd.

,.Interart”, Warszawa.

Summers J. A., Marquis J., Mannam H., Turnbull A. P., i in. (2007), Reationship of perceived
adequacy of services, family professional partnerships, and family quality of life in early
childhood service programmes, ,International Journa of Disability, Develomnet and
Education, 54 (3).

Susser M. W., Watson W., (1971) Sociology in medicine, Oxford University Press, London,
za: Wozniak Z., (2008) Niepelnosprawnos¢ i niepetnosprawni W polityce spolecznej,

Wydawnictw. SWPS | Academica”, Warszawa.

Szarfenberg, R., (2007) Ubodstwo, marginalno$¢ i wykluczenie spoteczne [w:] G. Firlit-
Fesnak, M. Szylko-Skoczny (red). Polityka spoleczna, Wydawnictwo Naukowe PWN,

Warszawa.

294



Szatur-Jaworska B.,, Stuzba spoleczna, stuzby spoteczne, ustugi spoteczne — zagadnienia

terminologiczne, prezentacja, Za: R. Szarfenberg, Standaryzacja ustug spotecznych.

Szczepanski J., (1970) Elementarne pojecia socjologii, Warszawa.

Szkudlarek T., (1995) Wydarzenie, urzeczywistnianie, roznica: edukacyjna autokreacja
spoteczenstwa [w:] T. Szkudlarek, Rdznica, tozsamosé, edukacja. Szkice z pogranicza,

Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”, Krakow.

Szlendak T., (2012), Socjologia rodziny. Ewolucja, historia, rodziny, Wydawnictwo Naukowe
PWN, Warszawa.

Szmatka J., (1989) Mate struktury spoteczne, Warszawa.

Szonyi K., Gustavsson A., (2003) Dorastajgc W SZWecji z umiarkowang niepetnosprawnosciq
intelektualng — narracje 0 niepetnosprawnosci intelektualnej, przet. E. Zakrzewska-Manterys
[w:] A. Gustavsson, J. Tossebro, E. Zakrzewska-Manterys (red.) Niepetnosprawnosé

intelektualna a style zycia, Warszawa.
Sztumski J., (2010) Wstep do metod i technik badar spolecznych, Wydawnictwo Slask,

Katowice 2010.

Szweda-Lewandowska Z., (2014) Modele opieki nad osobami niesamodzielnymi, “Studia

Ekonomiczne. Zeszyty Naukowe Uniwersytetu Ekonomicznego w Katowicach.

Taggart L., Truesdale-Kennedy M., Ryan A., McConkey R., (2012) Examining the support
Leeds of ageing family carers in developing future plans for a relative with an intellectual
disability, ,,Journal of Intellectual Disabilities”, 16 (3).

Thomas E. J., (1966) Problems of disability from the perpective of role theory, ,,Journal of
Health and Human Behavior”, 13.

Toénnies F., (1988) Wspolnota istowarzyszenie, ttum. M. Lukasiewicz, Wydawnictwo

Naukowe PWN, Warszawa.

Turner J. H., (2010) Struktura teorii socjologicznej, Wydawnictwo Naukowe PWN,

Warszawa.

295



Twardowski A., (1995) Pomoc rodzinom osob niepetnosprawnych, [w:] 1. Obuchowska (red.)

Dziecko niepetnosprawne w rodzinie, Wydawnictwo WSiP, Warszawa.

Tyrer P., Alexander M. S., Cicchetti D., Cohen M. S., Remington M., (1979) Reliability of
a schedule for rating personality disorders, Br J Psychiatry, 135.

Tyrer P. J., (1990) Personality disorder and social functioning, [w:] Peck D. F., Shapiro C.
M., (red.) Measuring Human Problems. A Practical Guide, Chichester; Wiley and Sons Ltd.

Tyszka Z., (1979) Socjologia rodziny.

Veblen Th., (1998) Teoria klasy proézniaczej, ttum. J. Frentzel-Zagorska, Warszawskie
Wydawnictwo Literackie ,,Muza” S.A., Warszawa.

Wald 1., Stomma D., (1965) Epidemiologia glebokiego uposledzenie umystowego w Polsce,
Pamigtnik Sympozjum Krajow Socjoaliosyucznych, Szczecin, Nowe Czarnowo.

Wald 1., (1978) O integracje spoteczng mtodocianych i dorostych uposledzonych umystowo,
Wydawnictwo WSIiP, Warszawa.

Walden S., Pistrang N., Joyce T., (2000) Parents of adults with intellectual disabilities:
quality of life and experiences of caring, ,,JJournal of Applied Research in Intellectual
Disabilities™, 13.

Waldenfels B., (2002) Topografia obcego. Studia z fenomenologii obcego, Oficyna Naukowa,

Warszawa.
Wallace C.J., (1986) Functional assessment in rehabilitation, Schizophr Bull, 12
Wedet-Domaradzka A., (2012) Dorostos¢ osob niepetnosprawnych — aspekt prawny [w:] R.

Kijak (red.), Niepetnosprawnosé¢ W zwierciadle dorostosci, Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”,

Krakow.
Wittel A., (2001) Towards a Network Society. Theory, ,,Culture and Society”, t. 18, nr 6.

Wotowicz A., Zasepa E., (2010) Jakos¢ zycia rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnosciq
intelektualng, Wyd. APS, Warszawa.

296



Wouw van de E., Evenhuis H.M., Echteld M.A. (2012), Prevalence, associated factors and
treatment of sleep problems in adults with intellectual disability: A systematic review,

,Research in Developmental Disabilities”, 4 (33).

Woynarowska A., (2010) Niepetnosprawnos¢ intelektualna w publicznym i prywatnym
dyskursie, Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”, Krakow.

Wozniak Z., (1990) Socjomedyczne aspekty funkcjonowania rodziny, Zaktady Graficzne

w Poznaniu, Poznan.

Wozniak Z., (2008) Niepetnosprawnosé | niepetnosprawni W polityce spotecznej. Spoleczny

kontekst medycznego problemu, Wydawnictwo SWPS ,,Academica” Warszawa.

Wright B. A., (1970) Physical disability — a psychological approach, Random House, New
York, za: A. Ostrowska, J. Sikorska (red.) (1996) Syndrom niepetnosprawnosci w Polsce.
Bariery integracji, Wyd. IFiS PAN Warszawa.

Wyczesany J., (2004) Pedagogika uposledzonych umystowo, Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”,
Krakéw.

Yoong A., Koritsas S., (2012) The impact of caring for adults with intellectual disability on
the quality of life of parents, ,,Journal of Intellectual Disability Research”, 56 (6).

Zalewski A., (2005) Reformy sektora publicznego w duchu nowego zarzqdzania publicznego,
w: Nowe zarzqdzanie publiczne W polskim samorzqdzie terytorialnym, (red.) A. Zalewski,

Wydawnictwo Szkoty Gtownej Handlowej, Warszawa.

Zakrzewska-Manterys  E.,  (2007)  Wyksztalcenie — asytuacja  zawodowa  0sob
niepetnosprawnych, (W:) E. Giermanowska (red), Mfodzi niepetnosprawni 0 sobie. Rodzina,

edukacja, praca, Fundacja Instytut Spraw Publicznych, Warszawa.

Zakrzewska-Manterys E., (2008) Pietno uposledzenia, [W:] O spoleczenstwie, moralnosci

i nauce, Miscellanea, ISNS UW, Warszawa.

Zakrzewska-Manterys E., (2003) Uposledzenie rozumiane \ wyjasniane. Referat wygloszony

na konferencji naukowej: Czas dla rodzicow. Stowarzyszenie Bardziej Kochani. Warszawa.

Zakrzewska-Manterys E., (2010) Uposledzeni umystowo. Poza granicami czlowieczenstwa,

Wydawnictwo UW, Warszawa.

297



Zatuska M., (1995) Metody oceny funkcjonowania spotecznego chorych na schizofrenie.
Psychiatria Polska.

Zawislak A., (2005) Jakos¢ zZycia rodzinnego miodocianych | petnoletnich matek
Z niepelnosprawnosciq intelektualng [w:] Z. Janiszewska-Niescioruk (red.), Sfery zZycia osob

Z niepetnosprawnosciq intelektualng, Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”, Krakow.
Ziemska M., (1975) Rodzina a osobowos¢, Warszawa.
Ziemska M., (1979) Rodzina i dziecko, Warszawa.

Zima M., (2007) Sprawni w prawie. Zeszyt nr 19/20 Ubezwiasnowolnienie osoby
Z niepetnosprawnosciq  intelektualng, Polskie = Stowarzyszenie na Rzecz  Osoéb

z Uposledzeniem Umystowym, Warszawa.

Znaniecki F., (1990) Wspdlczesne narody, przet. Z. Dulczewski, Wydawnictwo Naukowe
PWN, Warszawa.

Zelechowska M., Zyta A. (1999) Formy pomocy osobom uposledzonym umystowo.
Rzeczywistos¢ a oczekiwania (w:) J. Pilecki, S. Olszewski (red.), Wspomaganie rozwoju 0sob

niepetnosprawnych, Oficyna Wydawnicza TEXT. Krakow.

Zotkowska, T. (2004) Wyréwnywanie szans spolecznych oséb 7 niepetnosprawnoscig

intelektualng: uwarunkowania i obszary, Wydawnictwo US, Szczecin.

Zyta A., (2010) Rodzina oséb 1 niepetnosprawnoscig intelektualng wobec wyzwan

wspolczesnosci, Wydawnictwo ,,Akapit”, Torun.

Dokumenty prawne:

e Kodeks rodzinny i opiekunczego z dnia 25 lutego 1964 roku.

e Konstytucja RP z dnia 2 kwietnia 1997 roku.

e Ustawa z dnia 12 marcia 2004 roku 0 pomocy spolecznej (wraz ze zmianami).

e Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 roku o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz
zatrudnieniu oséb niepelnosprawnych (wraz ze zmianami).

e Konstytucjg RP, art. 51.

e Konwencji Praw Osob Niepetnosprawnych z 2012 r.

298



e Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej i Sportu z 12 lutego 2002 roku
W sprawie ramowych planow nauczania W szkotach publicznych, Dz. U. z 2002, Nr
15, poz. 142, z p6zn. zm.

e Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 14 marca 2012 r.

W sprawie mieszkan chronionych Dz. U. 2012 poz. 305.

e Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 9 grudnia 2010 r.

w sprawie srodowiskowych domoéw samopomocy Dz. U. 2010 nr 238 poz. 1586.

e Rozporzadzenie ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 23 sierpnia 2012 r.
W sprawie domow pomocy spotecznej Dz. U. 2012 poz. 964.

e Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 31 maja 2012 r. w sprawie
rodzinnych domoéw pomocy Dz. U. 2012 poz. 719.

e Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 24 lipca 2014 r. w sprawie
warunkow organizowania ksztatcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mtodziezy
niepetnosprawnych, niedostosowanych spotecznie i zagrozonych niedostosowaniem
spotecznym Dz. U. poz. 1255.

e Ustawa z dnia 4 marca 2010 r. 0 narodowym spisie powszechnym ludnosci
i mieszkan w 2011 r. Dz. U. 2010 nr 47 poz. 277.

e Ustawa z dnia 17 grudnia 1998 r. 0 emeryturach i rentach z Funduszu Ubezpieczen
Spotecznych Dz. U. 1998 nr 162 poz. 1118.

e Ustawa z dnia 7 wrzes$nia 1991 0 systemie oswiaty Dz. U. z 2015 r. poz. 2156 oraz
22016 r. poz. 351 64.

e Ustawa z dnia 12 marca 2004 r. 0 pomocy spotecznej Dz. U. z 2009 r. Nr 175, poz.
1362, z p6zn. zm.

e Ustawa z dnia 28 listopada 2003 r. 0 $wiadczeniach rodzinnych (Dz. U. z 2016 r.,
poz. 1518, z pdzn. zm).

e Ustawa z dnia 17 grudnia 1998 r. o emeryturach i rentach z FUS Dz.U. 1998 Nr 162
poz. 1118.

Raporty:

e Informacja o realizacji $wiadczen rodzinnych w 2016 r. MRPIPS 2016.
e (Czub, S. Szpyrka, M. Zargba, Pogl¢bione Studium Uslug Opiekunczych
Skierowanych dla Osob Starszych. Srodowiskowa Opieka Formalna i Nieformalna,

Obserwatorium Integracji Spotecznej, Poznan 2017.

299



Analiza Instytutu Obywatelskiego 2014/2, Marzena Haponiuk Sytuacja kobiet na
rynku pracy w Polsce.

,Dzieci W Polsce w 2014. Charakterystyka demograficzna”, GUS 2014.

Narodowy Spis Powszechny Ludno$ci i Mieszkan 2011, Gtowny Urzad Statystyczny,
Warszawa.

Raport Prawa o0sob 17 niepetnosprawnosciq intelektualng. Dostgp do edukacji
I zatrudnienia, Monitoring and Advocacy Program, 2005.

Raport 0 stanie zatrudnienia osob niepetnosprawnych w Polsce. Polska Organizacja
Pracodawcow Osob Niepetnosprawnych (2010).

Raport Uczniowie ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi w roku szkolnym
2014/2015 wg SIO stan na 30.09.2014 r. v 6.

Stan Zdrowia Ludnosci Polski w 2009 r., GUS, 2011.

Ekspertyza. Sytuacja ludzi niepetnosprawnych istan rehabilitacji w PRL (1987),
Polska Akademia Nauk, Komitet Rehabilitacji i Readaptacji Cztowicka, Warszawa.
,Dzieci W Polsce w 2014. Charakterystyka demograficzna”, GUS 2014.

Ewidencja spraw 0 ubezwtasnowolnienie w sadach okrggowych — I instancja w latach
2004 2016 oraz wl potroczu 2017 roku Wydzial Statystycznej Informacji
Zarzadczej, Departament Strategii 1 Funduszy Europejskich,  Ministerstwo
Sprawiedliwosci.

,Diagnoza sektora ustug spolecznych W wojewddztwie wielkopolskim wraz
z rekomendacjami”, Poznan 2015. Badanie powstalo w ramach projektu pt.
,Koordynacja iwspolpraca na rzecz integracji spotecznej Wielkopolski”
wspotfinansowanego przez Unie Europejskg wramach Europejskiego Funduszu
Spotecznego.

Ocena Zasobow Pomocy Spotecznej Wojewddztwa Wielkopolskiego za 2017 rok.
Obserwatorium Integracji  Spolecznej. Raport powstal dzigki wspodlpracy
Regionalnego Osrodka Polityki Spotecznej w Poznaniu i Obserwatorium Integracji
Spotecznej, dziatajacego w ramach Wielkopolskiego Regionalnego Obserwatorium
Terytorialnego.

Raport NIK ,Dziatalno$¢ i Finansowanie Warsztatow Terapii = Zajeciowej
w Wojewodztwie Wielkopolskim.

Zaktady Aktywnosci Zawodowej w 2013 r. Informacja z badania”; PFRON, styczen
2014.

Help wanted? Providing and paying for long-term care, OECD, Paryz 2011.

300



Zrodia internetowe:

http://www.stat.gov.pl/cps/rde/xbcr/gus/lud_raport_z_wynikow NSP2011.pdf
(dostep: 20.11.2015).

http://www.stat.gov.pl/gus/5840 658 PLK HTML.htm (dostep: 10.12. 2013).
https://www.pfron.org.pl/pl/pfron/1,PFRON.html (dostgp: 20.12.2015).
https://www.mpips.gov.pl (dostep: 10.12.2015).
https://cie.men.gov.pl/sio-strona-glowna/dane-statystyczne/niepelnosprawnosci-dane-
statystyczne/ (dostep: 10.01.2018).

http://www.asystent.warszawa.pl (dostep: 21.12.2017).
http://www.larche.org.pl/wsp-poznan/ (dostep: 01.03.2017).
http://www.domautysty.org.pl/node/45 (dostep: 01.03.2017).
http://www.natak.pl/images/aktualnosci/160222MieszkaniaWspomagane/160212 PR
EZENTACJA DZIALANIA NA TAK MIESZKANIA WSPOMAGANE 2 2.pdf
(dostep: 01.03.2017).
http://www.alzheimer-porozumienie.org/baza-wiedzy/zasady-przystepywania-
nowych-organizacji-do-ogolnopolskiego-porozumienia-organizacji-
alzheimerowskich-1/ (dostep: 22.04.2017).
http://www.poznan.pl/mim/info/news/liczba-ludnosci-w-poznaniu,121374.html
(dostep: 30.07.2018).

https://www2.kornik.pl/Image/files/statystyka/Rx000000.pdf (dostep: 30.07.2018).
http://www.research-pmr.com/pl/baza-wiedzy-slownik (dostep: 20.10.2016)
http://eei.com.pl/oferta/badania-rynku/badania-jakosciowe/ — (dostep: 20.10.2016).
http://ec.europa.eu/regional_policy/pl/policy/themes/social-inclusion/desinstit/
(dostep: 21.12.2017)
https://www.power.gov.pl/strony/o-programie/projekty/innowacje-spoleczne-
rezultaty/deinstytucjonalizacja-w-psychiatrii/ (dostep:21.12.2017).
http://www.natak.pl/dla-rodzicow/dom-krotkiego-pobytu/12-dla-rodzicow.html
(dostep: 21.12.2017)

http://mhd.org.pl/centrum-opieki-wyreczajacej/ (dostgp: 21.12.2017).
https://stat.gov.pl/metainformacje/slownik-pojec/pojecia-stosowane-w-statystyce-
publicznej/1150,pojecie.html (dostgp: 10.01.2018).
https://www.rpo.gov.pl/pl/content/mijaja-2-lata-od-ogloszenia-wyroku-trybunalu-
konstytucyjnego-w-sprawie-opiekunow (dostep: 20.12.2017)
https://www.polskieradio.pl/5/3/Artykul/1104803,Protestujacy-opiekunowie-
niepelnosprawnych-swieta-spedza-przed-sejmem (dostep: 20.12.2017).
http://www.pfon.org (dostep: 19.12.2017).
http://pts.org.pl/strona/pl/200/sekcja-socj-zdrowia-i-medycyny (dostep: 18.12.2017).
www.apf.asso.fr (Dostep: 12.10.2017).

http://kkz.mcps-efs.pl/ (dostep: 21.01.2018).

Raport  CBOS  http://cbos.pl/SPISKOM.POL/2012/K_094 12.PDF  (Dostep:
18.12.2017).

301


https://cie.men.gov.pl/sio-strona-glowna/dane-statystyczne/niepelnosprawnosci-dane-statystyczne/
https://cie.men.gov.pl/sio-strona-glowna/dane-statystyczne/niepelnosprawnosci-dane-statystyczne/
http://www.poznan.pl/mim/info/news/liczba-ludnosci-w-poznaniu,121374.html
https://www2.kornik.pl/Image/files/statystyka/Rx000000.pdf
http://www.research-pmr.com/pl/baza-wiedzy-slownik
http://www.apf.asso.fr/
http://kkz.mcps-efs.pl/

http://ec.europa.eu/health/reports/docs/oecd helpwanted en.pdf (dostep: 20.08.2018)
https://www.britannica.com/topic/Irving-Independent-School-District-v-Tatro (dostep:
12.10.2017).

http://www.unic.un.org.pl/rok_rodziny/mi_raport.php (dostgp: 12.07.2016).
http://prof-schuchardt.de/images/pdf/handout_engl_final.pdf (dostgp: 12.08.2016).
https://psoni.org.pl/wp-content/uploads/2015/09/Ubodstwo-i-Niepetnosprawnosc¢-
Intelektualna-w-Europie.pdf (dostep: 01.10.201

http://www.niepelnosprawni.gov.pl (dostep: 10.10.2017)

https://www.nami.org (dostep: 30.09.2016)
https://www.cairn.info/revue-francaise-des-affaires-sociales-2006-5-page-167.htm
(dostep: 21.12.2017)
http://www.rynekzdrowia.pl/Prawo/Opiekunowie-niepelnosprawnych-domagaja-sie-
zaleglych-swiadczen,174475,2.html (dostep: 10.07.2017).
http://wyborcza.biz/biznes/1,147880,21239114,dla-kogo-zasilek-opiekunczy-ile-
moze-dostac-opiekun-niepelnosprawnego.html (dostep: 10.07.2017).
http://lwww.rynekseniora.pl/rynek _opieki/105/opiekunowie_doroslych_niepelnospraw
nych_chca_skarzyc skarb_panstwa,8148.html (dostep: 10.07.2017).
https://www.google.com/search?q=%C5%9Awiadczenia+dla+opiekun%C3%B3w+0s
%C3%B3b+niepe%C5%82nosprawnych+po+%C5%9Bmierci+podopiecznych.+ZUS
+wprowadza+nowe+zasady%E2%80%9D+&ie=utf-8&oe=utf-8&client=firefox-b-ab
(dostep: 30.04.2017).
https://nowosci.com.pl/aniol-stroz-piekielnie-zmeczony-niedoceniony-ale-
niezastapiony/ar/12137146 (dostep: 10.06.2017).
https://domtopraca.pl/dom-to-praca-pierwsze-szkolenia-za-nami/ (dostep:
13.07.2017).
http://www.tokfm.pl/Tokfm/7,103454,20897485,krasko-nie-ma-dla-mnie-wiekszego-
bohaterstwa-niz-matka-ktora.html (dostep: 13.07.2017).
http://www.gazetaprawna.pl/artykuly/1036087,mrpips-chce-wiekszej-aktywizacji-
zawodowej-opiekunow-osob-z-niepelnosprawnoscia.html (dostep: 10.06.2017).
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/551363 (dostep: 10.06.2017).
https://www.polskieradio.pl/5/3/Artykul/1777323,MRPiPS-rzad-przyjal-nowelizacje-
ustawy-zwiazanej-z-programem-Za-Zyciem (dostep: 20.06.2017).
http://www.rynekseniora.pl/rynek _opieki/105/nowe_propozycje_mrpips_dla_opiekun
ow_i_niepelnosprawnych,8670.html (dostep: 10.06.2017).
https://www.rpo.gov.pl/pl/content/rpo-od-dawna-upomina-sie-o-swiadczenia-dla-
wszystkich-opiekunow-osob-z-niepelnosprawnoscia (dostep: 20.04.2018).
https://chcemycalegozycia.pl/postulaty/ (dostep: 05.05.2018).

https://domtopraca.pl/ (dostep: 05.05.2018).

https://stocznia.org.pl/2017/08/06/3212/ (dostep: 10.08.2018).
http://www.stat.gov.pl/cps/rde/xbcr/gus/lud_raport_z_wynikow_NSP2011.pdf
(dostep: 20.11.2015).

http://www.stat.gov.pl/gus/5840 658 PLK HTML.htm (dostep: 10.12. 2013).
https://www.pfron.org.pl/pl/pfron/1,PFRON.html (dostgp: 20.12.2015).
https://www.mpips.gov.pl (dostep: 10.12.2015).

302


https://www.britannica.com/topic/Irving-Independent-School-District-v-Tatro
http://www.unic.un.org.pl/rok_rodziny/mi_raport.php
http://prof-schuchardt.de/images/pdf/handout_engl_final.pdf
https://psoni.org.pl/wp-content/uploads/2015/09/Ub%C3%B3stwo-i-Niepe%C5%82nosprawno%C5%9B%C4%87-Intelektualna-w-Europie.pdf
https://psoni.org.pl/wp-content/uploads/2015/09/Ub%C3%B3stwo-i-Niepe%C5%82nosprawno%C5%9B%C4%87-Intelektualna-w-Europie.pdf
https://www.nami.org/
http://www.rynekzdrowia.pl/Prawo/Opiekunowie-niepelnosprawnych-domagaja-sie-zaleglych-swiadczen,174475,2.html
http://www.rynekzdrowia.pl/Prawo/Opiekunowie-niepelnosprawnych-domagaja-sie-zaleglych-swiadczen,174475,2.html
http://wyborcza.biz/biznes/1,147880,21239114,dla-kogo-zasilek-opiekunczy-ile-moze-dostac-opiekun-niepelnosprawnego.html
http://wyborcza.biz/biznes/1,147880,21239114,dla-kogo-zasilek-opiekunczy-ile-moze-dostac-opiekun-niepelnosprawnego.html
http://www.rynekseniora.pl/rynek_opieki/105/opiekunowie_doroslych_niepelnosprawnych_chca_skarzyc_skarb_panstwa,8148.html
http://www.rynekseniora.pl/rynek_opieki/105/opiekunowie_doroslych_niepelnosprawnych_chca_skarzyc_skarb_panstwa,8148.html
https://www.google.com/search?q=%C5%9Awiadczenia+dla+opiekun%C3%B3w+os%C3%B3b+niepe%C5%82nosprawnych+po+%C5%9Bmierci+podopiecznych.+ZUS+wprowadza+nowe+zasady%E2%80%9D+&ie=utf-8&oe=utf-8&client=firefox-b-ab
https://www.google.com/search?q=%C5%9Awiadczenia+dla+opiekun%C3%B3w+os%C3%B3b+niepe%C5%82nosprawnych+po+%C5%9Bmierci+podopiecznych.+ZUS+wprowadza+nowe+zasady%E2%80%9D+&ie=utf-8&oe=utf-8&client=firefox-b-ab
https://www.google.com/search?q=%C5%9Awiadczenia+dla+opiekun%C3%B3w+os%C3%B3b+niepe%C5%82nosprawnych+po+%C5%9Bmierci+podopiecznych.+ZUS+wprowadza+nowe+zasady%E2%80%9D+&ie=utf-8&oe=utf-8&client=firefox-b-ab
https://nowosci.com.pl/aniol-stroz-piekielnie-zmeczony-niedoceniony-ale-niezastapiony/ar/12137146
https://nowosci.com.pl/aniol-stroz-piekielnie-zmeczony-niedoceniony-ale-niezastapiony/ar/12137146
https://domtopraca.pl/dom-to-praca-pierwsze-szkolenia-za-nami/
http://www.tokfm.pl/Tokfm/7,103454,20897485,krasko-nie-ma-dla-mnie-wiekszego-bohaterstwa-niz-matka-ktora.html
http://www.tokfm.pl/Tokfm/7,103454,20897485,krasko-nie-ma-dla-mnie-wiekszego-bohaterstwa-niz-matka-ktora.html
http://www.gazetaprawna.pl/artykuly/1036087,mrpips-chce-wiekszej-aktywizacji-zawodowej-opiekunow-osob-z-niepelnosprawnoscia.html
http://www.gazetaprawna.pl/artykuly/1036087,mrpips-chce-wiekszej-aktywizacji-zawodowej-opiekunow-osob-z-niepelnosprawnoscia.html
http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/551363
https://www.polskieradio.pl/5/3/Artykul/1777323,MRPiPS-rzad-przyjal-nowelizacje-ustawy-zwiazanej-z-programem-Za-Zyciem
https://www.polskieradio.pl/5/3/Artykul/1777323,MRPiPS-rzad-przyjal-nowelizacje-ustawy-zwiazanej-z-programem-Za-Zyciem
http://www.rynekseniora.pl/rynek_opieki/105/nowe_propozycje_mrpips_dla_opiekunow_i_niepelnosprawnych,8670.html
http://www.rynekseniora.pl/rynek_opieki/105/nowe_propozycje_mrpips_dla_opiekunow_i_niepelnosprawnych,8670.html
https://www.rpo.gov.pl/pl/content/rpo-od-dawna-upomina-sie-o-swiadczenia-dla-wszystkich-opiekunow-osob-z-niepelnosprawnoscia
https://www.rpo.gov.pl/pl/content/rpo-od-dawna-upomina-sie-o-swiadczenia-dla-wszystkich-opiekunow-osob-z-niepelnosprawnoscia
https://chcemycalegozycia.pl/postulaty/
https://domtopraca.pl/
https://stocznia.org.pl/2017/08/06/3212/

Zalacznik 1. Kwestionariusz wywiadu indywidualnego dla rodzicéw i prawnych
opiekunow 0s0b z niepelnosprawnoscia intelektualna

Kwestionariusz wywiadu indywidualnego dla rodzicow i prawnych opiekunow osob
z niepelnosprawnoscig intelektualng

Niniejszy kwestionariusz wywiadu jest narzedziem shuzagcym zbadaniu funkcjonowania rodzicow dorostych
0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng. Respondentami sg rodzice oraz prawni opiekunowie dorostych osob
z umiarkowang i Znaczna niepetnosprawnoscig intelektualng zamieszkujacy subregion poznanski.

Numer respondenta | e

Warunki przeprowadzania wywiadu

Data Miejsce Czas trwania

Metryczka

Pte¢ rodzica/opiekuna prawnego Wiek rodzica/opiekuna prawnego
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Temat

Pytanie

Uwagi

Urodzenie si¢ dziecka
z niepelnosprawnoscia

Jak wiadomo, pojawienie si¢ osoby
z niepelnosprawnoscia powoduje szereg zmian.

intelektualng Proszg opowiedziec, jak to byto u Pani? Co sig
zmienito?
Jakie zmiany byly korzystne? Jakie zmiany byty
niekorzystne?
Relacje migdzy Czym dla Pani jest rodzina? Jakie jest jej Czy rodzenstwo mieszka

cztonkami / relacje
W podsystemach / wigzi

najwicksze zadanie?
Prosze scharakteryzowac¢ swoje relacje
Z najblizszymi:
z wspotmatzonkiem(3),
relacje miedzy rodzicami
a niepetnosprawnym dzieckiem,
relacje Pana(a) syna/corki
z rodzenstwem (jesli posiada),
relacje Pana(i) syna/corki ze swoimi
dziadkami (jesli posiada)?

razem z ON?
Czy dziadkowie mieszkaja
razem z ON?

Obszar komunikacji
i interakcji w obrgbie i na
zewnatrz rodziny

W jaki sposob przebiega u Panstwa w rodzinie
wymiana informacji, komunikowanie si¢?

Z kim z poza rodziny utrzymuje Pan(i) kontakt?
Czego on dotyczy?

Czy utrzymuje Pan(i) kontakty z innymi
rodzicami ON?

Jesli tak: w jakich okolicznos$ciach one
wystepuja? Co one dajg? Czym sig¢
przejawiaja?

Jesli nie: dlaczego?

Kontakty z innymi rodzicami ON?

Prosze¢ opowiedzie¢ 0 do§wiadczanej przez
Pana(ia) pomocy ze strony:

Rodziny / krewnych

Przyjaciot / znajomych
Interakcje o charakterze pomocowym

Struktura rodziny

Jak u Panstwa wyglada podziat obowigzkow
w rodzinie? Kto jest za co odpowiedzialny?
Czy jest to raczej w miare ustalony podziat?

Role petnione w rodzinie;
sprawowane funkcje;
sztywnos¢ / elastycznos$¢
struktury

Obszar pozycji
spotecznej

Jakimi stowami opisatby(aby) Pan(i) miejsce,
ktorym si¢ Pani znajduje?
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Proszg powiedzie¢, jak Pana(nig) postrzegaja inne
osoby?

Czy posiada Pani jakies$ specjalne przywileje
wynikajace Z petnienia roli matki(ojca) osoby

Z niepetlnosprawnoscia?

Jakie oczekiwania stoja przed Panem(ig) jako
ojcem(matka) osoby z niepetlnosprawnoscia?

Czy doswiadcza Pan(i) uznania i szacunku ze
strony innych osdb W zwigzku ze sprawowaniem
roli rodzica ON? W jakich okolicznosciach?

Prestiz spoteczny / pozycja
spoteczna konstruowana
poprzez interakcje

Czy sprawuje Pan(i) jakas$ funkcj¢ W najblizszym
otoczeniu? Np. wspolnocie, stowarzyszeniu...
Jesli tak: jaka? Prosze opisaé?

Jesli nie: dlaczego?

Pozycja i rola

W spotecznosei (np.

W stowarzyszeniu, grupie
samopomocowej itd.)

Jak Pan(i) odnajduje si¢ w tych rolach: matki,
zony, osoby zajmujacej si¢ domem, osoby
spotykajacej si¢ z bliskimi, znajomymi, osoby
utrzymujacej kontakty z innymi rodzicami? Czy
pojawiaja si¢ konflikty wynikajace z pelnienia
tych rol?

Czy do$wiadcza Pan(i) trudnosci z pogodzeniem
roli matki(ojca) angazujac si¢ spotecznie?

Jesli tak: prosze to opisaé

Doswiadczane konflikty
wynikajace petnionych rol

Obszar identyfikacji
i rozwigzywania
problemow

Czym dla Pana(i) jest problem?
Jakie sytuacje, zdarzenia okreslitby(aby) Pan(i)
jako problemowe?

Konstruowanie znaczenia
problemu

W jaki sposdb radzi sobie Pan(i)

z doswiadczanymi problemami?

Gdzie Pan(i) najczgsciej poszukuje pomocy? Jaka
to pomoc?

Jesli te rozwigzania, ktore Pan(i) wybral(a) nie
dziataja, na ile bylby(aby) Pan(i) gotow zmienié
swoje dotychczasowe sposoby radzenia sobie?

Strategie zaradcze
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Proszg opisa¢, czy czesciej otrzymuje Pan(i)
wsparcie ze strony innych osob/instytucji, czy
sam(a) udziela wsparcia innym osobom
znajdujacym si¢ W potrzebie?

Rola w relacji pomocowej

Jaka role pelni Pana(i) wspoimalzonek(a)
w sytuacji trudnej?

Jaka role petni najblizsza rodzina?

Jaka role petnig inne osoby?

Rola partnera (m¢za, zony)
i rodziny w $wiadczeniu
wsparcia

Duzo si¢ teraz mowi W mediach o sytuacji
opiekunow / rodzicow osob

z niepetnosprawnoscia. Co Pan(i) 0 tym sadzi?
Jak Pan(i) to postrzega?

Niepetnosprawnosé
w dyskursie publicznym

Z jakich form wsparcia (instytucje, panstwowe,
instytucje pomocy spotecznej, organizacje
pozarzadowe, grupy nieformalne, wsparcie
rodzinne, wsparcie dokonujace si¢ poprzez
media, inne — jakie?) najczesciej Pan(i) korzysta?

Rodzaj wsparcia

W jaki sposdb ocenitby(aby) Pan(i) kierunek
zmian w systemie wsparcia ON i ich rodzin na
przestrzeniu ostatnich lat?

Zmiany w systemie
wsparcia

Prosze scharakteryzowac z jakich ustug
spotecznych korzysta Pana(i) syn/cérka?

Prosz¢ oceni¢ jakos$¢ ustug oferowanych dla ON
i ich rodzin?

Uslugi spoteczne —
wyjasnic co to

Jakie sg Pana(i) zdaniem zalety otrzymywanej
pomocy?
Jakie sg Pana(i) zdaniem wady otrzymywanej
pomocy?

Ocena systemu wsparcia

Jakie sg Pana(i) propozycje zmian W systemie
wsparcia ON i ich rodzin?

Modyfikacje systemu
wsparcia
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Obszar kapitatu
spotecznego

Czy najblizszym otoczeniu posiada Pan(i) godne
zaufania osoby, ktore pomagaja Panu(i) osiggac
zaktadane cele (np. radzi¢ sobie z trudnosciami)?
Jesli tak:

Kim sa te osoby? Czy jest ich
wystarczajaca liczba? Jakie to korzysci?
Jakie zmiany wprowadzaja? Do czego si¢
przyczyniaja?

Jesli nie: dlaczego?

Kapital spoteczny

Obszar zasobow
spotecznych

Czy zna Pan(i) mozliwosci, jakie tkwiag w Pana
najblizszym otoczeniu (miescie, dzielnicy,
osiedlu, sgsiedztwie)?

Jesli tak: jakiego rodzaju sg to mozliwo$ci?
Prosze opisa¢ dostepnos¢ wskazanych przez
Pana(ig) mozliwosci?

Jesli nie: dlaczego?

Lokalne zasoby spoteczne

Czy angazuje si¢ Pan(i) dziatania na poziomie
lokalnym?

Jesli tak: w jakiego rodzaju dziatania? Na czym
polega Pana(i) rola? Czy sprawuje Pan(i)
okreslong funkcje?

Jesli nie: dlaczego?

Partycypacja spoteczna

W jaki sposdb oceni Pan(i) dostep do informacji
0 wydarzeniach/projektach skierowanych do ON
i ich rodzin?

Informacja, porada, know-
how

W jaki sposob jest Pan(i) informowany
0 odbywajacych si¢ wydarzeniach/projektach
skierowanych do ON i ich rodzin?

Sposoéb docierania do
informacji: droga formalna
/ nieformalna

W jaki sposéb ocenia Pan(i) oferte skierowana do
ON i ich rodzin?

307



W jaki sposob ocenia Pan(i) dostgpno$¢ wsparcia
spotecznego (instytucja pomocy spotecznej,
systemu zabezpieczenia spotecznego, systemu
orzecznictwa, instytucji wsparcia dziennego)?

W jaki sposob ocenia Pan(i) dostgpnos$¢ wsparcia
specjalistycznego (lekarzy specjalistow,
nowoczesnych form leczenia, rehabilitacji

i terapii)?

W jaki sposob ocenia Pan(i) dostgpnos¢ wsparcia
nieformalnego: wolontariusze, pomoc sasiedzka,
pomoc ze strony przyjaciol, krewnych, kregow
spotecznych, grup nieformalnych, grup
samopomocowych)?

Co jest dla Pana(i) wazne W zyciu? W co Pan(i)
wierzy? Czy to pomaga? W jaki sposob?

Konstrukt sytemu
przekonan

Jakie wiasne cechy pomagajg Panu(i) w radzeniu
sobie z codziennymi wyzwaniami?

Zasoby indywidualne

ostrzeganie codziennosci

Czym jest dla Pana(i) codzienno$¢? Przy uzyciu
jakich stéw mogltby(aby) Pan(i) te okreslenie
wyjasnic?

Definiowanie codziennos$ci

Czy ma Pan(i) czas wylacznie dla siebie
samego(ej)?

Jesli tak: jak Pan(i) ten czas spedza? Co robi
Pan(i) w wolnej chwili?

Jesli nie: dlaczego?

Czas wolny

Czy zdarza si¢ Panu(i) doswiadcza¢ stresu?
Jesli tak: w jakich okolicznoséciach?

Stres
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Czy zdarza si¢ Panu(i) doswiadcza¢ wypalania
sig sif?
Jesli tak: w jakich okolicznosciach?

Wypalanie si¢ sit

Czy do$wiadcza Pan(i) trudnosci zwigzanych

z wlasng kondycja psychiczna/fizyczna?

Jesli tak: jakiego rodzaju to trudnosci? W jakich
okolicznos$ciach one wystepuja?

Kondycja psychofizyczna

Czy doswiadcza Pan(i) obaw zwigzanych
zZ przyszto$cia swoich dzieci?
Jesli tak: czego one dotycza?

Przyszto$¢ dorostych ON

Jakie sg Pana(i) propozycje zabezpieczenia
przysztosci dorostych ON na wypadek odejscia
rodzicow?

Przyszto$¢ dorostych ON
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Zalacznik 2. Kwestionariusz wywiadu eksperckiego z osobami pracujacymi na rzecz
srodowiska os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng i ich rodzicéw lub opiekunéw

Kwestionariusz wywiadu eksperckiego z osobami pracujgcymi na rzecz Srodowiska oséb
z niepelnosprawnoscig intelektualng i ich rodzicéw lub opiekunéw

Niniejszy kwestionariusz wywiadu jest narzedziem stuzacym zbadaniu funkcjonowania systemu wsparcia
spotecznego dorostych o0s6b z niepelnosprawnosécig intelektualng iich rodzin. Respondentami sg osoby
zamieszkujace subregion poznanski, pracujgce na rzecz $rodowiska dorostych z umiarkowang i znaczng
niepelnosprawnoscig intelektualng iich rodzin lub opiekunéw — przedstawiciele organizacji pozarzadowych,
organizatorzy ustug spotecznych dla o0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng (Srodowiskowy dom
samopomocy, warsztat terapii zajeciowej itd.)

Numer respondenta | e

Warunki przeprowadzania wywiadu

Data Miejsce Czas trwania

Metryczka

Ple¢ rozmoéwey Nazwa reprezentowanego podmiotu
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Obszar

Pytanie

Uwagi

Rodziny dorostych
ON: funkcjonowanie

Proszg¢ opisa¢ elementy, ktore utatwiaja funkcjonowanie
dorostych ONI i ich rodzin?

Proszg¢ opisa¢ elementy, ktore utrudniaja funkcjonowanie
dorostych ONI i ich rodzin?

Jakie czynniki po$rednio i bezposrednio oddziatuja na
funkcjonowanie rodzin dorostych ONI?

Jakie sg Pana(i) zdaniem glowne problemy z jakimi
zmagaja si¢ rodziny dorostych ONI?

Czy Pana(i) zdaniem problemy te tkwig W wigkszosci
W rodzinach, czy tez ich otoczeniu?

Np. postawy rodzicow
(bariery wewnetrzne)
czy system spoteczny
(bariery zewngtrzne)

Wsparcie spoteczne:
stan obecny

Jakie sa Pana(i) zdaniem zalety aktualnego sytemu
wsparcia dorostych ONI?
Jakie sa Pana(i) zdaniem wady aktualnego sytemu
wsparcia dorostych ONI?

Czy, ajezeli tak, to w jakim stopniu system wsparcia
dorostych ONI wspiera réwniez ich rodziny?
Jezeli nie, dlaczego?

Ktore Pana(i) zdaniem ustugi spoteczne dedykowane ONI
(WTZ, SDS, ZAZ, PES itd.) sa najbardziej skuteczne?
Dlaczego?

Ktore Pana(i) zdaniem ustugi spoteczne dedykowane ONI
(WTZ, SDS, ZAZ, PES itd.) sa najmniej skuteczne?
Dlaczego?

Czy Pana zdaniem ustugi spoteczne kierowane dla
dorostych ON wspieraja ich rodziny?

Jesli tak: jakiego rodzaju sg to ustugi? W jaki sposdb
wspieraja?

Jesli nie, dlaczego?
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Jakie Pana(i) zdaniem najbardziej istotne zmiany dokonaty
si¢ w systemie wsparcia ONI i ich rodzin w ostatnich
latach?

Wsparcie spoteczne:
perspektywy rozwoju

Jakie wyzwania stojg przed systemem wsparcia rodzin
dorostych ONI?

Jakie sg Pana(i) propozycje modyfikacji obecnego systemu
wsparcia ONI w zakresie:
Wsparcia dziennego W srodowisku lokalnym
Aktywizacji zawodowej i przygotowania do
petnienia rol spotecznych
Specjalistycznych ustug opickunczych
Asystentury ON
Nieformalnych sieci wsparcia
Innych — jakich?

Jakie wyzwania stojg przed organizatorami ustug
spotecznych w zwigzku z zabezpieczeniem przysztosci
dorostych ONI i ich rodzin w wymiarze finansowym?

Jakie wyzwania stoja przed organizatorami ustug
spotecznych W zwigzku z zabezpieczeniem przysztosci
dorostych ONI i ich rodzin w wymiarze prawnym?

Jakie wyzwania stoja przed organizatorami ustug
spotecznych w zwigzku z zabezpieczeniem przysztosci
dorostych ONI i ich rodzin w wymiarze mieszkaniowym?

Jakie sg Pana(i) propozycje kompleksowego modelu
wsparcia dorostych ONI i ich rodzin?
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