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Wstep

Podstawowym zrédltem wielopoziomowego rozwoju pedagogiki specjalnej jest rozwoj
nauk z grup fundamentalnych oraz specjalno$ciowych, zwracajacych si¢ szczegodlnie
w stron¢ jednostki, jaka jest cztowiek i jego funkcjonowanie. Wynikiem takiego
dziatania, jak wymienia Cz. Kosakowski (2002), s3: przemiany w filozoficznych
koncepcjach, zwigkszona aktywno$¢ rodzicow z dzie¢mi z niepetnosprawnos$cia, wzrost
aktywnos$ci 0sob z odchyleniami od normy oraz przemiany w postawach spolecznych
(Chrzanowska 2015; Dykcik 1993, 2010; Gajdzica 2005, 2009; Krauze 2008; Rubin,
Schreiber-Divon 2014; Wyczesany 1998, 2005; Zétkowska 2019).

Od lat szes¢dziesigtych dwudziestego wieku w polskiej i §wiatowe;j literaturze
naukowej ksztalcenie uczniow z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng jest
podejmowanym w teorii i praktyce zagadnieniem (Chrzanowska 2009, 2015;
Doroszewska 1981; Dykcik 1968, 1993, 2002, 2010; Gajdzica 2005, 2007, 2009;
Grzegorzewska 1964; Hauser-Cram i in. 2001 za: Parchomiuk 2007; Hewett 1970
za: Parchomiuk 2007; Kope¢ 2007, 2013, 2018; Koscidtek 2009a, 2009b, 2012;
Kwiatkowska 2006; Mactavish 2007; Miosga 2005; Packingham 2016; Oliver, Wilde,
Eden 2015; Se¢kowska 1998; Szabata, Chodkowska 2012; Szumski 2006; Wyczesany
1998, 2005). Na szczeg6lng uwage zastuguja opracowania, zajmujace si¢ problemami
zwigzanymi z opisem zaréwno samych uczniow z gleboka niepelnosprawnoscia
intelektualng, jak rowniez metod czy pomocy wykorzystywanych w pracy praktycznej
z nimi (Baraniewicz, Baraniewicz 2007, 2017; Batko, Rachel 2012; Cytowska 2017;
Fornalik, Kope¢ 2010; Kaja 2001; Kielin 2002, 2013; Kope¢ 2004; Kosciotek 2012;
Koséciotek, Wolska 2018; Kos$cielska 1995; Kwiatkowska 1997, 2006; Miosga 2005;
Orkisz, Piszczek, Smyczek, Szwiec 2000; Piszczek 2006; Prysak 2014, 2015; Wrona
2011). Jednak nie wszystkie obszary rozwazan zwigzanych z zagadnieniami
dotyczacymi funkcjonowania os6b z gleboka niepetnosprawnoscig intelektualng
skupiaja uwage badaczy i teoretykéw w jednakowym stopniu.

Przeobrazenia edukacyjne bedace konsekwencja wielu czynnikéw znaczaco
zmieniajg obraz ksztalcenia ucznidéw z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna.
Wsrod istotnych D. Prysak (2014, 2015) wymienia: zmiany gospodarcze, zmiany

spoteczne, rozwd] nauki itechniki oraz zwigzang z nimi powszechng dostepnosé



do $rodkéw  wspomagajacych proces nauczania, uczenia si¢ 1 rewalidacji.
Socjopedagogiczny kontekst niepetnosprawnosci pozytywnie wptywa na zachodzace
W spoteczenstwie zmiany. Spoleczne oczekiwania wobec instytucji zajmujacych si¢
rozwojem, rehabilitacja, eahzkach1 dzieci 1 mtodziezy z gleboka niepelnosprawnoscia
nie s3 wigc niczym niespotykanym i wymuszaja nieustanne reformy calego systemu
ksztatcenia (Chrzanowska 2015; Dykcik 1993, 2005, 2010; Gajdzica 2009; Krauze
2008; Wojciechowski 2005; Zoétkowska 2004, 2005a, 2005b).

Zgodnie z systemowym podejsciem do rodziny dziecka z niepetnosprawnoscia,
warto zaznaczy¢ na co wskazuje M. Parchomiuk (2007) odnoszac si¢ do teoretycznych
modeli rodziny, ze nie tylko jako§¢ wypetniania roli rodzicielskiej ma znaczenie dla
rozwoju dziecka z niepetnosprawnoscig. Autorka okres§la wychowanie jako czynnik
| proces, ktory jest ksztattowany przez sytuacje psychospoteczng, ekonomiczno-bytowa
rodziny oraz samych rodzicow (Kawula 2002; Kozubska 2000; Szluz 2006;
Twardowski 1991; Tyszka 2002).

Przedmiotem wielu rozwazan teoretycznych oraz badawczych analiz uczyniono
sytuacj¢ rodzin dzieci z zaburzeniami w rozwoju. Ich celem jest uzyskanie wiedzy,
mogacej pomdéc w  wypracowaniu lepszych sposobow wsparcia tych rodziny.
Ze wzgledu na niejednoznaczne wyniki i trudno$¢ zdefiniowania funkcjonowania
wigkszo$ci z nich, dziatanie to nie jest jednak tatwe (Karwowska 2003; Kawula 2002;
Kosciotek 2009; Kosciotek, Wolska 2018; Kozubska 2000; Parchomiuk 2007; Pisula
2007; Sekutowicz 2013; Szabata, Parchomiuk 2011; Szluz 2006).

! Termin zastosowany w odwotaniu do obowiazujacych regulacji prawnych (Rozporzadzenie Ministra
Edukacji Narodowej z dnia 23 kwietnia 2013r. w sprawie warunkow i sposobu organizowania zajgc
rewalidacyjno-wychowawczych dla dzieci i mtodziezy z uposledzeniem umystowym w stopniu glebokim
(Dz. U. poz. 529), Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 11 sierpnia 2017r. w sprawie
publicznych placowek o$wiatowo-wychowawczych, miodziezowych os$rodkéw wychowawczych,
miodziezowych osrodkoéw socjoterapii, specjalnych osrodkow szkolno-wychowawczych, specjalnych
osrodkéw wychowawczych, osrodkéw rewalidacyjno-wychowawczych oraz placowek zapewniajacych
opiecke iwychowanie uczniom w okresie pobierania nauki poza miejscem stalego zamieszkania
(Dz. U. 2017 poz. 1606), Ustawa z dnia 19 sierpnia 1994r. o ochronie zdrowia psychicznego
(Dz. U. nr 111 poz. 535), Prawo oswiatowe, art. 123 ust. 1 pkt 1 i ust. 2) dzieci i milodziez
z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebokim realizuja obowiazek rocznego wychowania
przedszkolnego, obowigzek szkolny i obowigzek nauki w formie zespotowych lub indywidualnych
zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych. Zajgcia te moga by¢ organizowane rowniez w przedszkolach
i szkotach ogolnodostepnych. Nie s3 jednak organizowane w integracji z rdéwie$nikami bez
niepelnosprawnosci. Zajecia te zgodnie z zaprezentowang przez D. Kope¢ (2007, 2013, 2018)
interpretacjg nie zaliczaja si¢ do edukacji. Niemniej jednak z powodu zakorzenienia si¢ pojecia
edukacja 0sob z glebokg niepetnosprawnosciq intelektualng w $rodowisku naukowym oraz spotecznym
bedzie ono uzywane w tej pracy z zatozeniem, ze osoby te nie sg pelnoprawnymi uczniami, a okreslenie
edukacja bedzie pisane kursywa.


http://dziennikustaw.gov.pl/DU/2013/529/1
http://dziennikustaw.gov.pl/DU/2013/529/1
http://dziennikustaw.gov.pl/DU/2013/529/1
http://dziennikustaw.gov.pl/DU/2013/529/1

Rodzice wychowujacy dziecko z niepetnosprawnoscia czgsto podkreslaja,
ze pomoc jest dla nich niedostepna ze wzgledu na odlegtos¢ ich miejsca zamieszkania
od wigkszych miast. Konieczno$¢ opieki nad nimi czesto wyklucza mozliwos¢ podjecia
przez rodzicow pracy zawodowej. Niewystarczajace jest wsparcie psychologiczne
kierowane bezposrednio do rodzicow, dla ktorych fakt posiadania dziecka
Z niepelnosprawnos$cia wigze si¢ z radzeniem sobie z trudno$ciami dnia codziennego
(Gatkowski za: Cwirynkato, Zywanowska 2004).

Podjecie problematyki zawartej w tytule rozprawy wynika z wiasnej refleks;i
nad zjawiskami, ktore dostrzegatam w zwigzku z petnieniem w pierwszych latach pracy
zawodowej m. in. w roli nauczyciela prowadzacego zajecia z dzie¢mi z rdéznymi
rodzajami niepelnosprawnos$ci: przewlekle chorymi, z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu, z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu lekkim, umiarkowanym,
znacznym i glebokim oraz z dziecmi z glgboka, sprzgzong, wieloraka
niepelnosprawnoscig. Prowadzilam zajecia na kilku etapach nauczania: wczesnego
wspomagania rozwoju dziecka, przedszkola, szkoty podstawowej i gimnazjum.
Miejscem mojej pracy byty rdézne instytucje: przedszkole ogolnodostepne, szkota
ogo6lnodostepna, szkota integracyjna, szkola prowadzona przez Stowarzyszenie
Przyjaciot Szkét Katolickich oraz dom rodzinny (nauczanie indywidualne) moich
uczniow. Tam poznalam w praktyce roznorodnos¢ problemdéw wychowania, z jakimi
mierzg si¢ rodzice dzieci z niepetnosprawnoscia.

Jako osoba posiadajaca kilkuletnie do§wiadczenie zawodowe w pracy z dzie¢mi
z gleboka niepetnosprawnoscig intelektualng (a prywatnie mama trojki dzieci),
poszukuje mozliwosci ksztaltowania $rodowiska wspierajagcego ich  rozwoj
i egzystencje. Opierajac si¢ na teoretyczno-empirycznych opracowaniach oraz na
wlasnych dos$wiadczeniach w pracy z tymi dzie¢mi, jak rowniez ich rodzinami,
dostrzezono potrzebe podjecia badan dotyczacych problemoéw wychowania dzieci
z gleboka niepelnosprawnos$ciag intelektualng niekorzystajacych oraz korzystajacych
z instytucjonalnej opieki i rehabilitacji pozadomowej w kontek$cie wsparcia
spotecznego tych rodzin.

Celem badan uczyniono rozpoznanie probleméw wychowania oraz realizacji
zadan wychowania dzieci z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng,
niekorzystajacych oraz korzystajacych z instytucjonalnej opieki 1 rehabilitacji

pozadomowej, ukazywanych przez rodzicéw. Podstawa teoretyczna koncepcji zostata



zapozyczona z modelu wychowania rodzicielskiego J. Belsky’ego (1984, 2014)
w modyfikacji wtasnej (I. G.).

Calos¢ opracowania sktada si¢ z oSmiu rozdziatow, w tym trzech teoretycznych,
jednego opisujgcego metodologie badan oraz czterech empirycznych. W rozdziale
pierwszym opisano pojecie osoby z gleboka niepelnosprawnos$cia intelektualng oraz
ukazano podejscie badaczy 1 specjalistow do realizacji zaje¢ rewalidacyjno-
wychowawczych przez osoby z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng w $Swietle
obowigzujacych przepisow prawnych. Rozdziat drugi wyjasnia rozumienie
systemowego ujecia rodziny, w tym przyjete w odniesieniu do systemow style
wychowania, a takze postawy rodzicielskie. Dalej dokonano analizy koncepcji
i czynnikéw wychowania rodzicielskiego oraz okreslono na podstawie literatury
przedmiotu 1 w odniesieniu do funkcji rodziny, czym sg pozytywne realizacje zadan
wychowania rodzicielskiego. Kolejno oméwiono wyprowadzong z teorii analize nad
problemami wychowania rodzicielskiego, a wyniki w tym zakresie opisywane
w polskiej i zagranicznej literaturze przedstawiono w formie zestawien tabelarycznych.
Nastepnie opisano przyjeta w pracy koncepcje E. Schurhardt (1982) dotyczaca adaptacji
rodzicow do niepetnosprawnos$ci dziecka. Wreszcie w ostatniej czg$ci zaprezentowano
wlasng koncepcje probleméw wychowania. Rozdziat trzeci ukazuje problematyke
wsparcia spolecznego rodzin dzieci z gleboka niepetnosprawnoscig. Wyjasniono w nim
pojecie wsparcia spotecznego oraz jego rodzaje, jak rowniez przedstawiono system
formalnego wsparcia rodzin dzieci z niepelnosprawnoscig. Na koniec oméwiono
spoleczno-ekonomiczng sytuacje¢ tych rodzin oraz stan wsparcia spolecznego
realizowanego przez panstwo.

W rozdziale metodologicznym, w odwolaniu do strategii badan mieszanych
omoéwiono zatozenia podjetych dziatan badawczych: okreslono przedmiot i cel badan
wlasnych, sformutowano problemy badawcze 1 zmienne, a takze przedstawiono
zastosowane metody, techniki i narzedzia gromadzenia danych, odpowiednio do
przyjetych zatozen teoretycznych i realizowanej procedury badawczej. Opisano rowniez
teren i organizacj¢ badan wlasnych, problemy etyczne badan, dobor i charakterystyke
grupy badawczej oraz zastosowano kodowanie wynikow, sposob analizy i1 prezentacji
zebranego materialu empirycznego.

Rozdziat piaty zawiera analize jakosSciowa wynikow badan wlasnych,
ukazujacych problemy wychowania dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia

intelektualng ujawniono w przekazach badanych rodzicow. W rozdziale zostaly
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przedstawione tematy i watki poruszane w wypowiedziach respondentow oraz analiza
wybranych czynnikow wychowania rodzicielskiego. Oméwiono réwniez postrzeganie
przez rodzicow dzieci z glebokg niepelnosprawnoscia oferowanego wsparcia
spotecznego. W rozdziale szo6stym wyjasniono wyniki analiz ilo§ciowych, dotyczacych
wybranych czynnikow wychowania a sposobu realizacji zadan wychowania
rodzicielskiego przez rodzicow dzieci z gleboka niepelnosprawno$cia intelektualng.
Dokonane wnioski z danych empirycznych ustalonych w rozdziale pigtym postuzyty
do okreslenia poziomow realizacji zadan wychowania rodzicielskiego, co zostato
wykorzystane w dalszych analizach. W rozdziale siodmym opisano wyniki dotyczace
zwigzkéw pomiedzy poczuciem wsparcia spotecznego, a realizowaniem zadan
wychowania rodzicielskiego przez rodzicow dzieci z glgboka niepetnosprawnoscia
intelektualng. Rozdziat 6smy zawiera dyskusj¢ wynikow oraz implikacje dla praktyki
pedagogicznej.

Catos$¢ opatrzono wykazem bibliograficznym. Do opracowania dotaczono aneks
zawierajacy wzory dokumentéw opracowanych do zebrania materiatu empirycznego:
List do rodzicow, Formularz swiadomej zgody, dwa autorskie narzedzia badawcze:
Kwestionariusz (ankiety/rozmowy) dla rodzicow dotyczgcy rozwoju i cech dziecka
Z glebokq niepetnosprawnosciq intelektualng wiasnego autorstwa oraz Kwestionariusz
(ankiety/rozmowy) dla rodzica dotyczqcy problemow wychowania dziecka z glebokq
niepelnosprawnosciq intelektualng wtasnego autorstwa jak réwniez ksigzke kodow,
powstala w toku analizy tresci nagranych rozméw 1 zgodnie z przyjeta procedurg
metodologiczng.

Na koniec pragn¢ zamiesci¢ podzigkowania dla promotora za po§wigcony czas,
wszystkie przekazane uwagi i rady oraz wsparcie merytoryczne i duchowe podczas
pisania pracy. Dzigkuje rowniez promotorowi pomocniczemu za udzielone porady,
a takze rodzinom, dyrektorom placowek i specjalistom, ktorzy umozliwili mi kontakt
Z rodzicami oraz wszystkim rodzicom, ktorzy wzieli udziat w badaniach. Bez wsparcia

tych osob nie udatoby mi si¢ napisac tej pracy.



Rozdzial 1

Charakterystyka osob z niepelnosprawnoscia intelektualna

w stopniu glebokim i ich rehabilitacja

Od lat szesc¢dziesigtych dwudziestego wieku powstatlo wiele opracowan dotyczacych
niepetnosprawnosci intelektualnej (Doroszewska 1981; Gatkowski 1972, 1978;
Grzegorzewska 1964; Kazanowski 2003; Kirejczyk 1964; Kirenko, Pawlowski 1988;
Koscielska 1984; Obuchowska 1991; Sckowska 1998; Szabata, Chodkowska 2012;
Wojciechowski 1990; Wyczesany 1993, 1998, 2005; Zoétkowska 2008). Podobnie byto
w literaturze zachodniej (Aldosari, Pufpaff 2014; Banks et al. 2016; Bird, Langille
Ingran 2002; Biswas et al. 2017; Di Giulio et al. 2014; Gray, Sofronoff 2014; Hauser-
Cram et al. 2001 za: Parchomiuk 2007; Hewett 1970 za: Parchomiuk 2007; MacKeith
1973; Ziebart 2005). Wraz z rozwojem nauki i technologii na przestrzeni dziesigciolecCi
zmieniato si¢ podejScie do osdb z niepetlnosprawnoscia intelektualng. Ewoluowato
réwniez nazewnictwo, jakie bylo uzywane w stosunku do 0séb z obnizonym poziomem
rozwoju intelektualnego (Kopec¢ 2005).

W niniejszym rozdziale oméwiona zostanie terminologia opisujgca osobe
z glebokg niepetnosprawnoscig intelektualng na podstawie opracowan wybranych
autorow, jak rowniez szeroko pojeta edukacja i rehabilitacja tych os6b w odniesieniu
do aktow prawnych oraz opinii badaczy zajmujacych si¢ gleboka niepetnosprawnoscia

intelektualng.

1.1. Ustalenia terminologiczne i ogélna charakterystyka osoby

Z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng

Opracowania naukowe na temat niepelnosprawnosci intelektualnej wydajg sie
niedostatecznie obszernie po$wigca¢ miejsce osobom z glteboka niepetnosprawnoscia
intelektualng. Wedlug starszych 1 nowszych opracowan bardzo precyzyjne
omowienie  terminu  gleboka  niepelnosprawnos$¢ intelektualna w  ujeciu

psychologicznym pedagogicznym, jak réwniez socjologicznym mozemy odnalez¢
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uJ. Wyczesany (1998, 2005) oraz E. Zasepy (2016), S. Olszewskiego i K. Parys (2016).
Do nielicznych w pi$miennictwie polskim mozna zaliczy¢ monografic D. Kopeé
(2013). Autorka stwierdza, ze Z powodu matego zasobu informacji i duzego poziomu jej
ogolnosci, nie jest zadaniem tatwym przedstawienie osoby z glgboka
niepetnosprawnoscia intelektualng na podstawie informacji zawartych w istniejacej
literaturze przedmiotu. Dalej, Autorka wskazuje, iz dostgpne w literaturze
charakterystyki osoby z glebokg niepelnosprawnoscig intelektualng z uwagi na ich
podrecznikowy charakter majg form¢ raczej ogdélng i skrétowag niz rozbudowang.
Badaczka zauwaza rowniez dodatkowe utrudnienie, ktorym jest, jak twierdzi narracja
negatywna na temat osoby z glgboka niepelnosprawnoscia intelektualng. Narracja ta
podkresla trudnos$ci roznego stopnia, we wszystkich wymiarach jej funkcjonowania.

Miegdzynarodowa Klasyfikacja Choréb i Probleméw Zdrowotnych (ICD-11)
oraz zgodnie z Klasyfikacja Zaburzen Psychicznych Amerykanskiego Towarzystwa
Psychiatrycznego (DSM-5) gleboka niepetnosprawnos¢ intelektualna charakteryzuje sig
ilorazem inteligencji do 20 punktéw w Skali Wechslera (osoby doroste mentalnie nie
przekraczaja 3. roku zycia) (Galecki i in. 2018; Zasgpa 2016). Taki wynik
charakteryzuje si¢ powaznymi ograniczeniami w sferze samoobstugi, komunikacji
I motoryki. 1. Chrzanowska (2015) wskazuje, ze jest to zaledwie ok. 1% grupy
doswiadczajacej niepelnosprawnosci intelektualnej. W  przywotanej aktualnie
obowigzujacej klasyfikacji DSM-5 okreslono, Ze ocena poziomu cig¢zkosci zaburzenia
odnosi si¢ do analizy funkcjonowania przystosowawczego, a nie do wartosci ilorazu
inteligencji. W uzasadnieniu zaklada si¢, ze na podstawie oceny przystosowawczego
funkcjonowania bedzie okreslany poziom wymaganego wsparcia. Dodatkowo,
wskazano, ze w przedziale ilorazu inteligencji nizszych wartosci, pomiary warto$ci
ilorazu sa mniej wiarygodne (za: Galecki 1 in. 2018).

Gleboka niepetnosprawnos¢ intelektualna u wiekszosci zdiagnozowanych osob
jest wynikiem uszkodzen neurologicznych. Wystepujace od wczesnego dziecinstwa
uposledzenie  funkcjonowania  sensomotorycznego, umiejetnosci  ruchowych,
samoobstugi oraz umiejetnosci komunikacyjnych wplywaja znaczaco na prawidtowe
ksztaltowanie si¢ cechy organizmu czlowieka. Uznaje si¢, ze w Scisle nadzorowanym
I chronionym $rodowisku niektore osoby mogg funkcjonowaé w pewnym zakresie
sprawnosci zwigzanych z zyciem codziennym (Jankiewicz, Skrypnik, Skrypnik 2014;
Kosciotek, Wolska 2018; Kwiatkowska 1997, 2006; Miosga 2005; Szabala,
Chodkowska 2012; Zasgpa 2016).
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W zwiazku z faktem glebokiej niepetnosprawnosci intelektualnej zazwyczaj
wystepuja zlozone zaburzenia rozwojowe. W gronie specjalistow, jak komentuje
M. Zaorska (2008, 2012, 2013), od wielu lat prowadzone sg ozywione dyskusje
zwigzane z wyodrebnieniem niepelnosprawnosci  sprzezonej, jako kategorii
niepelnosprawno$ci oraz opracowaniem definicji danego typu nieprawidlowosci
funkcjonowania. W poruszonej kwestii nie ma jednak zgodnosci. W opinii M. Zaorskiej
(tamze) czg$¢ naukowcow sklania sie w  strone postrzegania zjawiska
niepetnosprawnosci  wielorakiej, jako odrebnej kategorii niepetnosprawnosci
I definiowania uwzgledniajagcego rownoczesne wystepowanie co najmniej dwoch
organicznych wad. Autorka dalej stwierdza, ze inni badacze z kolei uwazaja,
iz wyodrebnienie omawianej kategorii bedzie dotyczylo os6b z uszkodzeniem
jednorodnym i dodatkowo wspotwystepujacymi  przewleklymi  schorzeniami
somatycznymi. Brak zgodnego stanowiska zwigzanego z definiowaniem sprzezonej
niepelnosprawnosci sprawia, ze dla okreslenia wspotwystepujacych, ztozonych wad
rozwojowych stosuje si¢ rdzne terminy. W Polsce sa to miedzy innymi:
niepelnosprawno$¢ ztozona, wielozakresowa, wieloraka, sprzezona, wspotwystepujaca
(tamze).

Lew S. Wygotski (za: Zaorska 2013) podkreslal, ze analizujac ztozone, powazne
typy niepetnosprawnos$ci nalezy pod uwage bra¢ pierwotno$¢ oraz wtornos¢
konsekwencji uszkodzenia. W sytuacji, gdy wystepuja dwie wady organiczne nalezy
rowniez okre§li¢ dominujacy charakter ktorej§ z nich. Wedlug tego autora,
0 pierwotnosci danej niepetnosprawnosci decyduje uszkodzenie, wtornos¢ to mozliwe
konsekwencje jakosciowe i ilosciowe (konsekwencje funkcjonalne), bedace wynikiem
uszkodzenia pierwotnego (Basitowa, Sokolanski, Wygotski za: tamze).

W odniesieniu do dzieci z niepelnosprawnos$cia intelektualng K. Kirejezyk
(1981) wskazuje mozliwos¢ wystepowania uposledzen dodatkowych, czyli tak zwanego
sprzezenia, ktore moze wystepowa¢ podwojnie, a nawet potrdjnie. Do tak nazwanej
kategorii upo$ledzen zalicza dzieci®:

e upo$ledzone umystowo i rOwnocze$nie niedostosowane spotecznie;

e uposledzone umystowo ghuche i niedostyszace;

e uposledzone umystowo niewidome i niedowidzace;

e upos$ledzone umystowo kalekie, zwlaszcza z kalectwem narzadu ruchu,

2 . . ,
Terminologia stosowana wowczas
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e uposledzone umystowo przewlekle chore;

e uposledzone umystowo z wycinkowymi, parcjalnymi uposledzeniami,

np. wadami mowy, powaznymi zaburzeniami zycia emocjonalnego itp.

Autor dopowiada réwniez, ze ze wzgledu na specyfike niepetnosprawnosci,
dzieci takie mozna zaliczy¢ jednoczesnie do grupy uposledzonych umystowo i z uwagi
na obecne, np. uszkodzenie wzroku, do grupy niewidomych. Niepelnosprawnos¢
sprz¢zona, wedtug K. Kirejczyka (1981), moze wystepowac rowniez u dzieci, ktore nie
maja obnizonego poziomu sprawnosci umystowe;.

Zdaniem K. Kirejczyka (tamze), ktory piszac o uposledzeniu sprz¢zonym
obecnie nazywanym niepetnosprawnoscig sprz¢zong wskazujg na nig:

e wystepowanie minimum jednej wady organiczna,;

e oraz wspotobecne konsekwencje:

* somatyczne,
= |ub psychoemocjonalne,
= albo spoteczne.

Deborah Deutsch Smith (2008) proponuje wprowadzenie nastgpujacego
rozrdznienia zwigzanego z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualna:

e niepelnosprawnos$ci wielorakie (multiple disabilities);

e glcboka wicloraka niepetnosprawnos¢ (multiple-severe disabilities)

dotyczacego bardzo powaznych konsekwencji istniejacego uszkodzenia i/lub

uszkodzen organizmu.

Definicja niepelnosprawnosci wielorakich zawarta w amerykanskiej federalnej
ustawie IDEA wskazuje, ze ,niepelnosprawnosci wspotistniejace (takie jak
uposledzenie umystowe ze S$lepotg, uposledzenie umystowe z niepelnosprawnoscig
ruchowg itd.) to takie, ktorych kombinacja wywotuje powazne potrzeby edukacyjne,
ktére nie moga by¢ zaspokojone w ramach programu ksztalcenia specjalnego,
przewidywanego dla jednej niepelnosprawnosci” (U.S. Department of Education 1999,
S. 12422 za: Deutsch Smith 2008, s. 311-312).

Badacze holenderscy 1 belgijscy stoja na stanowisku, ze termin
»hiepelnosprawno$¢  sprzgzona” kompiluje obecno$¢ uszkodzenia zmystow
z dysfunkcjami intelektu i (lub) narzadu ruchu. Proponuja, by stosowac¢ termin gleboka
niepetnosprawnos¢ intelektualna do grupy oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng

I wspotobecnym innym uszkodzeniem (lub innymi uszkodzeniami) organizmu,
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a przypadki obecnosci uszkodzenia zmystow oraz dysfunkcji narzadu ruchu,
ewentualnie polaczone z powaznymi schorzeniami somatycznymi przyporzadkowaé
terminem niepetnosprawnosé¢ sprzezona (du Ville, Vandelanotte 1990 za: Zaorska
2013).

Andreas  Frohlich (1998, 2013) pisze o0 glebokiej wielorakiej
niepelnosprawnosci, ktorg definiuje przez okreslenie istotnych cech wplywajacych na
funkcjonowanie ujmowanej catosciowo osoby, u ktorej wystepuja kompleksowe
ograniczenia, czyli:

e ograniczenia odnoszace si¢ do mozliwosci doswiadczania i ekspres;ji;

e znicksztalcenie lub ograniczenie rozwoju poznawczego, emocjonalnego

i fizycznego;
e ograniczenia odnoszace si¢ do mozliwosci umiejgtnosci porozumiewania si¢
I zachowan spotecznych.

Jak twierdzi B. Cytowska (2016), w Polsce do okreslania glebokiej
niepetnosprawnosci intelektualnej uzywa si¢ rowniez wspomnianego terminu gfeboka
wieloraka niepetnosprawnos¢ zastosowanego przez A. Frohlicha.

Analizujac taczone =z glgboka niepelnosprawnoscia pojecia, takie jak
wielozakresowo$¢, zlozono$¢, wielorakos¢, nalezy stwierdzié, ze termin
wielozakresowos¢ niepelnosprawnos$ci wskazuje na wielo§¢ zakreséw funkcjonowania,
w ktorych dopatrywa¢ si¢ mozna konsekwencji niepelnosprawnosci w ujeciu
iloSciowym, tzn. w minimum dwoéch zakresach. Moze to by¢ przyktadowo fizyczne
I spoteczne funkcjonowanie. Zatem wprowadzone okre$lenie wskazuje na kategori¢
ilosciowg 1 funkcjonalng. Ztozono$¢ niepetnosprawnosci w ujeciu konsekwencji
uszkodzenia sugeruje natomiast jej zlozony charakter i jest kategorig jakos$ciowa.
Dodatkowo niepelnosprawnosé, w ktorej mamy do czynienia z jednym uszkodzeniem,
moze charakteryzowa¢ si¢ zlozonym przebiegiem. Wielorako$¢ niepetnosprawnosci
laczy obecno$¢ ztozonych konsekwencji niepelnosprawnosci 1 jednocze$nie
konsekwencji przejawiajagcych si¢ w minimum dwoch zakresach funkcjonowania
(w kontekscie ilosciowym, jak i jakosciowym). Ztozono$¢, wielorako$¢ oraz
wielozakresowo$¢ niepetnosprawnosci moga rowniez dotyczy¢ niepetnosprawnosci
sprzezonej (Zaorska 2013).

Konczac rozwazania na temat terminologii oraz teoretycznych uje¢ dotyczacych
glebokiej niepetnosprawnosci intelektualnej przytoczonych w tym opracowaniu nalezy
stwierdzi¢, ze nie kazda nazywang gteboka niepetnosprawnos¢ wynikajaca z uszkodzen
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organicznych mozna uzna¢ za niepetnosprawnos¢ ztozona, wieloraka Iub
wielozakresowa, jak rowniez za niepelnosprawno$¢ sprzgzong. Nie kazda tez
niepetnosprawnos¢ sprzezona jest i moze by¢ niepelnosprawnoscia ztozong, wieloraka,
wielozakresowg oraz wspolobecng czy wspotistnicjagcg (Olszewski, Parys 2016;
Zaorska 2013). Natomiast wszystkie wymienione terminy mogg dotyczy¢é osoby

z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng.

1.2. Rehabilitacja i dostep do edukacji dzieci i mlodziezy z gleboka

niepelnosprawnoscig intelektualng

Mingto ponad dwadzie$cia lat od wejscia w zycie aktu prawnego umozliwiajacego
dzieciom i mlodziezy z niepetnosprawnosciag intelektualng w stopniu glebokim dostep
do edukacji (Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 30 stycznia 1997r.
w sprawie zasad organizowania zaj¢¢ rewalidacyjno-wychowawczych dla dzieci
I mlodziezy uposledzonych umystowo w stopniu glebokim, Dz. U. nr 14, poz. 76,
Prysak 2014). Wczesniej osoby te mogly korzysta¢ jedynie z pomocy os$rodkow
rewalidacyjno-wychowawczych. W polskim systemie o$wiaty osoby te realizujg
szeroko rozumiang edukacje w ramach zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych
(Cytowska 2016; Kope¢ 2007, 2013, 2018). Nalezy rowniez pamigtac, ze ksztalcenie
ucznidw z niepelnosprawno$cig intelektualng w stopniu glebokim organizuje si¢
w oparciu o art. 7 ust. 3 ustawy z 19 sierpnia 1994r. o ochronie zdrowia psychicznego
(Dz. U. nr 111 poz. 535 z p6zn. zm.) oraz o ustawe o systemie o$§wiaty z 7 wrzesnia
1991r. (Dz. U. 1991 nr 95 poz. 425) (Kope¢ 2013; Pilch 2006; Prysak 2014).

Aktualnie obowiazujace podstawy prawne dotyczace edukacji 1 rehabilitacji
0sob z glebokg niepetnosprawnoscia to odpowiednio: Rozporzadzenie Ministra
Edukacji Narodowej z dnia 11 sierpnia 2017r. w sprawie publicznych placowek
oswiatowo-wychowawczych, mtodziezowych osrodkéw wychowawczych,
mtodziezowych  osrodkéw  socjoterapii,  specjalnych  os$rodkéw  szkolno-
wychowawczych, specjalnych osrodkow wychowawczych, osrodkow rewalidacyjno-
wychowawczych oraz placowek zapewniajacych opieke i wychowanie uczniom
w okresie pobierania nauki poza miejscem stalego zamieszkania (Dz. U. z 2017r.
poz. 1606), Ustawa z dnia 19 sierpnia 1994r. o ochronie zdrowia psychicznego

(Dz. U. z 2017r. poz. 882), Ustawa z dnia 14 grudnia 2016r. Prawo o$wiatowe
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(Dz. U. z 2020. Poz. 910), art. 123 ust. 1 pkt 1 i ust. 2 (https://www.metis.pl/
aktyprawne/ltemid,30/task,tag/id,36/, dostep 14.04.2018).

Przyjeto, na podstawie Ustawy o ochronie zdrowia psychicznego z dnia
19 sierpnia 1994 roku (Dz. U. z dn. 20.10.1994r., art.7. § 1 i 2), iz ,dla dzieci
I mtodziezy uposledzonych umystowo bez wzgledu na stopien uposledzenia organizuje
si¢ nauk¢ 1 zajecia rewalidacyjno-wychowawcze, w szczegdlnosci w przedszkolach,
szkotach, placéwkach opiekunczo-wychowawczych, osrodkach rehabilitacyjno-
wychowawczych, w domach pomocy spotecznej i zaktadach opieki zdrowotnej, a takze
w domu rodzinnym”.

Dla wymienionych os6b, organizuje si¢ rowniez rehabilitacje lecznicza,
zawodowa 1 spoteczng. Rehabilitacja 1 zajecia rewalidacyjno-wychowawcze sa
bezptatne. Opicka niezb¢dna do prowadzenia rehabilitacji i zajgé rewalidacyjno-
wychowawczych wchodzi w zakres tych czynnosci.

W ustaleniach prawnych z lat 90. XX wieku wskazywano, aby Minister
Edukacji Narodowej w porozumieniu z Ministrem Pracy i Polityki Socjalnej oraz
Ministrem Zdrowia i Opieki Spotecznej okreslit, w drodze rozporzadzenia, zasady
organizowania zaj¢¢ rewalidacyjno-wychowawczych dla dzieci 1 milodziezy
Z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu glgbokim. Podstawowym aktem
prawnym stalo si¢ wowczas Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia
30 stycznia 1997 roku w sprawie =zasad organizowania zaje¢ rewalidacyjno-
wychowawczych dla dzieci 1 mlodziezy uposledzonych umystowo w stopniu glebokim
(Dz. U. 1997 nr 14 poz. 76), okreslono na podstawie § 2 podmiot zajec, jakim sg dzieci
1 mlodziez z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebokim, w wieku od 3 do
25 lat. To dla tych uczestnikdw, powinny by¢ organizowane zespolowe zajecia
rewalidacyjno-wychowawcze oraz we wspotpracy z rodzicami (prawnymi opiekunami)
indywidualne zajecia rewalidacyjno-wychowawcze.

Zgodnie z rozporzadzeniami ustawowymi przyjeto iz, wymiar Zaj@é3
w zaleznos$ci od mozliwosci psychofizycznych oraz specyficznych potrzeb uczestnikow
zaje¢, ma wynosié (§ 9):

* 4 godziny dziennie na zaj¢ciach zespotowych;

» 2 godziny dziennie na zaje¢ciach indywidualnych.

Maksymalna liczba uczestnikoéw w zespole to od 2 do 4 osob.

¥ Uzycie w tym miejscu i dalej terminu zajecia ma w domysle dopetnienie rewalidacyjno-wychowawcze
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Opieke niezbedng w czasie prowadzenia zaje¢ sprawuje pomoc nauczyciela.

Opieke podczas zaje¢ prowadzonych w domu zapewniaja rodzice (opiekunowie prawni)

(§ 6).

Zajecia organizowane sa w szczegolnosci w: publicznych przedszkolach, w tym

specjalnych oraz w publicznych szkotach (w tym specjalnych) potozonych najblizej

miejsca zamieszkania lub pobytu (w tym dziennego) oséb zakwalifikowanych do

udziatu w zajeciach zespotowych. Zajecia te moga by¢ realizowane W (§ 4):

publicznych placowkach opiekunczo-wychowawczych;

zaktadach opieki zdrowotne;j;

domach pomocy spotecznej i sSrodowiskowych domach samopomocy;
osrodkach rehabilitacyjno-wychowawczych, jezeli przebywaja w nich dzieci
i mtodziezy;

domach rodzinnych, dla os6b zakwalifikowanych do udzialu

w indywidualnych zajeciach.

Jako cel zajg¢ wskazano wspomaganie rozwoju dzieci i mtodziezy, rozwijanie

zainteresowania otoczeniem oraz uzyskanie niezalezno$ci od innych 0sob

w funkcjonowaniu w codziennym zyciu. Zajg¢cia ukierunkowano przede wszystkim na

(§ 8):

nauke nawigzywania kontaktow w sposob odpowiedni do potrzeb
i mozliwos$ci uczestnika;

ksztattowanie sposobow komunikowania si¢ z otoczeniem na poziomie
odpowiadajacym indywidualnym mozliwosciom uczestnikow;

usprawnianie ruchowe i psychoruchowe w zakresie duzej i matej motoryki;
wyrabianie orientacji w schemacie wtasnego ciala i orientacji przestrzennej;
wdrazanie do  osiggania  optymalnego poziomu samodzielnosci
W podstawowych sferach zycia;

rozwijanie zainteresowan otoczeniem; wielozmystowe poznawanie tego
otoczenia; nauk¢ rozumienia zachodzacych w nim zjawisk; ksztaltowanie
umiej¢tnosci funkcjonowania w otoczeniu;

ksztaltowanie umiejetnosci wspotzycia w grupie;

nauke celowego dziatania dostosowanego do wieku, mozliwosci

I zainteresowan uczestnika oraz jego udziatu w ekspresyjnej aktywnosci.

Zajecia  rewalidacyjno-wychowawcze nalezy prowadzic w  oparciu

0 indywidualny program zaje¢, ktéry opracowuje nauczyciel prowadzacy zajecia we
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wspolpracy z psychologiem na podstawie wskazan zawartych w orzeczeniu
kwalifikacyjnym.

W sktad dokumentacji zaje¢ zaliczono (§ 10):

« orzeczenie kwalifikacyjne poradni;

» dziennik zaj¢¢ rewalidacyjno-wychowawczych;

» zeszyt obserwacji.

Zeszyt obserwacji prowadzony jest odrgbnie dla kazdego uczestnika zajec, gdzie
wpisywane sg informacje dotyczace (§ 10.3):

 zmian w zakresie duzej motoryki (postawa, lokomocja, koordynacja

ruchow);

* zamian w zakresie matej motoryki (koordynacja ruchow rak, koordynacja

wzrokowo-ruchowa, manipulacja);

* napedu - aktywnosci nakierowanej (wlasnej);

» koncentracji uwagi (podczas jakich aktywno$ci, czas koncentracji);

* wspotdzialania (w réznych sytuacjach, czas wspoldziatania);

* opanowania nowych umieje¢tnosci (tempo, trwatos¢, stopien trudnosci);

* dominujgcego nastroju i emocji;

» gotowosci do kontaktéw (rodzaje, kierunek);

* umiejetnosci w zakresie samoobstugi;

* udziatu w czynno$ciach porzadkowych;

* zachowan trudnych (opis tych zachowan i sytuacji, w ktérych wystepuja,

reakcje nauczyciela, zmiany w zachowaniu).

Kolejnym z dokumentow okreslajacych sposob pracy z uczniem z gleboka
niepelnosprawnoscig intelektualng jest Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowe;j
Z dnia 23 kwietnia 2013 roku w sprawie warunkow 1 sposobu organizowania zaj¢c¢
rewalidacyjno-wychowawczych dla dzieci i mtodziezy z uposledzeniem umystowym
w stopniu glebokim (Dz. U. 2013 poz. 529). Celem tego rozporzadzenia jak wskazuje
ustawodawca jest ,,doprecyzowanie i uporzagdkowanie obecnego stanu prawnego, przy
uwzglednieniu zmian legislacyjnych w systemie o§wiaty, zdrowia i polityki spoteczne;j,
ktére mialy miejsce w ostatnich kilkunastu latach oraz uwzglednieniu doswiadczen
ptynacych z praktyki nabytej w tym okresie”.

Od czasu ukazania si¢ w 1997 roku pierwszego rozporzadzenia regulujacego
prawnie organizacj¢ zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych liczni autorzy i badacze

zaczgli postugiwa¢ si¢ terminem edukacja w stosunku do tychze zajec.
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M. Kwiatkowska (1997) opracowata pierwszy program pracy edukacyjnej z dzieckiem
uposledzonym umystowo w stopniu glebokim (Kwiatkowska 1997; Piszczek 1996).
Wszystkie wymienione w Rozporzadzeniu (tamze) dziatania blednie nazywane
doprowadzily do powszechnego w $rodowisku przekonania, ze osoby z gleboka
niepetnosprawnoscig intelektualng w systemie edukacji szkolnej majg takie same prawa
I przywileje jak inni uczniowie. Tymczasem, zgodnie z regulacja prawng, osobom
Z glebokg niepelnosprawnoscia intelektualng nie przyznaje si¢ statusu ucznia.
Interpretacja przepiséw zmierza ku rozumieniu, ze sg to uczestnicy zaj¢¢ rewalidacyjno-
wychowawczych — nie edukacyjnych. Nie okresla si¢ dla nich podstawy programowe;j,
a opracowywane dla nich programy rewalidacyjno-wychowawcze sa autorskimi
indywidualnymi programami ich nauczycieli. Podazajac dalej, dzieci z glgboka
niepelnosprawnoscig intelektualng nie sg poddawane tradycyjnej promocji do wyzszych
oddziatow ani nie ustala si¢ dla nich mierzalnych osiggni¢¢ w zakresie wzglednie
formutowanych celéw i kompetencji.

Zdaniem E. Batko i M. Rachel (2012) opisujacych specyfike pracy z dzieckiem
z gleboka wieloraka niepetnosprawnoscia w $rodowisku domowym w zakresie:
warunkow prowadzenia zajeé, relacji nauczyciela z rodzing ucznia, jego kontaktow ze
szkota, a takze znaczenia wspdlpracy nauczycieli indywidualnych zaje¢ rewalidacyjno-
wychowawczych z macierzystg placowka, miejscem realizacji owych zaje¢¢ jest glownie
dom ucznia. Jednakze indywidualno$¢ prowadzonych zajgé nie polega na pracy
z jednym uczestnikiem, na zasadzie indywidualizacji poniewaz, jak pisze M Orkisz
(2000, s. 7) nie ma jednego programu nauczania dzieci z gleboka niepetnosprawnoscia
intelektualng. Jest ich tyle ile uczniow. Zdaniem J. Szwiec (2000) sytuacja wystapienia
nauczania na terenie miejsca zamieszkania powinna by¢ tymczasowa. Wskazuje ona na
konieczno$¢ wzbudzenia w rodzicach przekonania, Ze szkota jest naturalnym
i wskazanym dla ich dziecka miejscem edukacji. Autorka zwraca uwage na zmiany
w rodzinie, jakie zachodzg w sytuacji realizacji zaje¢ w instytucji: mozliwos¢ podjecia
przez matki pracy zawodowej, zyskanie czasu w ciaggu dnia na inne sprawy
niedotyczace dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng czy poprawa
kondycji psychicznej innych domownikow, pozwalajgca w przysztosci na stworzenie
korzystniejszego srodowiska rozwoju dla dziecka z niepetnosprawnoscia.

Na podstawie wnioskow z badan i obserwacji praktykow (Gruntkowski 2000)
wykazano, ze korzystnym jest dawanie mozliwo$ci ¢wiczenia nowo zdobywanych

umiejetnosci w  zyciu codziennym. Nalezy pamigta¢, ze osoba z gleboka
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niepelnosprawnoscig intelektualng pozbawiona naturalnych kontaktow ze srodowiskiem
i mozliwosci edukacji, bedzie zachowywata si¢ nietypowo. Uczenie nowych
umiejetnosci, szukanie akceptowanych spotecznie sposobow realizacji potrzeb jest
swiadomym celem projektowanych programow pracy z osobami z gleboka
niepelnosprawnoscia. Zdaniem D. Kope¢ (2013, 2018) rzeczywistos¢ funkcjonowania
tych osOb jest wyraznie ograniczona i nhiekorzystna. Podobne zdanie prezentuja
D. i M. Baraniewicz (2017). Aktualnie funkcjonujace akty prawne zawieraja wiele
niescistosci  wskazujacych, ze cho¢ w odniesieniu si¢ do osob z gleboka
niepetnosprawnoscig intelektualng uzywa si¢ okreslenia edukacja to wcigz jest to

dziatanie pozorne.
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Rozdzial 2

Rodzina osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna

Obecnos¢ dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng stawia rodzing w zupetnie nowej
I nieznanej sytuacji, zmuszajac ja do podjecia nowych, czgsto trudnych zadan,
dokonania zmian w rozumieniu wlasnego rodzicielstwa, dzialan opiekunczo-
wychowawczo-rewalidacyjnych jak rowniez konieczno$ci wspoétdziatania wszystkich
czlonkow rodziny (Bragiel, Gorecka 2014; Dykcik 1993, 2010; Karwowska 20033,
2008, 2011; Kazanowski 2003; Kope¢ 1999; Kozubska 2000; Rubin, Schreiber-Divon
2014; Sekutowicz 1998; Stelter 2013; Twardowski 1991; Wojciechowski 1990;
Zbtkowska 2009, 2019). Rodzina dziecka z gteboka niepetnosprawnoécig jest systemem
indywidualnym, laczacym ze soba cztonkow — przedstawicieli 0 bardzo réznych
zadaniach, ktore wynikaja z petnionych przez nich funkcji (Kope¢ 1999). W niniejszym
rozdziale omdéwione zostang w teoretycznym uje¢ciu pojgcia dotyczace rozumienia
rodziny, koncepcje i czynniki wptywajace na funkcjonowanie rodziny, realizacje zadan
jakie niesie ze soba posiadanie dziecka z niepetlnosprawnoscia oraz fazy adaptacji
rodzicow do niepelnosprawnosci dziecka. Na koniec zostanie zaprezentowana
koncepcja problemow wychowania, zgodnie z ktorg podjeto analizy empiryczne

uzyskanych wynikow badan wiasnych.

2.1. Systemowe ujecie rodziny

Rozwazajac pojecie rodziny w kontekScie systemowego ujecia, zasadnym jest
omoéwienie teorii systemOéw  ekologicznych autorstwa U. Bronfenbrennera
(za: Brzezinska 2007). Koncepcja ta dla podkreslenia spotecznego $rodowiska
zycia cztowieka oraz jego relacji z kulturg, okreslana jest spoteczno-ekologiczng
I kulturowa. Precyzuje ona istnienie wzajemnie powigzanych ze sobg sieci wptywow
pomiedzy czlowiekiem a S$wiatem spotecznym. Podobne stanowisko prezentuje
T. Zoétkowska (2005b) omawiajac teorie socjopedagogiczng w podejsciu do o0séb

Z niepelnosprawnoscig. Rozumienie niepetnosprawnosci jako zjawiska spotecznego
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otwiera inng perspektywe postrzegania podmiotu pedagogiki specjalnej. W omawianej
teorii Autorka wskazuje na makro- i mikrostruktury spoteczne, w tym S$rodowiska
lokalne, a takze na ich interakcyjne powigzanie, podkreslajgc ich znaczenie dla teorii
i praktyki pedagogiki specjalnej. To zbiorowo$¢ lokalna charakteryzuje si¢
mechanizmami zar6wno makro- jak 1 mikrostrukturalnymi oddziatlowujacymi
w interakcji z osobg niepetnosprawng (tamze, s. 113). Teoria T. Zotkowskiej wpisuje
si¢ w teori¢ systemOéw U. Bronfenbrennera, opisujacag uhierarchizowane w kolejnosci
od poziomu mikro, zalezne od siebie systemy:

I.  Mikrosystem

Il. Mezosystem

I11. Egzosystem

IV. Makrosystem

Wymienione systemy definiuja cele 1 role wychowujacych oraz
wychowywanych, tworzac okre$long racjonalnos¢ wychowania, nadajg wartos¢
i znaczenie wychowaniu oraz rozwojowi (Brzezinska 2007; Gatkowski 1987,
Sadowska 1995; Tryjarska 2000; Twardowski 1991).

Mikrosystemem dla dziecka jest w pierwszej kolejnosci rodzina okreslana jako
siedlisko rodzinne. Do tej grupy naleza rowniez: klasa szkolna czy grupa réwiesnicza
w sasiedztwie. Powigzanie tych mikrosystemow oraz wzajemne oddziatywanie
pomiedzy nimi sprawia, ze tworza mezosystem. Natomiast mezosystem tworzy
ogoblniejszg strukture (Brzezinska 2007; Margasinski 2015; Tryjarska 2000).

W naukach humanistycznych pojgcie systemu rozumiane jest jako zbior
elementéw, powigzanych ze soba interakcjami i zalezno$ciami. Elementy te stanowig
przez to jedna cato$¢, zdolng do funkcjonowania w mysl okreslonych regut (de Barbaro
1999). Rodzina w ujgciu systemowym to zlozona struktura, ktora sklada sig ze
wzajemnie zaleznych od siebie grup oso6b charakteryzujacych si¢ posiadaniem
tozsamosci rodzinnej, obecnoscig wigzi emocjonalnej oraz wystgpowaniem interakcji
W obrebie poszczegdlnych cztonkow rodziny i catej grupy. Charakterystyczng cecha
rodziny w omawianym ujeciu jest obecno$¢ wzajemnych relacji o charakterze
bezposrednim i posrednim pomiedzy wszystkimi cztonkami rodziny (de Barbaro 1999;
Plopa 2015).

Zdaniem J. Kirenki (2002) rodzina od ,zawsze” stanowila pierwotny
| podstawowy system opiekunczy. Wedlug badan roznych autoréow (Hulek 1989;

Kirenko 2002; Sokotowska 1981) jest ona najbardziej trwalym i niezawodnym zrodiem
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oparcia we wspotczesnym $wiecie. Podobnie jest w rodzinach z dzieckiem
Z niepetnosprawnoscia, ktére stanowig najwazniejsze Srodowisko wspierajace
(Kawczynska-Butrym 1998; Kirenko 2002; Kowalik 1996; Sek 1993).

W podejsciu systemowym wskazywane sg cztery podstawowe zasady, na
ktorych opiera si¢ rodzina (de Barbaro 1999; Brzezinska 2007; Radochonski 1998;
Swietochowski 2014). Sa to:

e zasada catosciowosci;

e zasada ekwipotencjalnosci;

e zasada ekwifinalnosci;

e zasada cyrkuralnosci.

U podstawy teorii systemow znajduje si¢ zatozenie holistycznego i szerokiego
postrzegania rzeczywistosci. Zasada catosciowosci oznacza, ze system rodzinny
stanowi integralng strukture nie bedaca jedynie prostg sumg elementow sktadowych, ale
caloscia, ktorej elementy sktadowe sa wzajemnie powigzane i oddzialywaja na siebie.
Poznanie poszczegdlnych cztonkdéw rodziny nie jest rtOwnoznaczne z poznaniem catego
systemu. Natomiast zmiana w jednej czes$ci systemu wplywa na inne jego elementy,
powodujac zmiany w pozostatych jego czgsciach. Poznanie to wymaga zatem
calosciowego i szerokiego spojrzenia na zycie catej rodziny, poniewaz kazdy system
jest wynikiem interakcji pomigdzy poszczegolnymi jego elementami. Jest to podstawa
mechanizmow funkcjonowania systemu, okre§lanych mianem ekwipotencjalnosci
I ekwifinalno$ci. Ekwipotencjalno$¢ oznacza, ze przyczyny pochodzace z jednego
zrodta moga powodowac rozne rezultaty. Natomiast ekwifinalno$¢ jest to inaczej
dochodzenie do tego samego rezultatu mimo wychodzenia z roznych zrodet
(stanébw poczatkowych) (de Barbaro 1999; Brzezinska 2007; Radochonski 1998;
Swigtochowski 2014).

Mieczystaw Radochonski (1998) zwraca uwage na zasade¢ cyrkularnosci,
wskazujac ja jako jedna z najwazniejszych wlasciwosci kazdego systemu rodzinnego.
Istotg tej zasady jest przyjecie, ze wzajemne oddziatywania zachodzace pomig¢dzy
przyczynami i skutkami to nieprzerwany proces. Z tego punktu widzenia bezzasadnym
wydaje si¢ wigzanie jakiego$ problemu wystepujacego u okreslonej osoby w danym
czasie z jedng okreslong przyczyna, poniewaz zawsze mozna znalez¢ alternatywne
przyczyny w kolejnych odcinkach czasu. Cyrkularno$¢ zaktada przyczynowosc¢, ktora

jest przyjmowana za proces kotowy (bez widocznego poczatku i konca). Zgodnie z tym
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zatozeniem poszczegolni czlonkowie rodziny oddzialuja na siebie za pomoca
tzw. sprzgzen zwrotnych, w ktorych zachowania osob si¢ wzajemnie wzmacniaja.
Dlatego trudno jest ustali¢ czyje zachowanie to przyczyna, a czyje skutek.

Maria Ry$ (2009, 2011) wyrdéznia w Systemie rodziny roézne jej rodzaje,
uwzgledniajac style wychowania i typy oddziatywan rodzicielskich, ktore to stanowigc
sktadowe podsystemu rodzice, posrednio wptywaja na wychowanie rodzicielskie.

Srodowiska, w ktorych realizowane jest wychowanie, maja swoja specyfike.
Rodzina, wsrod tych §rodowisk zajmuje szczegdlne miejsce. Tu, jak pisze E. Dryll
(1995, s. 15), odbywa si¢ ,,socjalizacja pierwotna”. W spotecznej swiadomosci rodzina
uwazana jest za najistotniejszy czynnik rozwoju, w zakresie wszystkich sfer
funkcjonowania dziecka.

Jako wazny czynnik przyjety w rozwazaniach nad rodzing wskazano styl
wychowania. Jego wyjasnienie warto odnies¢ do M. Ry$ (2009), ktéra wymienia
nastepujace Style wychowania w rodzinie, sg to style:

e demokratyczny (partnerski);

e autokratyczny (wtadzy rodzicielskiej);

e liberalny (oparty na swobodzie), z uwzglednieniem dwoch podtypow:

= kochajacy;
= niekochajacy.

Styl demokratyczny cechuje poszanowanie praw i uczu¢ kazdego cztonka
rodziny, zyczliwo$¢ 1 wzajemne zaufanie. Z punktu widzenia rezultatow wychowania
uznawany jest za najkorzystniejszy. Dziecko w relacji z rodzicami jest partnerem,
cztonkiem rodziny, ktory bierze czynny udzial w jej zyciu, w rozwigzywaniu
i planowaniu codziennych spraw. Ma okreslony zakres obowigzkow. Rodzice zwykle
nie stosujg kar, raczej tlumacza i przedstawiaja argumenty. Wymagania stawiane
dziecku sa dostosowane do jego mozliwosci. Nawigzanie przyjacielskich kontaktow
z dzie¢mi pozwala na ksztaltowanie pozytywnych 1 silnych wigzi rodzinnych
(Lobocki 2005; Rys 2009, 2011).

Styl autokratyczny jest charakterystyczny dla rodzin konserwatywnych, glownie
patriarchalnych. Wzajemne relacje pomiedzy rodzicami i dzie¢mi majg charakter
formalny i utrzymywane sa na dystans. Relacje te sa pozbawione uczu¢ i dbatosci
0 potrzeby psychospoteczne dziecka, jego zainteresowania, motywy dziatania, zasoby
I naturalne deficyty. Rodzina prezentujaca styl wychowania autokratyczny, to rodzina
wladzy. Rodzice w sposéb formalny stosuja zakazy i nakazy zwykle pozbawione
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argumentacji, ktora jest uznawana za zbyteczng. Wymagaja bezwzglednego
postuszenstwa i podporzadkowania si¢. Charakteryzuje ich brak tolerancji, a wszelkie
oznaki niepostuszenstwa sg surowo karane. Dziecko zyje w cigglym napigciu, cechuje
je nadmierna zalezno$¢ i ulegto$¢ wobec rodzicow.

Autorzy wskazuja na niejednorodnos¢ stylu autokratycznego. Wyrodznia si¢ dwie
odmiany tego stylu: pierwsza surows, cechujaca si¢ $cistym nadzorem, ostrymi
represjami oraz stawianiem nadmiernych wymagan wobec mozliwosci dziecka.
Dominuje w niej brak okazywania mitos$ci. Druga, zyczliwa, cechujacg si¢ racjonalnym
ograniczaniem swobody i konsekwencjg w stawianiu wymagan, ktore sg dostosowane
do mozliwosci rozwojowych dziecka. Potaczona z troska i pozytywnymi uczuciami,
dopuszczana jest w okresie wezesnego dziecinstwa, jako bedaca zgodng z potrzebami
rozwojowymi dziecka (Lobocki 2005).

Styl liberalny jest oparty na calkowitej swobodzie dziecka. Cechuje go brak
kontroli i opieki ze strony rodzicéw, pobtazliwos¢ i nadmierna ulegto$¢ w stosunku do
dziecka, zwigzana =ze spelnianiem jego wszelkich zachcianek. Zachowania
wychowawcze rodzicow wskazujg na brak konsekwencji, a ingerowanie w sprawy
dziecka i jego postgpowanie jest okazjonalne. Zazwyczaj to dziecko kieruje rodzicami,
korzystajac z nadmiernej swobody i przywilejow. Powoduje to ksztaltowanie postaw
egoistycznych, egocentrycznych, braku dyscypliny, wytrwatosci w dzialaniu oraz
odporno$ci psychicznej. Dziecko z trudem przystosowuje si¢ do wymagan grupy
réwiesniczej, gdyz nie posiada zdolnosci do wspolpracy (Lobocki 2005). W stylu
liberalnym kochajagcym rodzice, sa z dzieckiem zwigzani, otaczaja je miloscig
i czutoscig. Pozwalajac na swobode dziatan i wybor postaw, zaktadajg, ze w przysztosci
dziecko samo dokona wtasciwych wyboréw. Natomiast w stylu niekochajacym rodzice
okazujg dziecku chtéd emocjonalny i obojetno$¢, nie interesujg si¢ jego zyciem
(Ry$ 2009, 2011).

Piszac o rodzinie 1 jej podsystemach nie wolno zapomnie¢ o postawach, jakie
moga by¢ prezentowane przez jeden z nich, czyli rodzicow.

W latach trzydziestych dwudziestego wieku pojawity sie pierwsze proby
stworzenia typologii postaw rodzicielskich. Proby takiej miedzy innymi podjat si¢
D. Levy, ktory opisal postawg nadmiernej opiekunczos$ci u matek (za: Plopa 2015).
Badania kolejnych naukowcow: A. L. Baldwina, J. Kalhorna i F. H. Breese’a
(za: tamze) udowodnity istnienie zaleznosci pomigdzy typami postaw rodzicielskich

a zachowaniem 1 cechami osobowosci u dziecka. Okre§lona na ich podstawie typologia
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dotyczyta tylko trzech typoéw, byt to: stosunek demokratyczny, odrzucenie
I poblazliwo$¢. L. Kanner (za: tamze), jako nast¢pny badacz postaw rodzicielskich,
poszukiwat odpowiedzi, jaki jest wplyw postaw rodzicielskich na zaburzenia
zachowania u dzieci. Podobnie jak poprzednia typologia, ta stworzona przez niego jest
niepetna. Poza jawnym odtracaniem istnieje tez ,bierne”, natomiast ,,nadmierne
ochranianie” moze mie¢ posta¢ pobtazania lub wtracania si¢. Ponadto istniejg jeszcze
inne pozytywne postawy oprocz wymienionej akceptacji i darzenia uczuciem. P. Slater
(za: tamze) natomiast stworzyt model bardziej rozbudowany, zawierajacy wiecej
pozytywnych i negatywnych postaw rodzicielskich.

Najpowszechniejszymi czynnikami wymienianymi, jako wptywajace na
ksztattowanie si¢ postaw s3: cechy osobowos$ci, procesy emocjonalne, trudne
doswiadczenia, potrzeby, informacje o przedmiotach postaw, Ssrodowisko spoteczne
(Plopa 2015). Dodatkowo, Maria Ziemska (2009) za wazne przyjmuje rowniez sukcesje
z rodziny pochodzenia, jako$¢ malzenstwa rodzicow dziecka oraz czynniki bedace
w dziecku. Postawy sa, zatem wiadomym zbiorem sadéw i dziatan w odniesieniu do
interakcji rodzica z dzieckiem, a ktore sag nabywane przez to dziecko. Przyjmuje sie, ze
systemy rodzinne, oparte na bezpieczenstwie, zrozumieniu, komunikacji i szacunku,
pozwalaja na osiggnigcie gotowosci do podjecia swiadomego rodzicielstwa (Belsky,
Steinberg, Draper 1991).

W literaturze naukowej mozna odnalez¢é wiele roznych typologii postaw
rodzicielskich. Zaréwno uporzadkowanie ich, jak 1 kompleksowe opisanie wszystkich
wymiarow wchodzacych w sktad postaw jest niezwykle trudnym zadaniem.

Najbardziej znanag jest typologia postaw rodzicielskich wskazywana przez
M. Ziemska (2009). Autorka wyr6znia kryterium wiasciwych badz niewlasciwych
postaw rodzicielskich, a wigc postaw ksztaltujacych aktywne, pewne siebie, radosne
dzieci lub postaw ksztattujacych dzieci pelne lekoéw, obaw i braku zaufania we
wilasne sity.

Wilasciwe postawy wychowawcze zawieraja w sobie ceche 1 warto$¢, ktore
M. Ziemska (tamze) nazywa podejsciem skierowanym ,ku dziecku”. Jest to relacja
z dzieckiem bez przesadnej koncentracji na nim, ale i bez nadmiernego dystansu, czyli
nawigzanie z nim swobodnego kontaktu, ani napigtego, ani tez zbyt luznego. Wiasciwa
postawa jest zrbwnowazong i swobodng wymiang mi¢dzypokoleniowa, umozliwiajaca
dzieciom prawidlowy rozwdj. Autorka wyrdznia cztery gltdéwne przeciwstawne pary

postaw. Sg to:
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e akceptacja — odrzucenie;

e wspoldziatanie — unikanie;

e rozumna swoboda — nadmierne ochranianie;

e Uuznanie praw — nadmierne wymaganie.

Jedng z bardziej wspotczesnie znanych i dobrze opisanych typologii postaw
rodzicielskich proponuje M. Plopa (2015), ktéry wyodregbnia szes¢ typow oddziatywan
rodzicielskich. Nalezg do nich:

e akceptacja;

odrzucenie;

e autonomia;

e nadmierne wymagania;

¢ niekonsekwencja;

e nadmierne ochranianie.

Autor definiuje postawy przypisujac konkretne zachowania rodzicom je
prezentujagcym. Postawa akceptacji przeciwstawiona postawie odrzucenia ujawnia
zachowanie rodzica, w ktorym przyjmuje on dziecko takim, jakie ono jest
W rzeczywisto$ci. Kontakt rodzica z dzieckiem jest zyczliwy i swobodny. Rodzic uczy
dziecko ufnos$ci do ludzi i $wiata, zach¢ca do otwartego komunikowania swoich
potrzeb, ktoére stara si¢ zaspokoi¢. Wazne jest w tej relacji poczucie bezpieczenstwa.
Dziecko traktowane jest przez rodzica z godnoscia, bez wzgledu na jego wiek.
Odrzucenie charakteryzujace si¢ odmiennym zachowaniem wyrazane jest w braku
emocjonalnego ciepta w relacjach z dzieckiem. Opiekun nie dostrzega potrzeb
| problemow dziecka, nie potrafi rOwniez interpretowaé¢ komunikatow przekazywanych
przez dziecko. Z dystansem traktuje proby emocjonalnego zblizenia si¢ dziecka, nie
wykazujac poszanowania dla jego psychologicznych potrzeb. Rodzic przejawiajacy
postawe odrzucenia, czgsto ogranicza si¢ jedynie do zaspokajania potrzeb materialnych
dziecka.

Kolejna z postaw — autonomii, polega na traktowaniu dziecka jak osoby prawie
dorostej, ale z dostosowaniem do potrzeb rozwojowych dziecka. Rodzice rozumiejg
mozliwos¢ posiadania wiasnych spraw przez dziecko, akceptujg proby samodzielnego
radzenia sobie z problemami. Szanujg poglady dziecka dajac raczej zyczliwe rady

I partnerska pomoc niz krytykujac. Zdaniem M. Plopy (tamze) rodzice dzigki swojej
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otwartej postawie zachowuja autorytet. Dziecko wychowywane w duchu autonomii jest
bystre, pomystowe, chetnie i dobrze wspotdziata z réwiesnikami.

Natomiast postawa nadmiernie ochraniajgca powoduje, ze rodzic traktuje
dziecko, jak osob¢ wymagajaca ciaglej opieki. Brak wiary rodzica w mozliwos$ci
dziecka powoduje, ze rodzic ogranicza jego autonomie, a kazdy przejaw niezaleznos$ci
w postepowaniu dziecka przyjmuje z niepokojem. Konsekwencjg takiego podejscia
moze by¢ bierno$¢ dziecka, opdzniony rozwoOj emocjonalny 1 spoleczny, brak
inicjatywy i roznorodne leki lub postawa silnie roszczeniowa, brak krytycyzmu dziecka
lub egoizm (tamze).

W postawie nadmiernie wymagajacej dominuje przeswiadczenie rodzica
0 potrzebie uksztattowania dziecka wedlug Scisle okreslonego i doktadnie
zaplanowanego wzorca. Wymagania stawiane dziecku sa nadmiernie wygorowane, brak
w nich odniesienia do rzeczywistych mozliwosci i zdolnos$ci dziecka. W postawie tej
brak uznania dla autonomii dziecka. Rodzic uwaza si¢ za autorytet i nie toleruje
sprzeciwu. Postawa ta, wynikajaca ze swoistego rozumienia dobra dziecka przez
rodzica, powoduje u dzieci brak wiary we wlasne sily, niepewno$¢, lekliwos$¢ czy
trudnos$ci z koncentracja (tamze).

Postawa nickonsekwentna charakteryzuje si¢ uzaleznieniem stosunku do dziecka
od samopoczucia lub nastroju rodzica. Dziecko nie ma oparcia w rodzicach, ktorzy nie
dajac mu poczucia stabilno$ci powoduja, Ze czuje si¢ niepewnie. Powoduje to
dystansowanie si¢ emocjonalnie od rodzicow, zatajanie problemow oraz niechgc
do zwierzen. W takiej sytuacji dzieci czgsto szukajg wsparcia oraz stabilno$ci
emocjonalnej w pozarodzicielskich relacjach (tamze).

Konkludujac, rozumienie rodziny jako systemu jest niezwykle wazne dla
opisywania | wyjasniania procesOw w niej zachodzacych, zwlaszcza zwigzanych
zrozwojem i wychowaniem dzieci. Obecne w niej podsystemy uruchamiajg
mechanizmy, ktore uwidaczniajg si¢ w stylu wychowania oraz prezentowanych przez
opiekundéw postawach rodzicielskich. Catos¢ systemu rodzinnego pozostaje w $cistym
zwigzku ze $rodowiskiem spolecznym, w ktorym zgodnie z socjopedagogicznym
kontekstem niepelnosprawnosci funkcjonuje osoba z niepetnosprawnoscia (Zotkowska
2005).
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2.2. Koncepcja i czynniki wychowania rodzicielskiego

Powszechnie przyjmowanym naukowym paradygmatem, odnoszacym si¢ do rodziny
jest ogolna teoria systemow, ktorej tworca jest biolog K. L. von Bertalanffy (1984).
Teoria ta ujmuje rodzing, jako cato$¢, utworzong przez hierarchicznie zorganizowane,
nickoniecznie rowne, interakcje miedzy podsystemami. W tych podsystemach jednostki
powiagzane sg bliskimi, intymnymi wi¢ziami. Rodzina rozumiana jest, jako otwarty,
realizujacy cele, zmieniajacy si¢ 1 samoregulujacy system spoteczny (Czabata 1988).
Czlonkowie tego systemu s3 ze soba powigzani 1 wzajemnie na siebie oddziatuja.
Oddzialywanie to sprawia, iz zmiana dotyczaca jednego z czlonkéw systemu,
prowokuje zmiany u wszystkich pozostatych. Dlatego dla zrozumienia rodziny
I funkcjonowania jej poszczegélnych cztonkéw konieczne jest analizowanie rodziny,
jako  calosci. Kazda  rodzina  posiada  granice  (zewnatrzsystemowe
| wewnatrzsystemowe), ktore cechuje rézny stopien przepuszczalno$ci. System
rodzinny definiuje kryteria przynalezno$ci do rodziny i moze wykluczaé swoich
cztonkow. Scisle korelujaca z omawiana teorig jest wspominana juz wcze$nie]
koncepcja rozwoju jednostki w rodzinie Bronfenbrennera (za: Brzezinska 2007). Wiele
modeli teoretycznych rodziny jest zakorzenionych w teorii systemowej. Do najbardziej
znaczacych naleza Model Kotowy Systeméw Matzenskich i Rodzinnych Olsona
(Olson, Sprenkle, Rusell 1979), Model Funkcjonowania Rodziny McMastera (Miller,
Ryan, Keitner, Bishop, Epstein 2000), Model Procesu Funkcjonowania Rodziny
(Skinner, Steinhauer, Sitarenios 2000), Model Systemowy Beaversa Funkcjonowania
Rodziny (Beavers, Hampson 2000 za: Lachowska 2013).

Jak wskazuje M. Plopa (2015), w ostatnich latach zaprezentowano wiele modeli
funkcjonowania rodziny, uwydatniajgcych waznos¢ roznych czynnikow wptywajacych
na proces ich rozwoju.

W niniejszej pracy omowione zostang opierajace si¢ na systemowym ujeciu
rodziny cztery najczesciej stosowane w badaniach i terapii rodziny modele strukturalne,
opisujgce  funkcjonowanie rodziny oraz model procesualny, przedstawiajacy
wychowanie rodzicielskie.

Model strukturalny Minuchina — jest jednym z modeli terapeutycznych w nurcie
psychoterapii systemowej, opracowanym przez S. Minuchina i wspotpracownikow.

Model strukturalny ktadzie nacisk na rownowage pomigdzy autonomia cztonkow,
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a poczuciem przynaleznoS$ci co przyjmuje si¢ za kluczowy wyznacznik funkcjonowania
rodziny. Wprowadza pojecie struktury rodziny, tworzonej z uniwersalnych
i jednostkowo wytworzonych mechanizméw. Jedng z podstawowych zasad jest
hierarchia, na czele, ktorej sta¢ powinni rodzice (za: Cierpiatkowska 2016; Jachimczak
2011).

Najbardziej rozpowszechnionym spo$réd omawianych modeli, wedhug
B. H. Lachowskiej (2013), jest Model Kotowy Systeméw Matzenskich 1 Rodzinnych
Olsona. Pierwsza wersja tego modelu zostata opublikowana w 1979 roku (Olson i in.
1979). Bazuje on na trzech zasadniczych wymiarach funkcjonowania rodziny, ktore sa
powszechnie uwazane za najwazniejsze dla jego zrozumienia. Nalezg do nich:

e spojnosé;

o clastycznos$¢;

e komunikacja.

Podobnie jak w modelu Olsona, model Beaversa oparty jest o dwie kategorie:
kompetencji i stylu (za: Jachimczak 2011). Kompetencje to zdolnosci rodziny do
organizowania 1 zarzadzani zyciem rodzinnym. Rodziny o wysokim stopniu
kompetencji charakteryzuje:

e cgalitarne przywddztwo;

¢ silne rodzicielstwo;

e konstruktywne koalicje dorostych;

e jasno ustalone granice pokoleniowe.

Natomiast rodzing o stabych kompetencjach charakteryzuje zwlaszcza
nieefektywne przywodztwo i wystgpowanie koalicji rodzic-dziecko. Kompetencje
okreslajag rowniez: rozwdj autonomii cztonkéw rodziny, bezposrednig komunikacje,
zaufanie i szacunek.

Styl to albo stopien bliskosci, albo dystansu w rodzinie. Rodziny klasyfikowane
sg tutaj jako (tamze 2011):

e dosrodkowe (wigzace);

e odsrodkowe (wypychajace).

Jedna z koncepcji teoretycznych zaktadajacych funkcjonowanie rodziny na
podstawie realizacji zadan w trzech =zakresach (zadan podstawowych, zadan
rozwojowych, radzenia sobie z kryzysem) jest teoria systemowa McMastera,

wzbogacona pdzniej przez P. Steinhauera i wspotpracownikow (za: Jachimczak 2011).
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W rezultacie powstal procesualny model funkcjonowania rodziny, ktory ze wzgledu na
réznorodno$¢ perspektyw analizy systemu rodzinnego zwany jest niekiedy
wielowymiarowym modelem rodziny (Swigtochowski 2003).

Najczescie] rozwazane w sferach oddziatywania zachowan wychowawczych
| wptywu strategii rodzicow na rozwoj dziecka jest dzialanie rodzicielskie.
To postepowanie, zdaniem J. Belsky ego (1984), obejmujace cate dziecinstwo i polega
na dostosowaniu si¢ do dziecka, jego mozliwosci oraz zadan, jakie sg przed nim
stawiane. Dziatanie to pozwala osigga¢ dziecku cele rozwojowe, obejmujace:
niezalezno$¢ w zachowaniu, bezpieczenstwo emocjonalne, osiggni¢cia intelektualne
oraz kompetencje spoteczne. Pelne uwagi i mitosci, stymulujace i nierestrykcyjne
postgpowanie obojga rodzicéw, zapewnia prawidlowy przebieg emocjonalno-
spotecznego rozwoju dziecka oraz jego kompetencji motywacyjno-poznawczych.
Zrozumienie, wyrazanie uczu¢ i efektywna organizacja zycia dziecka prowadzaca do
samodyscypliny, pomagaja ksztaltowaé pozytywng samoocen¢ miodego czlowieka.
Dziatania te prowadza do uwewngtrznienia poczucia samokontroli, orientacji
prospotecznej oraz rozwoju intelektualnego.

Mechanizm takiego wplywu obrazuje J. Belsky (1984) w procesualnym modelu
wychowania rodzicielskiego (schemat 1).

Schemat 1. Procesualny model wychowania rodzicielskiego (wedlug J. Belsky ego 1984,

s. 84)
RELACJE SIEC
MALZENSKIE SPOLECZNA
HISTORIA ., WYCHOWANIE CECHY
ROZWOJU OSOBOWOSC RODZICIELSKIE DZIECKA

ROZWOJ
PRACA DZIECKA

Zrédto: Belsky (1984)
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Analizujac elementy zaproponowanego w modelu wychowania rodzicielskiego
J. Belsky'ego (1984); nalezy stwierdzi¢, iz autor wyrdznit w nim trzy dominujgce
czynniki. Sa to:

e 0sobowo$¢ rodzicow,

e cechy dziecka,

e 7rddla stresu i wsparcia w ekosystemie dziecka.

Czynniki te w bezposredni sposob wplywaja na postepowanie rodzicielskie.

Osobowos¢ rodzicow oraz ich obecny stan psychiczny to wynik historii ich
rozwoju. Natomiast cechy dziecka i generowane przez nie trudno$ci wychowawcze
sa czynnikiem, ktéry bezposrednio warunkuje zakres i jako$¢ opieki rodzicielskiej.
Adekwatne dopasowanie reakcji rodzicow i dzieci decyduja o rozwoju relacji pomiedzy
nimi bardziej niz wlasciwosci tego rozwoju.

W modelu wychowania rodzicielskiego wazne miejsce zajmuje szerszy kontekst
spoteczno-ekologiczny, do ktérego wilaczeni sg dziecko i jego rodzina. Jak zauwaza
autor w tym kontek$cie zawarte sa zrodla stresu i wsparcia. J. Belsky (1984) ukazuje
trzy rodzaje wspomnianego stresu 1 wsparcia. Sg to:

¢ relacje miedzy matzonkami,

o kontakty interpersonalne,

e praca zawodowa.

Kazde z przedstawionych zrodet ksztaltuje, zdaniem autora, postgpowanie
rodzicielskie w bezposredni lub posredni sposob. Jako majaca wazne znaczenie
wskazywana jest relacja pomiedzy matzonkami. W przegladzie badan, jakich dokonat
autor przedstawionego modelu, zaznacza si¢ zasadniczy zwiazek, pomiedzy jakosScia
matzenstwa, a postawami rodzicielskimi. Sugeruje si¢, ze malzenstwa o stabej jakosci
zwigzku maja bardziej negatywne podejscie do rodzicielstwa, a przez to wykazuja
mniejsze zaangazowanie i wsparcie w Stosunku do swoich dzieci. Zatem stres
I konflikty matzenskie, mogg odbija¢ si¢ na prawidlowym funkcjonowaniu catego
systemu rodzinnego (Belsky 1984; Plopa 2015).

W modelu procesualnym efektem interakcyjnego dziatania wielu czynnikow jest
postepowanie rodzicielskie. Sposrod przedstawionych czynnikéw modyfikujacych
postepowanie rodzicielskie, najistotniejsza zdaniem Autora rol¢ odgrywa wsparcie

spoleczne, a najmniej istotng sg cechy dziecka (Belsky 1984; Pilecka 2002).
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Zrédtem wsparcia, istotnym dla rodzicow, sa wskazane przez J. Belsky'ego
(1991) (w badaniach okreslajacych zwigzek pomiedzy dostepnoscia wsparcia
i efektywnymi relacjami pomiedzy rodzicami a dzieckiem), stosunki interpersonalne
miedzy rodzicami a ich krewnymi, przyjaciéimi lub sgsiadami. Wykazano (tamze),
ze wsparcie spoleczne jest zwigzane ze zwigkszong kompetencjg rodzicielska, mniejsza
karalnoscig dziecka, reakcja rodzica na potrzeby dziecka, zwigkszong wrazliwoscia
| cierpliwo$cig oraz wyzszym poczuciem wiasnej wartoSci.

Sieci spoteczne, do ktorych nalezg rodzice stuzg im, jako wsparcie zaréwno
instrumentalne (np. wsparcie informacyjne, pomoc przy dzieciach), jak réwniez
emocjonalne (Plopa 2015).

Wskazane koncepcje teoretyczne w ujgciu systemowym ukazuja wielo$é
czynnikow wptywajacych na funkcjonowanie rodziny. Opisany w niniejszym rozdziale
model J. Belsky ego wybrano do opracowania teoretycznych podstaw badan wtasnych

nad rodzing dziecka z glgboka niepetnosprawnoscig intelektualng (GNI).

2.3. Pozytywne realizowanie zadan wychowania w rodzinie

Celem prezentowanego rozdzialu jest ukazanie czynnikéw skladajacych si¢ na
pozytywne realizowanie zadan wychowania rodzicielskiego. Przedstawione
W rozwazaniach potrzeby dziecka z niepelnosprawno$cig, obowigzki, problemy
i trudnosci, z jakimi zmagaja si¢ ich rodzice oraz czynnos$ci wykonywane przy opiece
oraz pielegnacji dziecka, obejmuja najwazniejsze problemy zwigzane z codziennoscia
rodziny wychowujacej dziecko z gleboka niepelnosprawnos$cig intelektualng (GNI).
Zgodnie z zaleceniem, aby do opisu sytuacji spolecznej 0s6b z niepelnosprawnoscig
stosowa¢ kategorie nacechowane pozytywnie (Dykcik 2002; Gajdzica 2009)
W prezentowanej pracy omawianie zagadnien dotyczacych realizowania zadan
wychowania w rodzinie dokonane zostanie w odwotaniu do tego podejscia.

Podjety temat pracy nie znajduje, jak do tej pory, w dotychczasowej literaturze
przedmiotu widocznego zainteresowania, wyrazonego teoretycznymi rozwazaniami
I empirycznymi eksploracjami. Zatem, aby przedstawi¢ zagadnienie bgdace wedlug
przyjetego modelu wychowania (tj. J. Belsky'ego 1984) wynikiem prawidtowej

realizacji poszczegdlnych czynnikéw oddziatujacych bezposrednio 1 posrednio
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na wychowanie rodzicielskie i jego problemy, nalezy rozpocza¢ od przywolania
informacji zwigzanych z zadaniami i strategiami rodziny, a dalej wyr6znionych funkcji
rodziny. W odwotaniu do koncepcji socjologicznych wypada odnies¢ si¢ do koncepcji
prezentowanych przez tych naukowcow-badaczy z kregu pedagogiki, ktorzy swoje
rozwazania odnosza do rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoscig. Kolejno
wymienione zostang potrzeby dziecka z niepelnosprawnoscia, obowiazki, a takze
problemy i trudnosci rodzicow. Czynnosci, jakic musi wykonywa¢ rodzic dziecka
Z niepelnosprawnosciag W opiece nad nim oraz przezywane emocje zwigzane
z posiadaniem dziecka z niepelnosprawnoscia, beda kolejnymi z omowionych
zagadnien, do ktorych odwotano si¢ okreslajac rozumienie pozytywnej realizacji zadan
wychowania rodzicielskiego. Wszystkie wymienione czynniki pozwolg na ustalenie
jakosci realizowania zadan wychowania w rodzinie.

Zdaniem M. Plopy (2015, s. 19), kluczem do poznania wzordéw interakcji
zachodzacych w rodzinie jest poznanie zwigzku miedzy zadaniami rodziny i strategiami
pozwalajacymi na ich realizacj¢. Waznym jest uswiadomienie faktu, ze strategie
i reguty wykorzystane do regulacji zadan rodziny, wplywaja wzajemnie na siebie.
Ta grupa regul 1 strategii wzajemnie zalezna od siebie stuzy jako podstawa do
okreslenia wzordw interakcji w obrebie systemu rodzinnego.

Omawiajac funkcje rodziny nalezy zaznaczyé, iz autorzy zajmujacy si¢
problematyka rodziny prezentuja rozne Klasyfikacje jej funkcji (Adamski 1984, 2002;
Tyszka 1974, 1990; Ziemska 1979). Warto zwréci¢ uwage cho¢by na niektore z nich.

Zbigniew Tyszka (1974) wyr6znia dziesi¢¢ funkcji rodziny. Sg to:

e funkcja materialno-ekonomiczna,

e funkcja opiekunczo-zabezpieczajaca,

e funkcja prokreacyjna,

e funkcja seksualna,

e funkcja legalizacyjno-kontrolna,

e funkcja socjalizacyjna,

e funkcja klasowa,

e funkcja kulturalna,

e funkcja rekreacyjno-towarzyska,

e funkcja emocjonalno-ekspresyjna.

33



Maria Ziemska (1979) twierdzi, ze funkcje rodziny mozna rozwaza¢ z dwoch

punktéw widzenia, a mianowicie: zadan spelnianych na rzecz spoteczenstwa oraz zadan

wobec swych cztonkéw. Rodzina, jako mikrostruktura spetnia zadania na rzecz

makrostruktury, zaspakaja potrzeby ogolnospoteczne, narodowe, do ktorych naleza:

funkcja prokreacyjna,

funkcja produkcyjna,

funkcja ustugowo-opiekuncza,

funkcja socjalizacyjna.

funkcja psychohigieniczna.

Stanistaw Kawula (2014) wyrdznia cztery podstawowe funkcje rodziny:

biologiczno-opiekuncza,

kulturalno-towarzyska,

ekonomiczna,

wychowawczg.

Wedhug F. Adamskiego (1984, 2002) pojecie funkcji rodziny obejmuje cele,

do ktorych zmierza zycie i dziatalno$¢ rodziny oraz zadania, ktore peilni rodzina

zaspokajajaca potrzeby swych czlonkéw i catego spoteczenstwa. Autor w swojej

klasyfikacji funkcji rodziny za punkt wyj$cia przyjmuje dwa kryteria:

pojmowanie rodziny, jako grupy i instytucji spolecznej;

ze wzgledu na trwato$¢ 1 zmiennos¢ funkcji.

Reasumujac typologia uwzgledniajagca analize rodziny jako grupy i instytucji

spotecznej obejmuje szczegdlowo kryterium:

instytucjonalne — dotyczace rodziny i malzenstwa, jako instytucji spotecznej,

a zatem funkcje:

o

o

o

prokreacyjna (biologiczna) ma podtrzymywac ciagto$¢ spoteczng;
ekonomiczng — dostarczanie dobr materialnych;

opiekunczag — zabezpieczenie cztonkéw rodziny w okreslonych
sytuacjach zyciowych, gdy sami nie sg w stanie sobie poradzi¢;
socjalizacyjng — wprowadzenie cztonkow rodziny w zycie spoteczne;
stratyfikacyjng — gwarantujagca cztonkom rodziny okreSlony status
zyciowy;,

integracyjng — funkcja spolecznej kontroli zachowan cztonkow

rodziny;
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e 0sobowe — dotyczg rodziny, jako grupy spotecznej i obejmuje funkcje:

o malzenska — zaspokajajgca potrzeby zycia intymnego matzonkow;
o rodzicielska — zaspokajajaca potrzeby uczuciowe rodzicow i dzieci;
o braterska — zaspokajajaca potrzeby uczuciowe braci i siostr.

Ponadto, F. Adamski (1984) wyrdznit trzy typy funkcji w odniesieniu do

przemian, jakie towarzyszg rodzinie:

e funkcje pelnione wylacznie przez rodzing, a przez to nie mogace ulegac
jakimkolwiek fluktuacjom (zmianom), do ktorej wytacznie nalezy funkcja
prokreacyjna;

e funkcje niezmienne lub zmienione niewiele, ale w zasadzie pozostajace przy
rodzinie, do ktorej nalezy cala sfera emocjonalna, na ktorej tle ksztattuje si¢
cala wi¢z rodzinna;

e funkcje pozostajace w zasiegu wplywu rodziny, lecz dzielone jednocze$nie
z innymi instytucjami, do ktorej zalicza si¢ socjalizacja — wychowanie
i ksztatcenie dzieci, opieck¢ nad poszczegdlnymi czionkami rodziny, sfere
dziatalno$ci gospodarczej, kulturalno-rozrywkowe;j i ksztattowanie systemu
norm regulujagcych zachowania, a wynikajacych z przyjetego w rodzinie
$wiatopogladu (Adamski 1984, 1991).

Przedstawione Klasyfikacje funkcji nasuwajg pytanie dotyczace rodziny dziecka

Z niepelnosprawnoscia: czy mozna uznaé, ze w takiej rodzinie pojawiaja si¢ jeszcze
jakie$s dodatkowe funkcje? Jak wskazuje W. Szumilas (2006), rodzina dziecka
Z niepetnosprawnoscia zobowiazana jest do zaspakajania jego potrzeb:

e biologicznych,

e rozwojowych,

e wychowawczych.

Od rodzicéw 1 ich postaw wychowawczych, ksztattujacych osobowos¢ kazdego

dziecka, zalezy efektywno$¢ procesu rehabilitacji (tamze).

Natomiast M. Parchomiuk (2011) pisze o obowigzkach rodzica dziecka

Z niepelnosprawnoscia, wymieniajac:

e obowiazki wychowawcze,

e opiekuncze,

e medyczno-rehabilitacyjne.
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Wszystkie  wymienione obowigzki wymagaja od rodzicow dzieci
Z niepelnosprawnoscia  dyspozycji czasowych, sil personalnych oraz $rodkow
finansowych (tamze, s. 23).

Dziecko z niepelnosprawnoscig to czesto dziecko bezradne, nierozumiejace
otaczajacego $wiata, zalezne. Czesto ma trudnosci z komunikacja, nie umie wyrazié
swoich potrzeb, uczué, jest zagubione nawet posrdd bliskich. To sprawia, ze matka
w kontakcie ze swoim dzieckiem ma poczucie okaleczenia. Dziecko niepelnosprawne
pozbawia matke mozliwos$ci ,,bycia sobg” (Stelter 2009). Powoduje, ze rowniez matka
staje si¢ niejako osobg niepelnosprawng, — ktora nie jest. Czesto czuje si¢ bezradna,
nie jest w stanie okre§lic swoich uczu¢, potrzeb, nie potrafi poradzi¢ sobie
z problemami codziennosci jest zagubiona posrod ludzi, ktérzy nie rozumiejg jej
cierpienia (tamze).

Badania M. Radochonskiego (1991), dotyczace wsparcia spolecznego wskazuja
na szereg probleméw, z jakimi muszg borykac si¢ rodzice dzieci z niepetnosprawnoscia.
Sa to miedzy innymi problemy:

a) ekonomiczne:

e rezygnacja jednego z rodzicéw z pracy zawodowej,
o leki dla dziecka,
e specjalistyczny sprzet rehabilitacyjny dla dziecka;

b) medyczne:

e utrudniony dostep do specjalistow,

e niekompetencja lekarzy;
C) merytoryczne, dotyczace braku wiedzy jak postgpowaé z dzieckiem;
d) psychologiczne:

e doznawanie negatywnych emaociji,

e stres,

e rozpad zycia maltzenskiego.

Badania dotyczace rodzin z niepelnosprawnymi dzie¢mi (za: Pilecka 2006,
S. 149) wskazuja, ze blisko 90% rodzin w zakresie opieki, pielggnacji i podtrzymywania
zdrowia moze liczy¢ wylacznie na wilasne zasoby. Trudnos$ci te spowodowane s3
brakiem:

e specjalistow i dostepnosci ustug medycznych;
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ogolnodostepnych programow stymulujacych rozwoj dziecka (przystepnych
w tresci dla rodzicow);

organizacji wspierajacych 1 pomagajacych w zakupie lekdéw, sprzetu
rehabilitacyjnego;

placowek, w ktorych dzieci z zaburzeniami moglyby rozwija¢ si¢ na miarg

wiasnych mozliwosci.

Czynnos$ci, jakie musi wykonywa¢ rodzic dziecka z niepelnosprawno$cia

A. Maciarz (2001) ujmuje w trzech kategoriach:

a) czynnosci opiekunczo-wychowawcze;

b) czynnosci wychowawczo-terapeutyczne;

C) czynnosci rehabilitacyjne.

Pierwsze stuza stworzeniu choremu dziecku warunkéw sprzyjajacych rozwojowi

I leczeniu oraz zaspokajania jego potrzeb. A. Maciarz (tamze) wymienia:

zapewnienie dziecku pomocy i opieki specjalistow (lekarzy) oraz stosowanie
si¢ do ich zalecen;

zaopatrzenie dziecka w leki i inne $rodki oraz ich stosowanie;

zapewnienie dziecku odpowiednich warunkow zywieniowych, wypoczynku
(sen) i rekreacji (nauka i =zabawa) uwzgledniajac jego poziom
wydolno$ciowy;

nieustanne czuwanie nad samopoczuciem dziecka 1 udzielanie wlasciwej
pomocy;

zaspokojenie potrzeb psychoemocjonalnych dziecka i okazywanie mu

psychicznego wsparcia w sytuacji bolu i cierpienia.

Druga kategoria zawigzana z czynnosciami wychowawczo-terapeutycznymi

dotyczy wspierania rozwoju dziecka i ksztattowania tych dyspozycji, ktore utatwiaja mu

realizacj¢ pragnien, zainteresowan i samodzielno$ci. Obejmuje:

usamodzielnienie osobiste 1 spoteczne dziecka na miar¢ mozliwosci
wysitkowych;

rozwijanie samodzielnosci (zaleznie od choroby);

ksztaltowanie u dziecka pozytywnych cech charakteru;

tagodzenie  zaburzen rozwoju dziecka, korzystajagc z  pomocy
specjalistycznej;

zapewnienie dziecku nauki w formach najbardziej dla niego odpowiednich.
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Czynno$ci rehabilitacyjne shuizag wzmacnianiu ogo6lnej sprawnosci dziecka
Z niepelnosprawnoscia (zdrowia). Do najwazniejszych A. Maciarz (tamze) zalicza:

e prowadzenie z dzieckiem usprawniajacych ¢wiczen (wedlug wskazan

specjalistow) oraz zaopatrzenie go w pomoce rehabilitacyjne;

e uczenie dziecka samokontroli zdrowotnej i samoobstugi leczniczej;

e chronienie dziecka przed sytuacjami i czynnikami szkodliwymi, samodzielne
wykonywanie niektorych diagnoz i zabiegow pozwalajagce na szybkie
rozpoznanie isamodzielne zapobieganic niektorym stanom chorobowym,
przestrzeganie diety, dozowanie wysitku;

e podejmowanie wysitku zwigzanego z zapewnieniem dziecku rehabilitacji
uzdrowiskowej.

Od matek dzieci z niepetnosprawnoscig reprezentujacych swoje rodziny

w kontaktach z otoczeniem spotecznym, oczekuje si¢: dzielno$ci, niepoddawania si¢
emocjom, zrezygnowania z osobistych problemow. To one najcze$ciej oceniane sg
przez pryzmat jakosci realizowania obowigzkéw rodzinnych (Frohlich 1998).
Jak pisze M. Parchomiuk (2011) wiele z tych matek kosztem wlasnego zdrowia
psychicznego i fizycznego buduje idealistyczny, zewnetrzny wizerunek. Wynikiem
takiego dziatania sa nierzadko liczne skutki zdrowotne, takie jak: depresja, zite
samopoczucie, lek, smutek i poczucie beznadziejnosci (tamze, s. 27, Rola 1995), ktore
w negatywny sposob moga odbija¢ si¢ na problemach wychowania rodzicielskiego
dzieci z niepelnosprawnoscia.

Doswiadczenie posiadania dziecka z niepelnosprawnos$cia, wedlug licznych
badan (Pisula 1998, 2007; Summers i wsp. 1989 za: Sekutowicz 2013), moze wzmocnic¢
rodzing przy zalozeniu, ze dysponuje ona strategiami wspierajagcymi ja w trudnych
sytuacjach. Rodzice poddani badaniom twierdzili, ze to wlasnie niepelnosprawne
dziecko jest powodem wzmocnienia wi¢zi rodzinnych, religijnej wiary oraz wigzi
spotecznych. Wskazywali oni na takie pozytywne cechy jak: zwigkszenie wiedzy
0 niepelnosprawnosci, duma z osiagnig¢, dociekliwos$¢, tolerancja, cierpliwosé
I wrazliwos¢.

E. Pisula (2007) okreslita pozytywne doswiadczenia zwigzane z opieka nad
dzieckiem z niepelnosprawnoscia i powigzane z funkcjonowaniem rodzicielskim, tj.:

a) rozwoj nowych umiejetnosci — efekt takich cech pozytywnych jak:

e opieka jako wyzwanie,
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e poczucie osiggni¢¢ w pracy z dzieckiem,
e rozwijanie nowych umiej¢tnosci,
b) rozwdj osobisty — efekt takich cech pozytywnych jak:
e stawanie si¢ lepsza osoba,
e wzrost zaufania do siebie,
e zmiana priorytetow zyciowych,
e rozwdj duchowy;
c) kontakt z dzieckiem — efekt takich cech pozytywnych jak:
e oznaki milo$ci otrzymywane od dziecka,
e doswiadczanie rados$ci 1 szczescia dzieki dziecku,
e satysfakcja z opieki;
d) poprawa relacji z innymi ludzmi — efekt takich cech pozytywnych jak:
e wzmocnienie wi¢zi rodzinnych,
e poszerzenie sieci spotecznej (tamze).

Omowione w rozdziale 2.3 zagadnienia ukazujg, jak wspomniano w jego
wstepie, czynniki warunkujace rozwodj i wychowanie dziecka, w tym dziecka
Z niepetnosprawnoscia, w rodzinie. Starano si¢ je przedstawi¢, w odwolaniu do Zrddet,
w perspektywie pozytywnego realizowania zadan wychowania przez rodzicéw oraz
korzystnych przeobrazen funkcjonowania systemu rodzinnego. Ujecie takie ma zwigzek

z operacjonalizacja zatozen badawczych.

2.4. Problemy wychowania dziecka z niepelnosprawnoscig —

systemowa analiza zagadnienia w Swietle literatury

W polskiej literaturze przedmiotu w okresie od lat 90. XX wieku do chwili obecnej
liczni autorzy (tabela 1) zajmujacy si¢ w swoich badaniach rodzinami i dzie¢mi
Zr6znymi niepetlnosprawno$ciami czesto poruszaja temat dotyczacy problemow,
z jakimi borykaja si¢ rodzice dzieci z niepelnosprawnos$cig. Gtownie odbywa si¢ to
w konteks$cie badan zwigzanych z kryzysem pojawienia si¢ niepetnosprawnego dziecka
W rodzinie, stresem z tym zwigzanym i adaptacja rodzicéw do tego faktu.

Przygotowane na podstawie analizy literatury przedmiotu zestawienie (tabela 1)

przedstawia informacje dotyczace badan nad problemami wychowania dzieci
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Z niepetnosprawnoscig. Uwzgledniono w nim: autora/row, rok, wydania, grupe
badawcza, przyjeta strategie badan, metody/techniki badawcze oraz tematy i watki,
jakie ujawniono w badaniach. Pod uwage brano analizy jako$ciowe, iloSciowe oraz

z wykorzystaniem strategii mieszanej.
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Tabela 1.
literaturze przedmiotu

Zestawienie prac badawczych na temat problemow wychowania dziecka z niepelnosprawnoscia zaprezentowanych w polskiej

L.P.

AUTOR

ROK

OSOBY BADANE

STRATEGIA
BADAN/
METODA

WYSZCZEGOLNIONE
PROBLEMY (tematy)*

WSKAZANE WATKI

Maria
Chodkowska

1995

matki dzieci

Z moézgowym
porazeniem

dziecigcym

jakosciowa/
analiza
pamigtnikow

psychologiczny

- oczekiwanie na diagnoze

- szok 1 uczucia towarzyszace diagnozie
niepetnosprawnosci (rozpacz, poczucie nizszej wartosci,
pretensje do losu itp.)

- kryzys w rodzinie

- irracjonalne zachowania

- ,,szukanie ratunku”

- koniecznos$¢ poszukiwania informacji

- kryzys wigzi matzenskich

- lek o przysztosc¢

- strach przed odejsciem meza

- problemy ojcow dzieci z niepetnosprawnos$cia

- zmiana w zachowaniu (otwarto$¢, kontaktowos¢,
wymagania i konsekwencja)

spoteczny

- wsparcie dziadkow

- rozluZnienie wiezi z cztonkami dalszej rodziny
- odrzucenie w kregu bliskich

negatywne postawy wobec dziecka

- izolacja

- dazenie do kontaktow rowiesniczych

opiekurnczo-wychowawczy

- opieka nad dzieckiem przez cale zycie

- czynnosci pielegnacyjno-opiekuncze

- odmienny sposob uczenia

- Wybor szkoty i sposobu edukacji

- czgste nauczanie indywidualne i szkota specjalna
wskazywana w poradni

* W sytuacji, braku kategorii odautorskich wprowadzono kategorie wlasne, co zaznaczono kursywa




rehabilitacyjny

- prowadzenie domowej rehabilitacji

- rzadkie wyjazdy

- brak efektow ze wzgledu na niska cze¢stotliwos¢
- trudny dostep

- niekompetencja lekarzy i specjalistow
- zte diagnozy od psychologow

medyczny - niechg¢¢ ze strony specjalistow
- zte traktowanie rodzica
fizyczny - utrata sit
- choroby wlasne
- brak §rodkow

ekonomiczny

- pozyczanie pienigdzy na leki i leczenie
- Konieczno$¢ rezygnacji z pracy zawodowej

Malgorzata . . . . 2
2. mieszana/ - poszukiwanie cudownego leku na niepelnosprawnosé
Koscielska, ankiet - frustracja
zespot z Katedry 1998 matki dzieci chorych . 3’ psychologiczny ] leku i braku k .
Psychologii wywia y., - pocCzucie Q u 1 draku ompeteanl ) '
Klinicznej UW obserwacje - odczuwanie negatywnych reakcji ze strony srodowiska
rodzice dzieci - potrzeba wsparcia od specjalistow, ekspertow, rodzin
Ewa Pisula 1998 z zaburzeniami ilosciowa spoteczny - Pour P pes - OKSP ’ Y
. i znajomych
W rozwoju
mieszana/
sondaz
diagnostyczny,
Lo elementy . T . . .
Malgorzata 2000 matki dzieci metody psychologiczny - kryzys ograniczajacy zycie rodziny powoduje zmiany
Sekutowicz niepetnosprawnych indywidualnych spoteczny w funkcjonowaniu emocjonalnym i spolecznym
przypadkow,
quasi-
eksperyment
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- niedostateczny poziom wypetniania funkcji
opiekunczo-wychowawczej
- wskazanie na typ rodziny niewydolnej

ilosciowa/ brak zna I 5 dziock
daz opickuticzo-wychowawezy | - rak znajomosci zainteresowan dziecka
| som - czas wolny
rodzice dziecka dlagnngycég%/, - negatywne $rodki wychowawcze
, wywiad, - styl wychowania
- uposledzonego twierdzen dla 20 . .
Alicja Kozubska 2000 umyslowo’ W stopniu rodzicow - niskie zainteresowanie wspotpraca ze szkota
lekkim obserwacja, test Zrkrgrl]loklti};é]naizemkle
Anthony-Bene, hologi . tonkami .
analiza psychologiczny - postawy miedzy cztonkami rqdzmy '
dokumentéw - pozytywne uczucia dzieci z niepetnosprawnos$cia
tylko w stosunku do matek
ekonomiczn - bardzo trudna sytuacja materialno-bytowa
y - problemy z praca
- przeciagzenie obowigzkami i odpowiedzialnoscia
matki
. - konflikty rodzinne
psychologiczny - problem alkoholowy
- choroba bliskich
- brak czasu dla siebie i wspotmatzonka
- zke stosunki sasiedzkie
Gras mieszana/ Spoleczny - ograniczone kontakty z innymi
Mik(r)?:'}:;a K- 2001 matki dzieci ankiety, - wsparcie najblizszej rodziny (dziadkowie)
Ler rﬂ] any Z niepelnosprawnoscia wywiady - brak pieniedzy
fokusowe, listy ekonomiczn - zle warunki mieszkaniowe
y - brak pracy

- pozyczanie pieniedzy

opiekurczo-wychowawczy

- problemy edukacyjne niepelnosprawnego dziecka
- trudnos$¢ w dostepie do placowek
- brak perspektyw

rehabilitacyjny

- trudny dostep do specjalistow
- platne zabiegi i rehabilitacja

* termin za A. Kozubska (2000)
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- sieci wsparcia
socjalny - darczynhcy o .
- humanizacja podejscia do niepetosprawnych
- zespot ,,wyczerpania sil”
mieszana/ - zalamanie psychiczne
sondaz emocjonalny - zniechecenie
. . diagnostyczny, psychoemocjonalny - 0samotnienie w negatywnych emocjach
Malgorzata . rodziny dzieci wywiad - kontakty z innymi rodzicami dzieci
Karwowska 2003a niepetnosprawnych ukierunkowany, Z niepetnosprawnoscia
umysiowo rozmowa, - zmniejszenie dostgpnosci do pomocy specjalistow
ankieta, rehabilitacyjny - rehabilitacji
obserwacja - lekow
- nadmiar stosowanych kar nad pochwatami
S - potrzeba pomocy w zajmowaniu si¢ dzieckiem,
opiekunczo- S .
wychowawczy odrabianiu Iekcl! . .
- potrzeba opieki w czasie pracy rodzicoéw
- potrzeba instruktazu
- negatywne stany emocjonalne
- bezradno$¢
emocjonalny i psychiczny | - rezygnacja i apatia
- opieka nad dzieckiem
ilosciowa/ - traktowana jako misja
matki dzieci ~ sondaz - brak zrozumienia
ngorsaia | 20030 | niepelnospravmych | PNOSyC. spoteczny - poczucie osamotnienia _
intelektualnie . h - poczucie niekompetencji
P wywiad opiekuriczo-wychowawczy | - brak wiedzy merytorycznej
bezposredni - brak efektow
fizyczny - czgste zmeczenie Wrecz wyczerpanie
materialny - bez uszczegdlowienia
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iloSciowa/ sondaz
diagnostyczny,

ekonomiczny

- praca zawodowa

- koniecznos¢ rezygnacji przez matke z pracy

- zmniejszenie zrodet dochodu

- finanse

- optaty zwigzane utrzymaniem, dowozem, §rodkami
higienicznymi, lekami

rehabilitacyjny

- bariery architektoniczne

rodziny z dzieckiem tvxil:;/(liazti ,ﬁt?js]; - brak hm’formacp‘o sprze.med —
9. Alicja Kozubska 2003 Z mézgowym iy - uechec W przyjmowantu do szKo .
. e rodzicow, L - obowiazki zwiazane z dzieckiem nalezace do matek
porazeniem dziecigcym . opiekuriczo- . . L
ObserV\{aCJa, chowawcz - przygotowanie do zajmowania si¢ dzieckiem
analiza wy y - postawa nadopiekuncza w wychowaniu
dokumentéw - konflikty ze zdrowym rodzenstwem z tego powodu
- fazy przystosowania si¢ rodzin do
niepetnosprawnosci
emocjonalny - poziom akceptacji dziecka z niepetnosprawnoscia
- wigzi rodzinne i funkcjonowanie rodziny przed
urodzeniem dziecka z niepelnosprawnoscia
- praca zawodowa
- podejmowanie pracy dorywczej
. - wysoki status spoteczny w porownaniu do rodzin bez
o, ) ekonomiczny . . L
ilosciowa/ sondaz dziecka z niepelnosprawnoscia
Elzbieta rodziny dzieci diagnostyczny, - sta’ndard ZyC}a wyraznie wyzszy niz w grupie
10. . S 2003 rozmowa, poréwnawczej
Minczakiewicz z zespotem Downa ; . - - - -
wywiad, analiza - pomoc i wsparcie rodziny pochodzenia
dokumentacji svolecsn - wolontariusze
P v - pomoc innych rodzin z dzieckiem
Z niepelnosprawnoscia
psychologiczny - troska o przysztos¢ dziecka
- postawy wobec rehabilitacji (pozytywniej nastawieni
ojcowie niz matki)
Todciowa/ rehabilitacyjny - brak instruktarzu
Graz rodzinv dzieci Inw:er(l)tsacrlzo‘lgvgstaw - niska wiedza o formach pracy z dzieckiem
11. razyna 2003 y L - niskie zainteresowanie turnusami rehabilitacyjnymi
Kwasniewska z zespotem Downa Rodzicielskich

T. Gatkowskiego

psychologiczny

- postawy wobec dziecka

opiekurnczo-
wychowawczy

- uczeszczanie do placowek specjalnych
- usprawnianie dziecka
- utrzymywanie kontaktow pozaszkolnych
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- gk o przysztos¢ i losy dziecka po $mierci rodzicow
- obawa o wiasne sity fizyczne w stosunku do
dorastajacych dzieci

- permanentny lek w sytuacjach zagrozenia zycia

- obawa 0 samotne macierzynstwo

sychoemocjonaln - emocje
psy g y - wrogos¢
. L. - obojetnos¢
: _ jakosciowe/ . L . L
rodzice dzieci . - niepogodzenie si¢ z niepetnosprawnos$cia dziecka
i mtodziezy z gleboka wywiady, - depresja
12. Beata Cytowska 2003 . L. swobodne . . . »
niepetnosprawnoscia r0ZmMo - pozytywnie przezywane uczucia sg ,,okaleczone
intelektualng obserw\évg;l - postawy rodzicielskie glownie ambiwalentne
4 - wsparcie ze strony bliskich
spoteczno-ekonomiczny | - praca zawodowa
- che¢ podjecia pracy w niepelnym wymiarze
- mylne diagnozy
medyczny - brak kompetencji specjalistow
- oskarzanie 1 sagdy
opiekurczo- - kryzys organizaciji roli
wychowawczy - nieche¢ w poswiecaniu si¢ opiece dziecku
ilosciowa/ . . . . . .
. . - przezycia zwigzane z informacja o diagnozie
Kwestionariusz . e
o - sposobem przekazania diagnozy przez specjalistow
Zasobow 1 Stresu L. . , . .
.o , - - trudnos¢ informowania spoteczenstwa o diagnozie
rodzice i rodzenstwo dla Rodzin - sveie w olebokim krvzysie
13. Ewa Pisula 2007 dzieci z zaburzeniami z Przewlekle emocjonalny yele w gle | KTyzy .
. ) - przezywanie skrajnie negatywnych emocji
rozwoju Chorymi S s, .
- - jako$¢ zwigzku matzenskiego
i Niepelnospra-
. . - stres
wnymi Cztonkami . . .
QRS - poczucie umocnienia rodzicow
ilosciowa/ sondaz - style radzenia sobie
. . diagnostyczny, - psychospoteczne funkcjonowanie i obraz siebie
. rodziny dzieci . - SR . S
14 Monika 2007 2 mézgowym Kwestionariusz psychologiczny - jako$¢ relacji w malzenstwie
' Parchomiuk orazeniem dzieciecym CISSN. S. - postawy rodzicielskie
p ey EndleraiJ. D. A. - funkcjonowanie rodziny z punktu widzenia jej

Parkera, Skala

mozliwosci
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Samooceny TSCS
W. Fittsa,
Kwestionariusz
Wsparcia
Spotecznego
J. S. Norbeck,
Kwestionariusz
Ustosunkowan
w Rodzinie
M. Ziemskiej,
Kwestionariusz
dla Rodzicow
M. Ziemskiej

spoteczny

- wsparcie spoteczne

- niska sie¢ wsparcia wsrdd ojcow

- bariery funkcjonalne (architektoniczne,
organizacyjne)

15.

Malgorzata
Karwowska

2008

rodzice dzieci
Z uposledzeniem
umystowym

psychologiczny

- atmosfera wspotzycia w rodzinie
- sity biopsychiczne rodzicow

iloSciowa/ sondaz

opiekunczo-
wychowawczy

- ocena postaw: niedbatos$c¢ i odtracenie dziecka
- nadopiekunczo$¢ wobec dziecka

- liberalizm wobec dziecka

- rygoryzm wobec dziecka

diagnostyczny

rehabilitacyjny

- stosunek rodzicow do rehabilitacji i specjalistow

spoleczny

- Wsparcie spoteczne, emocjonalne
- dawcy wsparcia

fizyczny

- zmeczenie
- wypalenie sit

16.

Iwona
Mysliwezyk

2011

rodzice dziecka

Z niepetnosprawnoscia

jako$ciowa/
analiza
biograficzna

psychologiczny

- moment postawienia diagnozy

- konflikty w rodzinie

- zakltocenia komunikacji

- negatywny stan emocjonalny

- stres

- zal do lekarzy i specjalistow o brak informacji w
trakcie cigzy

- zal do lekarza odbierajacego pordd, ze osobiscie nie

poinformowat o niepelnosprawnosci dziecka
- wycofanie si¢ meza z roli rodzica i zostawienie
matki samej

ekonomiczny

- praca zawodowa
- realizacja zawodowa
- brak rezygnacji z pracy
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spoleczny

- brak zycia towarzyskiego
- osobni znajomi dla zdrowia wspotmatzonkow
- odskocznia od dnia codziennego

17.

Ewa Pisula,
Dorota Noinska

2011

rodzice dzieci
z autyzmem

iloSciowa/ 66-

punktowy
Kwestionariusz

psychologiczny

- Igk o przysztos¢ dziecka
- pozytywnej percepcji doswiadczen zwigzanych
z opieka nad dzieckiem

Stresu i Zasobow
i polskg
eksperymentalng
wersj¢ Inwentarza
Kansas

spoteczny

- brak akceptacji zachowan dziecka przez inne osoby,
cztonkow dalszej rodziny, mate
- wsparcie spoteczne

18.

Agnieszka Zyta

2012

rodzice dzieci
Z zespoltem
Downa

jakoSciowa/
wywiady

psychologiczny

- negatywne doswiadczenia okresu diagnozy: szok, lek
przed reakcjami innych, obawa o zycie dziecka

- pozytywne odczucia — radosci, mito$ci i szcze$cia
budowane

w relacji z dzieckiem.

poglebione

spoteczny

- brak wsparcia

- negatywne spoteczne do§wiadczenia
- Zmiany

- postaw wobec innych

19.

Matgorzata
Sekutowicz,
Ewa Kaczmarek

2014

matki dzieci
Z autyzmem

jakoSciowa/
metoda

psychologiczny

- emocje

- osamotnienie i niepewnos¢

- chaos w $rodowisku domowym

- ,,Sciezki radzenia sobie”

- emocje zwigzane z wyjsciem do srodowiska
- relacje rodzinne

- trauma

- rezygnacja z wlasnych planéw i marzen

- Igk o przysztos¢ i bezpieczenstwo dziecka

biograficzna,
wywiad
narracyjny

moralny

- religijnos¢
- prze$§wiadczenie o powotaniu na rodzica dziecka
Z niepelnosprawnoscia

spoleczny

- wsparcie spoleczne

- podejscie spoteczno-kulturowe ,,ze nie wypada zeby
matka zajmowata si¢ sobg”

- brak zrozumienia

- brak wsparcia instytucjonalnego

- negatywne reakcje srodowiska
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fizyczny

- brak lub przerywany sen
- chroniczne zmeczenie

ekonomiczny

- obciazenie finansowe

- niestabilno$¢ finansowa

- brak wsparcia instytucji

- niemozno$¢ podjecia pracy zawodowej przez matki

Katarzyna. matki dzieci jakosciowa/ - relacje matzefiskie 1 pozytywne emocje
20. Cwirynkato, 2014 7 zespolem Downa pogtebione psychologiczny - wplyw posiadania dziecka z niepetnosprawnoscia na
Agnieszka Zyta p wywiady relacje matzenskie
jakosciowa/
Joanna rodzice dzieci netografia, - sieci wsparcia
21. Doroszuk 2014 Z niepelnosprawnoscia- obserwacja spoleczny - komunikacja
mi w Internecie, - porady
analizy blogow
S . - chrzescijanskie wartosci
Katarzyna rodzina dziecka jakosciowa/ psychologiczny - wiara
22. 2015 . studium —
Dhugosz niepetnosprawnego rzypadku moraln - sens istnienia kazdej istoty
P y - mito$¢ 1 wspolnota
- brak snu
- ciggle zmeczenie
fizyczny - koniecznos¢ przemieszczania si¢ komunikacja
miejska
- problemy ze zdrowiem
- zajadanie problemow
- ciagle zwigzanie z dzieckiem
- przebywanie zawsze razem, ,,zwigzanie” z dzieckiem
S - brak zadowolenia z intymnych kontaktow z me¢zem
matki dzieci z jakoSciowa/ . - przykre odczucia zwigzane z rezygnacja z marzen
23. | Ewa Kaczmarek 2016 metoda psychologiczny . .
autyzmem i planow

autobiograficzna

- zazdro$¢ w stosunku do zdrowych dzieci

- poczucie odpowiedzialnosci za zycie i zdrowie
dziecka

- oparcie w mgzu

spoleczny

- utrata kontaktow z przyjacioimi
- negatywne reakcje srodowiska
- brak wsparcia specjalistycznego

ekonomiczny

- duze obciazenie finansowe
- dlugi za terapie
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medyczny

- krytyka specjalistow
- brak kompetencji i pomocy

ilo$ciowa/ Skala

Oceny Wiasnej
Choroby
(SowC), . . o . .
Kwestionariusz - duza motywacja do zmagania si¢ z przeciwnosciami,
matka, ojciec i dziecko Reakcji Na - spostrzeganie choroby jako kary za niepopetnione
' X winy
24. | BarbaraCzuba | 2018 (ﬁtf;f;vv'vikzlzéﬂif.e V%gg;;inga psychologiczny - lek i niepokéj o stan zdrowotny dziecka
sk6ry) (PCl) - SZtywnps’é we w;aj emnych rf?lacj ach
Kwestiona{riusz - unikanie potencjalnych konfliktow
FACES-IV —
skala do badania
wymiaréw zycia
rodzinnego
- szok
psychologiczny - proba poszukiwan dobrych stron
- relacje malzenskie
- wiara
moralny - decyzja o kolejnych dzieciach w sytuacji obcigzenia
genetycznego
fizyczny - ciagle zmgczenie
ekonomiczny - konie.c;nos'é placenia za prywatne wizyty
rodzice dzieci ! rehablhta.c )¢
25 Izabella 2019 z gleboka jakosciowa/ zawodowy - rezygr.laCja.Z pracy
' Galuszka niepelnosprawnoscig wywiad L - oczekiwanie na ,d,lagno,z@, ,
intelektualng opiekunczy (w tym - brak kompetencji specjalistow

medyczny)

- proba wyleczenia z niepelnosprawnosci
- rutyna w opiece i umiejetno$ciach

rehabilitacyjny

- organizacja rehabilitacji

- okreslenie potrzeb adekwatnych do wieku

- organizowanie rehabilitacji i wyjazdoéw z zebranych
przez fundacje pieniedzy

spoteczny

- opinie srodowiska
- wsparcie rodziny
- pokazywanie si¢ w srodowisku z dzieckiem z niep.

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie literatury j.w.
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Od lat dziewigédziesigtych XX wieku tematyka zwigzana z wychowaniem dziecka
Z niepetnosprawnoscia jest obecna w licznych opracowaniach, zaré6wno teoretycznych
(Bteszynska 1991; Grzegorzewska 2008; Maciarz 2001, 2004; Parchomiuk 2007; Pisula 1998,
2005, 2007; Radochonski 1991; Sekutowicz 1998; Twardowski 1991), jak réwniez
badawczych (tabela 1). Najczesciej pojawiajace si¢ w opracowaniach tematy dotycza
problemoéw psychologicznych i spotecznych, ktore wskazywane sa w ponad 60% opracowan
oraz nazwanych przez autork¢ niniejszego opracowania opiekunczo-wychowawczymi, ktore
wykazuje dwie pigte przytoczonych badaczy. W wybranych publikacjach mozna odnalez¢
wskazania innych problemow, takich jak: nazwane przez co trzeciego badacza problemy
rehabilitacyjne i ekonomiczne, wylonione przez co pigtego badacza problemy fizyczne oraz
emocjonalne, a takze uwidocznione przez prawie co dziesigtego badajacego problemy
moralne, medyczne i psychoemocjonalne. W pojedynczych przypadkach zwracana jest
roOwniez uwaga na problemy nazywane przez autoroOw badan materialnymi, socjalnymi,
spoteczno-ekonomicznymi, zawodowymi, oraz opiekunczymi (w tym medycznymi), ktore
mozna by zakwalifikowa¢ do grupy nazwanej przez autorke tematami ekonomicznymi.

Zestawione w tabeli 1 badania prowadzone byly z uzyciem metod iloSciowych oraz
jakosciowych. Ponadto mozna zauwazy¢, ze do konca ubieglego stulecia dominowaty
strategie iloSciowe. Obecnie wyraznie wida¢ zmian¢ na korzy$¢ prowadzonych analiz
jakosciowych, koncentrujgcych sie na opisie konkretnych rodzin i ich do$wiadczen.

Realia spoteczne danego kraju warunkuja wystgpowanie wybranych problemow
wychowania rodzicielskiego, jakie moga by¢ ujawniane w przekazach rodzicow, dlatego
w niniejszym opracowaniu nie dominuje literatura obcoj¢zyczna, a jest jedynie dodana jako
uzupetnienie niektorych kwestii. Przydatne zestawienie Zrodet poruszajacych problematyke
rodzin z dzieckiem niepetnosprawnym na ten temat opracowala Monika Parchomiuk (2018).
Autorka na podstawie analizy wybranej przez siebie literatury przedmiotu przedstawia
badania, ktére opieraja si¢ gléwnie na strategiach jakosciowych, rzadziej ilosSciowych oraz
w nielicznych przypadkach z wykorzystaniem strategii mieszanej i badaniach longitudalnych.
Analizowane badania umiejscowione sa W okresie od konca lat 90. XX wieku do lat ostatnich.
W prezentowanym opracowaniu wlasnym nie uwzgledniono wczesniejszych analiz. Nalezy
jednak wspomnie¢, ze od momentu zainteresowania si¢ przez badaczy rodzinami z osobg
Z niepetnosprawnosciag podejmowano kwestie doswiadczanych przez nie problemow.
M. Parchomiuk (2007) w swoich badaniach nad sytuacjg trudng rodzin dzieci z MPD

wskazuje za innymi autorami, na dwa glowne problemy wychowania. Sg to te zwigzane



z sytuacjg (Crnic, Greenberg et al. 1983; Fisman, Wolf 1991; Kazak, Marvin 1984,
McCubbin 1988; McKinney, Peterson 1987 za: tamze):

a) psychospoteczna;

b) ekonomiczno-bytowg rodzin.

Wsréd probleméw psychologicznych zagraniczni badacze wskazuja migdzy innymi:

negatywne doswiadczenia emocjonalne (Fortier, Wanlass 1984 za: tamze);
problem diagnozowania MPD (Sala, Grant 1995 za: tamze);

pojawiajace si¢ razem z diagnozg uczucia: szoku, rozpaczy, bezsilnosci,
beznadziejnosci, rozczarowania, rozgoryczenia, ztoSci, poczucia krzywdy,
pretensji i obwiniania (Levitt 2000 za: tamze);

poczucie osamotnienia, napi¢tnowania i winy (Levitt 2000 za: tamze).

Do probleméw wychowania zwigzanych z organizacjg zycia rodziny dziecka z MPD

M. Parchomiuk (2007), powotujac si¢ na rézne zrodta zalicza:

wydatki zwigzane z leczeniem, rehabilitacja 1 opieka (zakup lekow, wizyty
u prywatnych specjalistoéw, adaptacja miejsca zamieszkania do potrzeb dziecka,
sprzet rehabilitacyjny i ulatwiajacy samodzielno$¢ zyciowa dziecka, transport
(na rehabilitacj¢ i do placowek edukacyjnych) (Gallagher et al. 1983; McCubin
1988; Nowotny i in. 1983 za: tamze);

porzucenie aspiracji, marzen, zaprzepaszczenie zdolnosci 1 umiejetnosci (Fisman,
Wolf 1991 za: tamze);

wypalenie sit, spostrzeganie dziecka wytacznie przez pryzmat niepelnosprawnosci
I pomijanie jego normalnych potrzeb rozwojowych (Fisman, Wolf 1991
za: tamze);

negatywng postawe wobec dziecka i innych czlonkdéw rodziny (Fisman, Wolf 1991
za: tamze);

spoleczng izolacje, wycofanie si¢ z aktywnosci spotecznej, rezygnacje z kontaktow
towarzyskich i przyjacielskich (Cant 1994 za: tamze);

ponoszenie wysokich kosztow leczenia i usprawniania (Dowling, Dolan 2001;

Lukemeyer et al. 2000 za: tamze).
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Tabela 2.

Zestawienie wynikéw badan na temat probleméw wychowania dziecka z niepelnosprawnos$cia w obcojezycznej literaturze

przedmiotu
STRATEGIA WYSZCZEGOLNIONE
L.P. AUTOR ROK OSOBY BADANE BADAN/METODA PROBLEMY (tematy) WSKAZANE WATKI
ojcowie dzieci mieszana/ analiza - emocje
1. G. Hornby 1992 z dlugotrwata . L, psychologiczny - zmienno$¢ przezy¢
. . zasobow i pamietnikow . .
niepetnosprawnos$cia - zmiany zyciowe
matki dzieci z r6znymi - Kodciowa/ wywiad - emocje
2. E. Larson 1998 rodzajami Jako: v WY y psychologiczny - akceptacja niepetnosprawnos$ci
. L indywidualne Lo : .
niepelnosprawnosci - pragnienie zmiany stanu dziecka
- smutek wywotany oczekiwaniami
rodzice dzieci psychologiczn wobec rodzicow
3 P.M. Karney, 2001 7 rénvmi rodzaiami jakosciowa/ wywiady y y - $wiadomos¢ rodzicielstwa na
' T. Griffin Loz Jatt indywidualne przestrzeni czasu
niepetnosprawnosci - -
- negatywne postawy i przekonania
spoleczny
spoteczne
- spadek lub wzrost problemow
- subiektywne trudnosci
psychologiczny | obciazenia
rodzice dzieci jako$ciowe/ badania - troska o przysztosc i lek .
4, D.E. Gray 2002 t etnograficzne - spadek nadziei zwigzanej
Z autyzmem dhugoterminowe z rozwojem dziecka
fizyczny - sity fizyczne
ekonomiczny - podjecie pracy przez matki
spoleczny - relacje rodzinne
. matka S . . - emocje
5. E.D. Riesz 2004 niepenosprawnej corki jako$ciowa/ autoanaliza psychologiczny - konflikty miedzy matzonkami
6. M. O’Brien 2007 matki dzieci ze 1105010wa/. badania psychologiczny - ambiwalencja uczu¢ i emocji
spektrum autyzmu sondazowe
rodzice dzieci
7 B. Trute, D. Hiebert- 2007 Z ro6znym ilosciowa/ badania svehologiczn - ocena znaczenia
' Murphy, K. Levine rodzajem sondazowe psy giczny niepelnosprawnosci
niepelnosprawnosci

“ W sytuacji, braku kategorii odautorskich zastosowano kategorie wlasne, ktore zostaty zaznaczone kursywa.




matki dzieci z r6znymi

mieszana/ badania

spoleczny

- stygmatyzacja
- umocnienie wiezi spotecznych

fizyczny

- poczucie zmgczenia

8. S.E. Green 2007 rodzajami sondazowe, wywiad - pozytywne emocje
niepetnosprawnosci poglebiony psychologiczny - doskonalenie kompetencji
- wzrost zaufania we wlasne
mozliwosci
- pozytywne emocje
psychologiczny - wzrost sity
rodzice mieszana/ wyvwiad tolerancja
T. Stainton, dzieci nay wywiady - poszerzenie spotecznych sieci
9. 2008 . L grupowe i indywidualne : . X
H. Besser Z niepelnosprawnoscia ) spoteczny - integracja rodziny
. poglebione .
intelektualng - Zmiana postaw
moraln - poczucie sensu zycia
y - duchowos$¢
- do$wiadczenia emocjonalne
matka corki jakosciowa/ relacja - emocje zwigzane
10. N.J. Crown 2009 z zaburzeniami ze Z osobistych psychologiczny z poréwnywaniem dziecka do
spektrum autyzmu doswiadczen réwiesnikow
- osobista transformacja
S . - smutek
. matka syna jakosciowa/ relacja . . e .
Patric-Ott, . . . - porownywanie z rowiesnikami
11. 2010 Z moézgowym z osobistych psychologiczny A ,
L.D. Ladd . 7 e , - poszukiwanie nowych znaczen
porazeniem dziecigcym doswiadczen . .
niepetnosprawnosci
. . - do$wiadczenia rodzicielskie
D. Cairns, D. . , S . psychologiczny 1 Kresu 7vei
Tolson. C rod_zwe dorostych osob Jako_scmwz_l/ wywiady - rola wezesnego okresu Zycia
12. Darb sﬁiré 2012 Z niepelnosprawnoscia indywidualne - negatywne relacje ze
Y ' intelektualna poglebione spoteczny spoteczenstwem
J. Brown o
- bycie ignorowanym
-~ . _ o . - emocje
K. Whittingham, D. rodzice dzieci ilosciowa/ wywiady .
\ . : - poczucie straty
13. Wee, M.R. Sanders, 2013 Z mézgowym grupowe, badania psychologiczny .
o . : ! - troska o przysztosc¢
R. Boyd porazeniem dziecigcym | sondazowe internetowe . .
- Zmiana na przestrzeni czasu
matki dzieci/osob psychologiczny - smutek
1ako$ci i - poczucie beznadziejnosci
14. J.M. Brown 2013 Z niepetlnosprawnoscia jakosciowa/ wywiady b !

intelektualna

indywidualne

spoteczny

- negatywny kontekst spoteczny
niepetnosprawnosci
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opiekurnczo-wychowawczy

- dojrzewanie

- samodzielnos$¢

- konieczno$¢ zamieszkania
W instytucji

T. O’Connell, matka jakosciowa/ relacja - emocie i uczucia
15. M. Halloran, 2013 syna z zaburzeniami Z osobistych psychologiczny - ob ) tosé
0. Doody ze spektrum autyzmu doswiadczen 0bawa 0 przysziosc
psychologiczny - doswiadczenia rodzicielskie
rodzice dzieci i osciowa) d fizyczny - wyczerpanie
16. S. Nurullah 2013 Z rbznym rodzajem | J2KOSCIOWd wywiady spoleczny - Stygmatyzacja :
niepetnosprawnosci poglebione o - dostosowanie rytmu dnia do
opiekunczo-wychowawczy | dziecka
- modyfikacja stylow zachowan
psychologiczny - Strata .
. . - negatywne emocje
Y-J. Lee, H.J. Park, matki dzieci Jakoscw“,’a./ wywiady - diagnoza
17. . 2015 . L czesSciowo medyczny e
S.J. Recchia Z niepelnosprawnoscia ustrukturowane - rola specjalistow
opiekuriczo-wychowawczy | - pozyty\.Nne aSpEKty wychowania
- poszukiwanie mocnych stron
. - zmiany w zachowaniu, emocjach
_ ,ma“,", _ o ) hologi i nastawieniu do dziecka na
18. GH|:|]. gﬁrk, 2015 dz1ec1dz réznymi iloSciowa/wywiady psycnologiczny przestrzeni czasu
‘M. Lhung . fodzajam L grupowe - nadawanie pozytywnych znaczen
niepeinosprawnosci fizyczny - obciazenie fizyczne
- niepewnos¢
- emocje
L. Pryce, A. Tweed, rodzice dorostych osob | jakosciowa/ wywiady psychologiczny - bezwarunkowa mito$¢
19. A. Hilton, 2015 Z niepelnosprawnoscia czesSciowo - satysfakcja
H.M. Priest intelektualng ustrukturowane - poczucie kontroli
spolecan - wyzwania i naciski ze strony
P Y spoteczenstwa
- emocje
20, A Bonsal 2016 ojcowie dzieci z r6zna jako$ciowa/ wywiady psychologiczny : svnvl:ﬁﬁ::ej%a(ce sig zachowania

niepelnosprawnoscia

poglebione

opiekunczo-wychowawczy

- staranie si¢ o zapewnienie
najlepszych mozliwo$ci rozwoju
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- istotno$¢ diagnozy

S. Nelson Goff, . , - Igk o przyszlose
mieszana/ wywiad . o
K.J. Monk, rodzice dzieci ukierunkowany, badania psychologiczny - refleksja nad zyciem
21. J. Malone, N. Staats, 2016 lem D rodzenia sot;'e o Z niepelnosprawnym dzieckiem
A. Tanner, Z zespoiem owna ¢ 1€z - wychodzenie poza wymiar
N.P. Springer stresem indywidualnych do§wiadczen
opiekuriczo-wychowawczy | - problemy w rozwoju
- emocje i ich zmiennos¢
K. Takataya, ojcowie dzieci iloSciowa/ wywiad psychologiczny - poszukiwanie znaczenia
22. Y. Yamazaki, 2016 ) tem D Wy Y niepetnosprawnosci dziecka
E. Mizuno Z zespotem Downa grupowe - satysfakcja

spoleczny

- uznanie ze strony innych

Zrédlo: opracowanie wiasne na podstawie M. Parchomiuk (2018)
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Liczba przedstawionych badan nie jest zamknig¢ta 1 z czasem powigksza si¢
0 kolejne. Brak jest jednak w nich wyraznej obecnos$ci rodzin z dzie¢mi z gleboka
niepetnosprawnoscig intelektualng — tzn. rzadko mozna si¢ jej doszuka¢ w literaturze
zarowno polskiej, jak i zagranicznej. Argument stat si¢ jednym z waznych powodow,

aby t¢ grup¢ rodzicow uczyni¢ podmiotem wilasnych dociekan naukowych.

2.5. Adaptacja rodzicow do niepelnosprawnosci dziecka®

W literaturze przedmiotu opisywane sg przez licznych autorow etapy adaptacji
rodzicow do niepelnosprawnosci dziecka (Parchomiuk 2018). W odwotaniu do
koncepcji V. Bedkowskiej-Heine (2003), Twardowskiego (1991), E. Schurchardt
(1982) oraz Rieman'a i Schutze'a (za: Be¢dkowska-Heine 2003) odnalezé mozna
zestawione cztery modele ukazujace proces adaptacji rodzicow do niepelnosprawnosci
dziecka. Autorka zwraca w nich uwage na wazna kwesti¢ jaka jest pozytywne
przepracowanie problemu. Trzy nastepujace po sobie okresy, odmienne pod wzgledem
emocji, sadéw i przekonan wyznaczaja gtowny podziat przytoczonych teorii. Zgodnie
z takim ujeciem, chcac dokona¢ pozytywnej analizy przekazow rodzicow dzieci
z gleboka niepelnosprawno$cig intelektualng przyjeto model przezy¢ wedlug
E. Schuchardt (1982, 2005), nazwany przez autork¢ ,,spiralg przemian”. W swojej
koncepcji wytania ona osiem faz.

1. Niepewnos¢
Pewnos¢
Agresja
Negocjacje
Depresja
Pogodzenie

Aktywnos$¢

L N o g B~ WD

Solidarnos¢

! Cze$¢ materiatu zostala wykorzystana do opracowania artykutu i opublikowana: Gatuszka 1. (2019),
Analiza pozytywna probleméw wychowania dziecka z glgbokg niepelnosprawnosciq na przyktadzie
wybranych  rodzin,  Niepelnosprawno$¢  Dyskursy  Pedagogiki ~ Specjalnej.  Dzieciristwo
Z niepetnosprawnosciq. Edukacja. Wsparcie terapeutyczne. Doswiadczenia rodzicow, Nr 36 Gdansk,
s. 218-232.



Autorka na podstawie swojej teorii ukazuje sposob dojscia do akceptacji
cytowanego przez Joann¢ Kruk-Lasocka i Bozene Bartosik stwierdzenia, ze ,,kochad
kogos$ znaczy by¢ z nim szczeSliwym” (1999, s. 169). Spirala przemian wskazywana
jako symbol duchowej podrézy jest swoista drogg akceptacji niepetnosprawnosci
dziecka przez rodzica. Jest to proces trwajacy cale zycie, w trakcie ktorego rodzice
zmagaja si¢ z réznymi trudnosciami. E. Schuchardt (2005) pokazuje ten proces jako
spoteczng interakcje, w ktorej rodzic pokonuje kolejne stadia kryzysu odpowiadajac
sobie na pytania: co si¢ stalo? Czy tak musiato by¢? Dlaczego ja? Co dalej? Po co to
wszystko? W ostatnim etapie nie ma juz pytan. Tu pojawia si¢ dzialanie: teraz
rozumiem! Moge to zrobi¢! W takim rozumieniu za najwazniejsze uwaza si¢
przepracowanie kryzysu, ktorego wynikiem staje si¢ zdolno$¢ do spotecznej interakcji
Z innym rodzicem dziecka z niepelnosprawnos$cig. Dlatego dla przyjetego toku analizy
badawczej najistotniejsze wydaja si¢ dwie ostatnie fazy zamieszczone przez
Bedkowska-Heine (2003) w trzecim okresie. PrzejScie przez wymienione fazy
| zdarzenia krytyczne pozwala rodzicom zmieni¢ swodj system warto$ci i zacza¢ cieszy¢
si¢ zyciem w zmienionych przez niepelnosprawnos¢ ich dziecka warunkach. Rodzic jest
gotowy dziala¢ na korzys¢ swojego dziecka oraz ludzi bedacych w podobnej do niego

sytuacji (Kruk-Lasocka, Bartosik 1999).

2.6. Koncepcja probleméw wychowania rodzicielskiego

Dla wigkszoséci rodzicow wyzwaniem jest realizowanie wymagan stawianych przez
pracg, matzenstwo 1 rodzicielstwo. Kontekst pracy zawodowej moze dziala¢ na
rodzicow jako stresor, utrudniajacy prawidlowe funkcjonowanie w rolach
rodzicielskich. Zapewnienie prawidtowej opieki dla dziecka w czasie, gdy rodzic jest
W pracy, wymagania ze strony pracodawcy i inne sytuacje, s3 dla rodzica zrédlem
niepokoju. W kontekscie wypetniania zadan rodzicielskich praca i jej realizacja, poziom
odczuwanego zadowolenia czy samorealizacji w zwiazku z wykonywaniem pracy, jest
istotnym czynnikiem wychowania rodzicielskiego (Belsky i in. 1991; Plopa 2015).
Dynamika réznorodnych procesow, ktorym podlega rodzina nie ma stalej
charakterystyki, a kazda rodzina zmienia si¢ wraz z dzie¢mi. Wychowanie rodzicielskie

to wieloletni proces, uwarunkowany wieloczynnikowo, zawierajacy w sobie przebieg
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I wynik (Baran 2014). Procesualne ujecie tego wychowania, uwzgledniajace zewngetrzne
wplywy na rodzing i jej cztonkdw, prezentuje przytoczony w czg$ci teoretycznej
rozdziatu 2.2 model autorstwa J. Belsky’ego (schemat 1).

Po zapoznaniu si¢ z r6znymi modelami funkcjonowania rodziny i doktadnej
analizie ostatniego z zaprezentowanych uktadow, warto zastanowi¢ si¢ nad modyfikacja
modelu wychowania rodzicielskiego J. Belsky'ego. Chodzi o taki model, ktory bedzie
uwzglednial swoisto$¢ proceséw zachodzacych w rodzinie wychowujgcej dziecko
Z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualnqz. Jego wzgledny uktad powigzany zostat
w prezentowanym dalej (schemat 2) autorskim opracowaniu (przyp. I. G.) z mozliwymi
do wykorzystania narzedziami, pozwalajagcymi zmierzy¢ empirycznie wybrane czynniki

(zmienne) wychowania rodzicielskiego.

Schemat 2.  Procesualny model problemow wychowania rodzicielskiego w rodzinie

z dzieckiem z GNI

Struktura
srodowiska PosFrzegane
rodzinnego wsparcie spoteczne
Style

wychowania

ry \

v PROBLEMY WYCHOWANIA

Postawy RODZICIELSKIEGO W «—— Cechy

rodzicielskie RODZINIE Z DZIECKIEM Z GNI dziecka

: T

Miejsce realizacji zajeé -
Dane rewalidacyjno- Rozwoj

demograficzne wychowawczych dziecka

\ 4

Praca

(,,Dom”/”Instytucja’)

l
V |
Sposéb

realizowania zadan
wychowania

Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie J. Belsky (1984, s. 84)

2'W pracy bedzie uzywany skrot glebokiej niepelnosprawnosci intelektualnej jako GNI
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Elementy oznaczone kolorem niebieskim to czynniki oddzialujace na
wychowanie rodzicielskie zaproponowane przez J. Belskyego (1984). Naleza do nich:
rozwo6j 1 cechy dziecka, praca oraz wychowanie rodzicielskie w przyjetym modelu
rozumiane jako problemy wychowania rodzicielskiego postrzegane przez badanych
rodzicow.

Pozostate czynniki wprowadzone zostaty z uwzglednieniem korelacji czynnikow
wyroznionych w modelu J. Belsky’ego (schemat 1, s. 30), ktére bedg mozliwe do
zbadania za pomoca narzedzi wykorzystywanych w badaniach pedagogicznych.
Zuwagi na fakt, ze postawy s3 elementem osobowosci, mozna zaktada¢ wzajemny
wplyw postaw i realizowanej przez rodzica pracy zawodowej, ktérej wykonywanie
wplywa zasadniczo na realizowane zadania wzgledem dziecka wymagajacego
calkowitej opieki. Zatem, w koncepcji wihasnej w miejsce w czynnika jakim jest
osobowo$¢ rodzicow, wprowadzono postawy rodzicielskie. Podobnie, jesli chodzi
o0 relacje matzenskie, uwzglednione przez J. Belskyego (1984), z uwagi na specyfike
rodzin z dzieckiem z gl¢boka niepelnosprawnoscig intelektualna, zastgpiono je stylem
wychowania rodzicielskiego, ktory w istotny sposdb wptywa na problemy wychowania
rodzicielskiego i ma zwigzek z relacjami matzenskimi. Wsparcie spoteczne i sie¢ tego
wsparcia, uwzglednione w oryginalnym modelu, zastapione zostaty postrzeganym
wsparciem spotecznym (jako subiektywna ocena rodzica z dzieckiem z gleboka
niepelnosprawnoscig intelektualng).

W celu uszczegdtowienia analizowanego problemu do modelu dodano czynniki
dotyczace: struktury srodowiska rodzinnego, danych demograficznych rodzicow (wiek,
wyksztalcenie, pochodzenie, miejsce zamieszkania, warunki materialne, zdrowie) oraz
sposobu realizacji zajg¢ rewalidacyjno-wychowawczych (w domu vs. w instytucji).

Z uwagi na pedagogiczny charakter planowanych badan wiasnych oraz ich
obszerno$¢ zrezygnowano z uwzgledniania w przyjetym modelu wpltywu historii
rozwoju na osobowos$¢ rodzica, ktora w posredni sposodb oddziatluje na wychowanie
rodzicielskie.

Na podstawie nazwanych wyzej czynnikow 1 ich bezposredniego oraz
posredniego wplywu na wychowanie rodzicielskie 1 jego problemy zwigzane
z posiadaniem dziecka z gleboka niepelnosprawnos$cig intelektualng, okreslono wynik
wszystkich rozwazanych dziatan, ktérym sa problemy wychowania rodzicielskiego
dzieci z GNI. Dodatkowo czynnik: problemy wychowania dziecka powigzane sa

w omawianym modelu ze sposobem realizowania przez nich zadan wychowania.
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Zgodnie z przywotlang wczesniej koncepcja U. Bronfenbrennera (za: Brzezinska
2007), do mikrosrodowiska rodzinnego zaliczono czynniki bezposrednio wpltywajace na
funkcjonowanie rodzica idziecka. Czynniki dotyczace rodzica to: postawy
rodzicielskie, styl wychowania, praca zawodowa oraz dane demograficzne. Czynniki
odnoszace si¢ do dziecka to: cechy dziecka, rozw6j dziecka oraz miejsce realizacji zajgé
rewalidacyjno-wychowawczych na terenie domu rodzinnego lub w placowce specjalne;.

Szerszy kontekst $rodowiskowy zwigzany jest ze strukturg $rodowiska
rodzinnego oraz postrzeganym przez rodzicow wsparciem spotecznym.

W perspektywie systemowego ujecia rodziny, postrzega si¢ jej funkcjonowanie
jako zwiagzane z procesem rozwoju i stopnia jego efektywnosci (Plopa 2015), co dalej
wigze sie z wychowaniem rodzicielskim.

Analiza oméwionych w czg$ci teoretycznej (rozdzial 1.3) zadan, strategii,
funkcji, obowigzkéw, probleméw i trudnosci oraz czynnosci odnoszacych si¢ do
rodzica dziecka z niepelnosprawnoscia sktania do przyjgcia nastepujacych dziatan
wychowania rodzicielskiego jako pozytywnie warunkujacych realizowanie zadan
wychowawczych:

e zaspokajanie  potrzeb dziecka z  niepelnosprawnoscig/wypetnianie
obowigzkow wobec niego (oprocz samych potrzeb dziecka uwzglednia sig:
organizowanie rytmu dnia dziecka, organizowanie i dostarczanie bodzcow,
zapewnienie kontaktow spolecznych);

e radzenie sobie z trudno$ciami zwigzanymi z opieka i rehabilitacjg dziecka
przez rodzicow;

e wspoOlpraca z instytucjami zajmujacymi si¢ diagnozg 1 terapig oraz
wspierajacymi rozwoj dziecka.

W ten sposdb nazwane, pozytywnie warunkujace realizacj¢ zadan wychowania

rodzicielskiego dzialania, beda podstawa do okreslenia sposobu realizacji tych zadan

przez rodzicow dzieci z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng.
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Rozdzial 3
Wsparcie spoleczne rodzin dzieci z gle¢boka

niepelnosprawnoscia intelektualng

Wielospecjalistyczna pomoc rodzinie z dzieckiem niepelnosprawnym potrzebna
od chwili pojawienia si¢ niepetnosprawnosci, powinna zmienia¢ si¢ wraz z ujawnieniem
si¢ nowych problemoéw na kolejnych etapach rozwoju. Zdaniem M. Karwowskiej
(2011) nalezy podkresli¢ zasade podmiotowosci, na ktérej powinno by¢ osadzone
wsparcie udzielane rodzinom z dzie¢mi niepelnosprawnymi, jak réwniez i samym
osobom niepetnosprawnym (Zotkowska 2004, 2012). Autorka zwraca uwage, iz
,wspieranie rodziny nie moze w zadnym przypadku polegaé na wyreczaniu jej
W czynnosciach, ktore powinni jej cztonkowie realizowaé sami i do ktorych sg powotani
ze wzgledu na role jakie pelnia w rodzinie” (tamze, s. 81). Pomoc, jaka otrzymuje
rodzina dziecka z niepelnosprawnosciag musi by¢ adekwatna do potrzeb zarowno
rodzicéw, zgodnie z ich statusem spoleczno-zawodowym i prestizem spolecznym
rodziny, jak tez ich niepelnosprawnego dziecka w takim stopniu, by zapewniata im
pelne uczestnictwo w zyciu swojego srodowiska lokalnego (za: Karwowska 2003, 2011;
Dykcik 2010; Kawula 2002; Kosciotek, Wolska 2018; Prysak 2015; Szluz 2006).

W rozdziale omoéwione zostanie pojecie i rodzaje wsparcia spotecznego w ujeciu
teoretycznym, jak rowniez systemy formalnego wsparcia proponowane rodzinom
z dzie¢mi z glgboka niepetnosprawnoscia oraz sytuacja spoteczno-ekonomiczna tych

rodzin wynikajaca z wsparcia oferowanego im przez panstwo.

3.1. Pojecie | rodzaje wsparcia

Wsparcie kojarzone jest z udzielaniem pomocy. Wspiera¢ oznacza ,,podtrzymywac co$
czyms z dotu lub z boku, opierac si¢ na czyms lub o co$, dawaé podporg, oparcie komu$
lub czemus$” (Dunaj 2000, s. 796). W potocznym rozumieniu wsparcie to tyle, co
,pomoc okazana komu$, zwlaszcza materialna zapomoga”. Wspieranie dotyczy

dziatania, w sytuacji niestabilnosci, w sytuacji trudnej, kiedy bez ,,podparcia’’ co$ by
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upadlo albo przewrdcito si¢. Nie potrzeba podpiera¢ rzeczy, ktora stoi stabilnie.
Wspieranie ma sens, tylko wtedy, gdy jest konieczne. Mozna wspiera¢ na rdzne
sposoby (tamze, s. 796). Udzielanie pomocy rzeczowej czy pienieznej jest tylko jednym
z mozliwych wariantow wspierania. Mozna rowniez wspiera¢ kogo§ moralnie
(Kacperczyk 2006).

Zgodnie ze stanowiskiem W. Dykcika (2002) oraz I. Obuchowskiej (2005),
okreslenia takie jak ,,wspomaganie” i ,,wspieranie¢” W ujeciu pedagogiki specjalnej nie
sg tozsame, uzywane sg jednak zamiennie i oznaczajg ,,bycie” z drugg osobg, ktorego
celem jest pokonywanie trudnos$ci i problemoéw zyciowych. Terminy te rozumiane s3
pod wzgledem udzielenia pomocy, jako rodzaj interakcji miedzyludzkich, gdzie
prowadzone sg dziatania na rzecz innych (Karwowska 2003).

Pojecie wsparcia spotecznego jak wskazuja H. Sek i R. Cieslak (2005) od lat
osiemdziesiatych jest uznawane za termin ,,wyjatkowo wieloznaczny”. Nie ma jednej
definicji oraz wcigz pojawiaja si¢ kontrowersje zwigzane z teoretycznym ujmowaniem
elementéw sktadajacych si¢ na wsparcie spoteczne (Cobb 1976; Cohen, Syme 1985;
Cutrona 1996; Heller, Swindle 1983; House 1981; House, Kahn 1985; Schwarzer 1988
za: Sek, Cieslak 2005; Sek 2001; Zotkowska 2012).

Pehiejsze wyjasnienie pojecia wsparcia spotecznego wymaga odwotania si¢ do
wiedzy zwigzanej z prawidtowos$ciami funkcjonowania cztowieka w grupie spoleczne;j
(winterakcji z innymi ludzmi) oraz do wiedzy zwiazanej z prawidlowosciami
zachowania si¢ cztowieka w trudnych i problemowych sytuacjach (S¢k 1986, s. 791-
799). H. Sgk w swoich opracowaniach taczy wsparcie spoleczne z ro6znymi teoriami
zachowan cztowieka, takimi jak: teoria grup odniesienia (Heller, Swindle 1983), teoria
porownan spotecznych L. Festingera, koncepcja facylitacji spotecznej R. Zajonca czy
teoria afiliacji S. Schachtera (S¢k 1986).

Z punktu widzenia psychologii humanistycznej podstawowym zadaniem procesu
wsparcia jest pomoc w osigganiu celow rozwojowych osobie wspieranej oraz tworzenie
odpowiednich warunkow do rozwoju (Karwowska 2003).

Wsparcie spoteczne bywa definiowane w rdézny sposob (Johnson 1992, s. 197):

e jako indywidualna percepcja sieci wspierajacej (supportive network), jaka

dysponuje jednostka;

e jako wynik lub efekt wspierajacej wymiany spotecznej;

e jako specyficzny typ wsparcia dostarczany jednostce.

63



Termin wsparcie spoteczne uzywany bywa zamiennie z okresleniami: relacje,
stosunki, wiezi, powigzania, zwigzki spoteczne (Kacperczyk 2006).

Analizujgc motywy pomagania, wzajemnos¢ pomocy i1 sposob funkcjonowania
zachowan altruistycznych, wspolczesnie omawia si¢ réwniez problematyke wsparcia
spotecznego, jako rodzaju zachowan pomocowych (Wojciszke 2002 za: Se¢k, Cieslak
2005).

Aktualizowane wsparcie spoteczne odpowiada na potrzeby, bedace
konsekwencjg wydarzen stresowych. Autorzy za przyklad podajg: bezrobocie, kryzys
osobisty, chorobe, szczegdlne obcigzenia zyciowe w sferze edukacji, w miejscu pracy
czy tez w srodowisku rodzinnym (S¢k, Cieslak 2005).

Omawiana kategoria pojeciowa w istotny sposob wpisuje si¢ w dziatania
pomocowe, uwzgledniajac jednocze$nie podmiotowos$¢ osoby wspieranej. H. Sek
(1998) zauwaza szczegdlny rodzaj interakcji, jaki zachodzi pomiedzy dawca a biorca
wsparcia, u ktorych kierunek relacji, wskutek ktorej zachodzi wymiana informacji,
emocji, dobr materialnych czy instrumentow dziatania, moze by¢ zmienny.

Autorzy prac teoretycznych i empirycznych (Barrera 1986; House, Kahn 1985;
Leppin 1988 za: S¢k, Cieslak 2005; S¢k, 1985) wyrdzniajg pie¢ kategorii wsparcia
spotecznego czasem nazywanych wymiarami wsparcia spolecznego. Naleza do nich
(S¢k, Cieslak 2005):

e wsparcie strukturalne i funkcjonalne;

e 7rodla wsparcia spotecznego;

e typy (rodzaje) wsparcia;

e \sparcie otrzymywane i spostrzegane;

e potrzebe wsparcia i mobilizacj¢ wsparcia.

Wsparcie spoleczne rodzin dzieci z niepetnosprawnoscia wiaze si¢ realizacja
komponentow tego wsparcia, takich jak (Gatkowski 1995 za: Kirenko 2002, s. 110):

a) dzialania bezposrednie dotyczace dziecka z niepelnosprawnoscia, do ktorych

naleza:
e diagnoza wstegpna;
e okresowe kontrole;
e program usprawniajgcego 1 wychowawczego postepowania,
W ktorym rodzice uczestnicza w sposob aktywny;

b) inicjatywy, ktore obejmuja rodzing dziecka z niepelnosprawnoscia:
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e potrzeby zwigzane z indywidualnym programem wsparcia,
e radzenie sobie z najczestszymi  problemami  zwigzanymi
z wychowaniem;
C) dziatania majace na celu zabezpieczenie potrzeb rodziny dotyczacych:
e odpoczynku;
e opieki medycznej;
¢ kontaktéw z innymi instytucjami, organizacjami i administracja;
d) dzialania dotyczace spoteczno$ci, w ktorej zyje rodzina dziecka
Z niepetnosprawnoscia:
e istniejace w jej strukturach formy §wiadczen i ustug.

Zdaniem D. Deutsch Smith (2008) ludzie =z glgboka wieloraka
niepelnosprawno$cia wymagaja intensywnego 1 stalego wsparcia, ktére zwykle
konieczne jest przez cate zycie. W niektorych przypadkach wsparcie to moze by¢
zwigzane tylko z jednym obszarem funkcjonowania cztowieka. Niestety, w wigkszosci
sytuacji jest ono potrzebne, by uzyskac¢ dostep 1 uczestnictwo do gtdéwnego nurtu zycia
spotecznego. Ze wzgledu na fakt, iz wigkszo$¢ osob z gleboka wieloraka
niepelnosprawno$cia wymaga pomocy w wielu sferach zycia, wsparcie to jest
niezbedne.

Nalezy pamicta¢, ze aby wsparcie moglo by¢ efektywne nalezy uwzglednié
potrzebe otrzymywania tegoz wsparcia okazywang przez odbiorce. Istnieje, bowiem
prawdopodobienstwo nieefektywno$ci wsparcia spotecznego z uwagi na nieche¢ osoby
otrzymujacej (Sekutowicz 2013, s. 58).

Klasyfikacja rodzajow wsparcia spotecznego pokazuje, ze wybor autora ma
zwigzek z uzywang przez niego terminologig, interpretacja oraz kategoryzacja.
Do réznic w terminologii najczesciej dochodzi w zakresie ogdlnie nazwanego socjalno-
ustugowego rodzaju wsparcia spotecznego. Tu rowniez pojawia si¢ najwigksza liczba
interpretacji ze wzglgdu na spetniane funkcje (Kawula 2002; Maciarz 1993; Rutkowska
2012; S¢k, Cieslak 2005).

Najczesciej spotykang klasyfikacjg wsparcia spotecznego jest ta ze wzgledu na
jego rodzaj, formy i funkcje, jakie pelni. W takim ujeciu S. Kawula (2002) oraz H. Sek
i R. Cieslak (2005) wskazuja na szes¢ rodzajow wsparcia.

e Emocjonalne, ktore polega tworzeniu takich relacji miedzy dawca a biorca,

by osoba z trudnosciami w funkcjonowaniu uwalniala si¢ od napiec
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I negatywnych uczu¢ wyrazajace si¢ w komunikatach werbalnych
I niewerbalnych, majacych na celu okazanie troski, zrozumienia i akceptacji,
dodanie otuchy, umocnienie psychiczne. Poprzez podkreslenie szczegdlnych
zwiazkow, ktére tacza obie strony 1 okazywanie uznania dla chocby
najdrobniejszych osiggnig¢ w rehabilitacji mozna uzyska¢ podwyzszenie
samooceny i poczucia wtasnej wartosci.

Wartos$ciujace, polega na wyrazaniu akceptacji dla osoby niepelnosprawne;j
jako takiej oraz na wzmacnianiu jej zachowanych sprawnosci, ma na celu
wskazanie wazno$ci 0soby, ktorej chcemy udzieli¢ wsparcia. Czesto tez
wsparcie warto$ciujagce moze wyrazac¢ si¢ w formie niewerbalnej. Wigze si¢
z docenianiem i podkreslaniem potencjatu oraz dokonan w roéznych formach
aktywnos$ci (np. rolach spotecznych, tworczosci artystycznej, osiagnigciach
czy rywalizacji sportowej).

Instrumentalne, zwigzane jest z konkretng pomoca materialng, ustugowa oraz
pieni¢zng. Sa to $wiadczenia konkretnych ustug, zabiegdbw majace na celu
ulatwienie sytuacji zyciowej osoby z niepelnosprawnoscig. Za wsparcie
instrumentalne uznaje si¢ rowniez wyposazenie 0S0bY z niepetnosprawnoscia
(lub jej opiekuna) w sprawnosci i umiejetnosci W zakresie samoopieki
(opieki).

Informacyjne, dotyczace udzielania rad np. porad prawnych i medycznych,
informacji, ktére moga poméc w rozwigzywaniu problemoéw zyciowych.
Zazwyczaj wyrazane jest przez profesjonalistow, udzielajgcych wyjasnien
I porad, zwiazanych z przebiegiem choroby i leczenia. To réwniez
przekazywanie wiedzy i instruktazu o $rodkach i mozliwych sposobach
rozwigzywania problemow, wynikajacych z niepetlnosprawnosci. Wazng
formg wsparcia informacyjnego, na ktore zwracaja uwage autorzy jest
dzielenie si¢ wilasnymi doswiadczeniami 1 skutecznymi rozwigzaniami
mozliwych problemow przez osoby, ktore przezywaly podobne sytuacje.
Duchowe, polega przede wszystkim na wskazywaniu roli cierpienia
I trudnosci jaka jest niepelnosprawnos$¢ w zyciu cztowieka, jak rowniez na
ukazywaniu sensu tych doswiadczen. Wymagane jest tu odniesienie si¢ do
sfery duchowosci osoby oraz ukazywanie roli religii w poszukiwaniu sensu

zycia.
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e Rzeczowe (materialne) — to wszelkie rodzaje $§wiadczen finansowych dla
0sOb potrzebujacych takie, jak zapomogi, doptaty lub pomoc rzeczowa
np. zywnos¢, leki, schronienie. Ten rodzaj wsparcia wynika z formalnego
systemu opieki socjalnej, jak rowniez z dziatalnosci charytatywnej
organizacji oraz darczyncow indywidualnych.

Obszary mozliwego wsparcia powinny by¢ diagnozowane i pozostawaé
adekwatne do potrzeb 0so6b z niepelnosprawnoscig (Rutkowska 2012). Zgodnie z tym
podejsciem A. Maciarz (1993) wskazuje, ze wspomaganie spoleczne moze dotyczy¢
réznych funkcji i dziedzin zycia rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnos$cig. Wsparcie
moze by¢ realizowane w rdézny sposob i w roznej formie, majac przy tym dlugotrwaty,
krotkotrwaty lub jednorazowy charakter. Autorka ujmujac caloksztalt roznych
czynno$ci 1 form pomocy podaje cztery zakresy wsparcia spolecznego wspomagajace
rodziny w wypehianiu podmiotowej roli w wychowaniu i rehabilitacji dzieci
Z niepelnosprawnoscia:

e psychoemocjonalne,

e opiekunczo-wychowawcze,

¢ socjalno-ustugowe,

e rehabilitacyjne.

Na podstawie przedstawionych zatozen mozna stwierdzi¢, ze wsparcie to
»Szczegollne dziatania wykorzystujace szeroki wachlarz form, metod i technik, ktére ma
na celu niesienie pomocy rodzinie, osobom i grupom po to, by mogly osiagna¢ zdolnos¢
samodzielnego rozwigzywania swoich problemow” (Karwowska 2011, s. 68). Moze
ono przybiera¢ charakter zarbwno obiektywny (rzeczywisty, fizycznie zauwazalny
wymiar) jaki i subiektywny (osobiste odczucia osoby wspieranej) (tamze). Z powodu
rosngcego zapotrzebowania na tego typu wsparcie powstajg liczne programy rzgdowe,
stowarzyszen 1 fundacji, majagce na celu niesienie pomocy rodzicom i ich

niepelnosprawnym dzieciom (Sekutowicz 1998).
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3.2. Systemy formalne wsparcia rodzin z dzieckiem

z niepelnosprawnoscia

Wsparcie formalne realizowane przez panstwo polskie obejmuje rdéznego rodzaju
dziatania zmierzajagce w kierunku pomocy osobom z niepelnosprawnosciom oraz ich
rodzinom. W licznych aktach prawnych, ktore zostang przytoczone w tekscie, odnalez¢é
mozna postanowienia wskazujace na zadania, jakie naleza do wtadz rzadowych oraz
samorzadowych w stosunku do 0so6b z niepelnosprawnoscig. Pierwszym i jednocze$nie
najwazniejszym dokumentem jest Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej, ktoéra
gwarantuje osobom z niepetnosprawnos$ciom prawo do niedyskryminacji, naktada na
wladze publiczne obowigzek zapewnienia szczegdlnej opieki zdrowotnej osobom
Z niepetnosprawnoscia, obowigzek pomocy w zabezpieczeniu egzystencji tym osobom
oraz przysposobieniu do pracy i komunikacji spotecznej (Konstytucja Rzeczypospolitej
Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997r.; Dz.U. z 1997r. Nr 78, poz. 483; z 2001r. Nr 28, poz.
319; z 2006r. Nr 200, poz. 1471; z 2009r. Nr 114, poz. 946). Podobnie uchwalona przez
Sejm Karta Praw Osob Niepetnosprawnych zawierajaca katalog 10 praw, wskazuje
niezbedne do dzialania panstwa obszary, w ktorych osoby z niepetnosprawnoscia moga
liczy¢ na pomoc (Biuro Pelnomocnika Rzadu ds. Osoéb Niepetnosprawnych;
http://niepelnosprawni.gov.pl/p,94,uprawnienia-osob-niepelnosprawnych dostep:
02.07.2020).

Kolejnym aktem prawnym, regulujacym pomoc osobom z niepetnosprawnoscia,
jest Ustawa o rehabilitacji zawodowej 1 spotecznej oraz zatrudnianiu oséb
niepetnosprawnych, ktora wskazuje, ze rehabilitacja 0sob niepetnosprawnych to zespot
dziatan organizacyjnych, leczniczych, technicznych, psychologicznych, szkoleniowych,
edukacyjnych i spotecznych, ktére zmierzaja do osiagniecia najwyzszego poziomu ich
funkcjonowania, jako$ci zycia oraz integracji spotecznej (art. 7) (Ustawa z dnia 27
sierpnia 1997r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu o0sob
niepelnosprawnych; Dz. U. 1997r. nr 123 poz. 776). W Ustawie tej mozna odnalez¢
wskazania do udzielania wsparcia osobom z niepetnosprawnoscia po przez prowadzona
przez pracownikdw socjalnych i instytucje pomocy spotecznej rehabilitacj¢ spoteczna.
Rehabilitacja ta realizowana jest poprzez prace socjalng na rzecz niepetnosprawnych,

poradnictwo prawne i1 pedagogiczne, jak rowniez przez dofinansowanie uczestnictwa
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w turnusach rehabilitacyjnych oraz organizacj¢ i finansowanie warsztatow terapii
zajeciowej czy tworzenie mieszkan chronionych (Kulesza 2013).

Szczegdlng uwage autorzy (tamze, Staszkiewicz-Grabarczyk 2018), zwracajg na
organizacje pozarzadowe, ktore bardzo czgsto zrzeszaja osoby niepelnosprawne.
Organizacje te aktywnie dzialaja na rzecz os6b z niepelnosprawno$cia po przez
tworzenie oraz prowadzenie osrodkéw wczesnej interwencji, osrodkéw wsparcia,
warsztatOw terapii zajeciowej, dziennych centrow aktywnos$ci czy srodowiskowych
domoéw samopomocy. Prowadza rowniez szkolenia, programy edukacyjno-
rehabilitacyjne, jak tez aktywnie dziatajg na rzecz integracji osob niepetnosprawnych.

Teoretyczny model niepelnosprawnos$ci zaproponowany przez R. Luckasson
| wspotpracownikow (za: Kostrzewski 2006, s. 26) ukazuje wymiary funkcjonowania
0soby z niepetnosprawnoscia intelektualng w odniesieniu do otrzymywanego wsparcia
dotyczacego zakresu, rodzaju oraz intensywnosci. Sa to zdolnosci umystowe,
zachowania przystosowawcze, uczestnictwo, interakcje, role spoleczne, zdrowie oraz
kontekst. Zdaniem Barbary Gaciarz (2014) szczegdlnie waznym jest definiowanie
pojecia modelu spotecznego niepetlnosprawnosci stanowigcego podstawe dla
zobowigzan ,,wladz publicznych, a tym samym zakres zadan publicznych i charakter
aktywno$ci wielu instytucji”. Zgodnie z ta definicja okre§lana jest podstawa
ksztattowania si¢ polityki spotecznej naszego panstwa. Jak wskazuje autorka
w wymiarze indywidualnym definiowanie niepelnosprawnosci ,,polega na nadawaniu
lub nienadawaniu statusu prawnego osoby niepetnosprawnej, kwalifikujacego lub nie
do grupy beneficjentow okreslonych $wiadczen spotecznych” (za: Staszkiewicz-
Grabarczyk 2018). Zatem kluczowym dla obecnej polityki spotecznej w podejmowaniu
decyzji 0 udzielaniu lub nieudzielaniu wsparcia staje si¢ formalno-prawny aspekt
niepetnosprawnosci.

Posiadanie  orzeczenia o niepetnosprawnosci, orzeczenia 0  stopniu
niepetnosprawnosci lub orzeczenia o wskazaniach do ulg i uprawnien okre§la 0sobe nim
dysponujaca jako 0sobe niepelnosprawng w sensie prawnym. Pozwala takze na
korzystanie (po spetlieniu okreslonych warunkéw) z réznych form pomocy, jak
chocby: zatrudnienie na podstawie przepisow o rehabilitacji zawodowej 1 zatrudnieniu,
uczestnictwo w szkoleniach, korzystanie z przywilejow pracowniczych (np.: prawo do
krotszego wymiaru czasu pracy, dodatkowego urlopu wypoczynkowego czy dluzszej
przerwy w pracy), uczestniczenie w terapii zajgciowej realizowanej w warsztatach

terapii zajeciowej oraz udziat w turnusach rehabilitacyjnych. Wspomniane osoby moga
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réwniez korzysta¢ z dofinansowania zaopatrzenia w przedmioty ortopedyczne, $rodki
pomocnicze oraz pomoce techniczne, utatwiajace funkcjonowanie danej osoby; ulgi
podatkowe, znizki na komunikacje, zwolnienie z optat radiowo-telewizyjnych; ustugi
socjalne, opiekuncze, terapeutyczne i rehabilitacyjne $wiadczone przez instytucje
pomocy spolecznej, organizacje pozarzagdowe oraz inne placowki; uprawnienia do
zasitku pielegnacyjnego i innych $wiadczen rodzinnych (np. dodatkéw do zasitku
rodzinnego zwigzanych z niepelnosprawnoscig) oraz do zasitku statego z pomocy
spotecznej (https://fempatia.mpips.gov.pl/web/piu/dla-urzednikow/on dostep
03.06.2020).

W ostatnich latach, co wskazujg wladze panstwa, coraz wigcej uwagi poswigca
si¢ osobom z niepetnosprawnoscia. Swiadomo$¢ spoteczna, dotyczaca ograniczen
I potrzeb tych osob jest coraz wigksza (Dykcik 2010; Kosciotek, Wolska 2018).

Jednym z miejsc, do  ktorego osoby  posiadajagce  orzeczenie
0 niepelnosprawnosci moga zglosi¢ si¢ po pomoc, sg lokalne osrodki pomocy
spotecznej. W kazdej gminie i w kazdym miescie jest taki osrodek. Ze wsparcia takiego
lokalnego osrodka moga skorzysta¢ osoby, ktére maja trudna sytuacje zyciowq
I finansowa. Przystuguje im pomoc w formie rzeczowej lub finansowej. Najistotniejszy
jest chyba fakt, iz moga tez korzysta¢ z bezposredniego wsparcia kadry osrodka, ktora
dziala na rzecz poprawy jakos$ci zycia 0sob zZ niepetnosprawno$cig. Osoby posiadajace
orzeczenie o niepelnosprawnosciami, majg przydzielanego ustawowo Pracownika
Socjalnego, ktorego glownym zadaniem jest wspieranie swoich klientow
W usamodzielnianiu si¢ 0oraz w poprawie jakosci zycia pod wzgledem finansowym
| materialnym, ale tez spoteczno-zawodowym. Osrodki pomocy spotecznej oferuja
rowniez pomoc dla rodzin stabo funkcjonujacych, czgsto dysfunkcyjnych, w ktorych sa
osoby niepelnosprawne. Rodziny takie moga skorzysta¢ ze wsparcia Asystenta
Rodziny, ktory poprzez kompleksowe dzialania ma pomaga¢ w przezwyci¢zaniu
kryzysow 1 ogdélnym usprawnianiu funkcjonowania rodziny.

Dodatkowo rodziny mogg skorzysta¢ z informacji w instytucjach, ktére rowniez
swiadczg ustugi na rzecz o0s6b niepelnosprawnych 1 czesto wspolpracuja
z organizacjami pozarzadowymi. Sg to: urzedy pracy, powiatowe centra pomocy
rodzinie, osrodki pomocy spotecznej, miejskie o$rodki pomocy rodzinie, biura 0sob
niepelnosprawnych dla oséb studiujacych, warsztaty terapii zajgciowej, czy zaktady
aktywnosci zawodowej (https://portal-sow.pfron.org.pl/opencms/export/sites/pfron-sow/

sow/baza-wiedzy/artykuly/gdzie-zwrocic-sie-0-pomoc/index.html dostep 03.07.2020).
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Powotany w 1991r. uchwata sejmu RP na podstawie Ustawy 0 zatrudnianiu
I rehabilitacji zawodowej 0sob niepetnosprawnych, ktora usankcjonowano stworzenie
Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oso6b  Niepelnosprawnych (PEFRON).
Od 27 sierpnia 1997r. Fundusz funkcjonuje na podstawie Ustawy o rehabilitacji
zawodowej 1 spotecznej oraz zatrudnianiu 0so6b niepelnosprawnych (Dz. U. 1997 nr 123
poz. 776). Podstawowa misja Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osob
Niepelnosprawnych jest wspieranie rehabilitacji zawodowej 1 spotecznej oraz
aktywizacji 0soéb z niepelnosprawnoscia. Srodki PFRON przeznaczane sa przede
wszystkim na rdznego rodzaju dofinansowania wigzace si¢ z zatrudnieniem osOb
Z niepetnosprawnoscia tj.: rekompensat¢ pracodawcom chronionego i otwartego rynku
pracy, dofinansowanie tworzenia i funkcjonowania warsztatow terapii zajeciowej oraz
zakladow aktywno$ci zawodowej, zlecanie organizacjom pozarzadowym 0Oraz
fundacjom realizacji zadan z zakresu rehabilitacji zawodowej i1 spotecznej oséb
Z niepetnosprawnoscia, wspotfinansowanie projektow systemowych realizowanych ze
srodkow pomocowych Unii  Europejskiej. Wspieranie indywidualnych o0s6b
niepelnosprawnych poprzez: udzielanie dotacji na rozpoczgcie dzialalno$ci
gospodarczej, rolniczej lub wniesienie wktadu do spotdzielni socjalnej, dofinansowanie:
likwidacji barier architektonicznych, w komunikowaniu si¢ i technicznych, zakupu
sprzetu rehabilitacyjnego, przedmiotow ortopedycznych i $rodkdéw pomocniczych,
ustug tlumacza migowego Ilub tlumacza-przewodnika oraz uczestnictwa o0séb
niepetnosprawnych w turnusach rehabilitacyjnych, finansowanie szkolen 1 stazy dla
0s0b niepelnosprawnych zarejestrowanych jako bezrobotne lub poszukujace pracy oraz
programy PFRON. Cze$¢ $rodkéw finansowych Funduszu, ktéra ma za zadanie
wspiera¢  przede wszystkim indywidualne osoby z niepelnosprawnoscia,
rozdysponowywana jest za posrednictwem samorzadu powiatowego i1 wojewodzkiego
(http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/276194;jsessionid=4690FBEC6936F3DDF8A4
67AB77C58842 dostep 20.07.2020; Szluz 2006).

PFRON przekazuje pieniagdze samorzadom, ktoére nastepnie decyduja
0 przekazaniu ich do na podstawie wnioskow. Sa one sktadane do wskazanego dla
miejsca zamieszkania, powiatowego centrum pomocy rodzinie, miejskiego osrodka
pomocy spotecznej lub miejskiego osrodka pomocy rodzinie. Za posrednictwem
Funduszu, osoby z niepelnosprawnoscia i ich rodziny moga starac si¢ o dofinansowanie
do turnuséw rehabilitacyjnych (Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej
zdnia 15 listopada 2007r. w sprawie turnuséOw rehabilitacyjnych, Dz. U. nr 230,
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poz. 1694 z pozn. zm.). Kwota dofinansowania® zalezna jest od wysokosci dochodu
W rodzinie oraz liczby osoéb we wspolnym gospodarstwie domowym. Jak wskazuje
portal ustugowo-informacyjny Ministerstwa Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej,
pierwszenstwo w uzyskaniu dofinansowania majg osoby niepetnosprawne o znacznym
lub umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci oraz w wieku do 16 lat albo w wieku
do 24 lat uczace si¢ 1 niepracujace (https://empatia.mpips.gov.pl/web/piu/dla-
urzednikow/organizacja-tr dost¢p 20.07.2020).

Poza $wiadczeniami finansowymi, PFRON oferuje wiele ustug i dziatan,
stuzacych spolecznej i zawodowej rehabilitacji osob z niepelnosprawnos$cia, ktora
prowadzona jest poza ich miejscem zamieszkania. Sg to warsztaty terapii zajeciowej
oraz srodowiskowe domy samopomocy, na ktore, jak wskazuje Ministerstwo Pracy
i Polityki ~ Spotecznej, zwigkszono  dotacje  (https://www.gov.pl/web/rodzina/
rehabilitacja-spoleczna-i-zawodowa-poza-domem dostep 20.07.2020).

Obecnie w Panstwowym Funduszu Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych
realizowanych jest sze$¢ programow na rzecz wsparcia 0sOb z niepetnosprawnoscia.
Fundusz dysponuje Systemem Obstugi Wsparcia dzigki, ktoremu mozna aplikowaé
o dofinansowanie do wybranych programéw i dziatan realizowanych za posrednictwem
samorzagdow powiatowych i wojewodzkich. Czes$¢ z nich realizowana jest przez PCPR
na podstawie pilotazowego programu , Aktywny samorzad”, ktory tak, jak
np. w miescie Krakéw 1 podlegtym mu gminom co roku proponuje realizacj¢ innego
modutu. Formy wsparcia podzielono na programy i zawierajace si¢ w nich moduty oraz
podlegajace im zadania (https://portal-sow.pfron.org.pl/opencms/export/sites/pfron-
sow/sow/baza-wiedzy/ dofinansowania/ dostep 29.06.2020):

1. Program Wyréwnywania Roznic migdzy Regionami III — Program Rady Nadzorczej
PFRON realizowany za posrednictwem samorzadéw powiatowych. Program sklada
si¢ z czterech obszarow (B, C, D, F):
e obszar B — likwidacja barier w urzedach powiatowych, placowkach
edukacyjnych Iub s$rodowiskowych domach samopomocy w zakresie
umozliwienia Osobom Niepetnosprawnym poruszania si¢ i Komunikowania;

e obszar C — tworzenie spotdzielni socjalnych osob prawnych;

% Dofinansowanie przyznawane jest raz w roku kalendarzowym, jego wysoko$¢ waha si¢ od 20% do 30%
przecigtnego miesigcznego wynagrodzenia w gospodarce narodowej w poprzednim kwartale.
W przypadku uzasadnionym szczegoélnie trudng sytuacja zyciowa osoby niepetnosprawnej
dofinansowanie dla tej osoby lub dofinansowanie pobytu jej opiekuna na turnusie moze zostaé
podwyzszone do wysokosci 40% przecigtnego wynagrodzenia. Wysokos$¢ dofinansowania zalezy od
stopnia niepetnosprawnosci, wieku oraz sytuacji zyciowej wnioskodawcy.
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e obszar D — likwidacja barier transportowych;

e oObszar F — tworzenie warsztatow terapii zajeciowej oraz przeciwdzialanie
degradacji infrastruktury istniejgcych warsztatow terapii zajeciowe;.

2. Aktywny Samorzad — Program Rady Nadzorczej PFRON realizowany za
posrednictwem samorzadéow powiatowych skladajacy si¢ z dwoch moduldéw
podzielonych dodatkowo na obszary i zadania.

Modut I likwidacja barier utrudniajgcych aktywizacje spoteczng i zawodowa:

Obszary A, B, C, D.

e Obszar A - likwidacja bariery transportowej: Zadania: Al -
oprzyrzagdowanie samochodu (dla oséb z dysfunkcja narzadu ruchu);
A2 i A3 — prawo jazdy, A4 — oprzyrzadowanie samochodu (dla osob
z dysfunkcja narzadu stuchu).

e Obszar B — likwidacja barier w dostgpie do uczestniczenia w spoteczenstwie
informacyjnym: Zadania: B1, B3, B4 — sprzet elektroniczny; B2 — sprzet
elektroniczny — szkolenia; B5 — sprzgt elektroniczny — Serwis.

e Obszar C — likwidacja barier w poruszaniu si¢: Zadania: Cl1 — wozek
inwalidzki o napedzie elektrycznym; C2 — skuter, wozek inwalidzki —
serwis; C3 — proteza konczyny; C4 — proteza konczyny — serwis; C5 — skuter
inwalidzki o napedzie elektrycznym lub oprzyrzadowanie elektryczne do
wozka rgcznego.

e Obszar D — opieka dla osoby zalezne;.

Modut II obejmuje edukacje.

1. Zadania zlecane =z zakresu rehabilitacji zawodowej 1 spotecznej Osob
Niepelnosprawnych — Oferta Realizacji Zadania Publicznego realizowana przez
samorzad powiatowy.

2. Rehabilitacja  spoteczna, do ktorej =zaliczaja sie:  likwidacja  barier
architektonicznych, barier technicznych i barier w komunikowaniu sig, turnusy
rehabilitacyjne, przedmioty ortopedyczne 1 $rodki pomocnicze, sprzet
rehabilitacyjny, usluga tlumacza jezyka migowego/ttumacza przewodnika, sprzet
rehabilitacyjny dla instytucji, sport, kultura, rekreacja i turystyka oraz warsztaty
terapii zajeciowej.

3. Rehabilitacja zawodowa pozwalajgca na dofinansowanie: wyposazenia stanowiska

pracy, przystosowanie stanowiska pracy, szkolenia organizowane przez
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pracodawcow, zatrudnienie osoby wspomagajacej, szkolenie osoby wspomagajacej,
instrumenty rynku pracy w tym staze, dofinansowanie do oprocentowania kredytu
bankowego, szkolenia organizowane przez kierownikow Powiatowych Urzedow
Pracy oraz rozpoczecie dziatalnosci gospodarcze;.

4. Zadania wojewodztwa, do ktorych nalezg roboty budowlane, zaktady aktywnoSci
zawodowej.

W ramach dzialalnosci Funduszu prowadzone sg rowniez konkursy, do ktorych
moga przystgpowac organizacje pozarzadowe. Przyktadem takiego konkurs jest konkurs
,.Szansa-Rozwoj-Niezalezno$¢™, w ramach ktérego realizowane sa liczne projekty
udzielajace wsparcia ponad 150 tys. osoéb z niepelnosprawnos$ciami. Konkurs ten
obejmuje zarowno umowy jednoroczne jak i wieloletnie, ktore zabezpieczaja miedzy
innymi dziatalno$¢ placowek udzielajacych pomocy w zakresie rehabilitacji ciaglej
(https://www.gov.pl/web/ rodzina/dofinansowania-z-pfron dostgp 20.07.2020).

Wymienione programy nie sa jedynymi realizowanymi przez PFRON na rzecz
osOb niepetnosprawnych, dlatego warto na biezagco sprawdza¢ status realizacji
poszczegodlnych programow czy zapowiedzi nowych.

Pomoca osobom z niepelnosprawno$ciom i ich rodzinom zajmuja si¢ rowniez
powiatowe centra pomocy rodzinie begdace samodzielng jednostka organizacyjno-
budzetowa, ktora wykonuje zadania wynikajagce miedzy innymi z ustaw: Ustawy
z 12 marca 2004r. 0o pomocy spotecznej (Dz. U. 2004 nr 64 poz. 593), Ustawy z dnia
27 sierpnia 1997r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej 0sob niepetnosprawnych oraz
zatrudnianiu 0sob niepetnosprawnych (Dz. U. 1997 nr 123 poz. 776), Ustawy z dnia
9 czerwca 2011r. o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastgpczej (Dz. U. 2011 nr 149
poz. 887). Powiatowe centra pomocy rodzinie sg to jednostki organizacyjne wykonujace
zadania powiatu w zakresie pomocy spotecznej. Natomiast zadania powiatowych
centré6w pomocy rodzinie w miastach na prawach powiatu realizujg miejskie osrodki
pomocy spotecznej (miejskie osrodki pomocy rodzinie). Dziatalno§¢ PCPR obejmuje
zadania powiatu z zakresu pomocy spolecznej wlasne i zakresu administracji rzadowe;j
oraz zadania wynikajace z innych ustaw. Sg to miedzy innymi: opracowanie i realizacja

powiatowej strategii rozwigzywania problemdéw spotecznych, ze szczegdlnym

* Zgodnie z informacja zawarta na stronie Ministerstwa ponad 88 min zlotych planowano przekazaé na
realizacje 223 projektow w placowkach, w ramach ktorych planowano udzieli¢ wsparcia 22 tysiagcom
0s0b z niepetnosprawno$ciami. Laczna wysoko$¢ udzielonych dofinansowan w konkursie wyniosta
wroku 2019 ponad 209 mln zi. Tym samym, alokacja srodkow finansowych na konkurs ,,Szansa-
Rozwdj-Niezalezno$¢”, zostata zwiekszona tgcznie o kwote ponad 109 min zt (https://www.gov.pl/web/
rodzina/dofinansowania-z-pfron dostep 20.07.2020).
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uwzglednieniem programéw pomocy spotecznej, wspierania 0osdb niepelnosprawnych
I innych, ktorych celem jest integracja osob, a takze rodzin z grup szczegodlnego ryzyka
— po konsultacji z wtasciwymi terytorialnie gminami, prowadzenie specjalistycznego
poradnictwa, organizowanie opieki W rodzinach zastepczych, udzielanie pomocy
pieni¢znej na czgsciowe pokrycie kosztow utrzymania umieszczonych w nich dzieci
oraz wyplacanie wynagrodzenia z tytutu pozostawania w gotowos$ci przyjecia dziecka
albo $wiadczonej opieki 1 wychowania niespokrewnionym z dzieckiem zawodowym
rodzinom zast¢pczym, zapewnienie opieki i wychowania dzieciom calkowicie lub
czeSciowo  pozbawionym nadzoru rodzicielskiego, W szczegélnosci przez
organizowanie 1 prowadzenie oS$rodkow adopcyjno-opiekunczych, placowek
opiekunczo-wychowawczych, dla dzieci i mtodziezy, w tym placowek wsparcia
dziennego o zasiggu ponadgminnym, a takze tworzenie i wdrazanie programow pomocy
dziecku i rodzinie, prowadzenie mieszkan chronionych dla oséb z terenu wigcej niz
jednej gminy oraz powiatowych osrodkow wsparcia, w tym doméw dla matek
Z maloletnimi dzie¢mi i kobiet w cigzy, z wylaczeniem $rodowiskowych domow
samopomocy i innych o§rodkéw wsparcia dla 0s6b z zaburzeniami psychicznymi, czy
prowadzenie o$rodkow interwencji kryzysowej (Dz. U. 1997 nr 123 poz. 776).
W Centrach realizowane s3 réwniez zadania w zakresie wspierania 0s6Ob
Z niepetnosprawnoscig wynikajace z ustawy o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz
zatrudniania os6b niepetnosprawnych (https://www.e-bip.org.pl/pcprcentrumpomocy/
11252 dostep 13.07.2020).
1. Opracowanie 1 realizacja powiatowych programow na rzecz 0sOb

niepetnosprawnych w zakresie:

a) rehabilitacji spotecznej,
b) przestrzegania praw 0sob niepetnosprawnych.

2. Podejmowanie dziatan zmierzajacych do ograniczenia skutkow niepetnosprawnosci.
3. Opracowanie 1 przedstawienie planéw zadan 1 informacji z prowadzonej

dziatalnosci oraz ich udostepnianie na potrzeby samorzadu wojewodztwa.
4. Wspotpraca z organizacjami pozarzadowymi i fundacjami dzialajacymi na rzecz

0s0b niepetnosprawnych w zakresie rehabilitacji spoteczne;.
5. Dofinansowanie:

a) uczestnictwa 0s0b niepelnosprawnych i ich opiekunéw w turnusach

rehabilitacyjnych;
b) sportu, kultury, rekreacji i turystyki osob niepetnosprawnych;
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C) zaopatrzenia w sprzet rehabilitacyjny, przedmioty ortopedyczne i $rodki
pomocnicze przyznawane osobom niepetnosprawnym na podstawie odrebnych
przepisow;

d) likwidacja barier architektonicznych, w komunikowaniu si¢ i technicznych,
w zwigzku z indywidualnymi potrzebami os6b niepetnosprawnych;

e) rehabilitacji dzieci i mtodziezy;

f) dofinansowanie kosztow tworzenia i dziatania warsztatow terapii zajeciowe;.
Przy powiatowych centrach pomocy rodzinie dziataja specjalne zespolty do

spraw orzekania o niepelosprawnosci®, ktére wydaja miedzy innymi: orzeczenia
0 niepetnosprawnosci, stopniu niepetnosprawnosci oraz 0 wskazaniach do ulg
i uprawnien. Pierwsze z nich zespot orzekajacy wydaje osobie, ktora nie ukonczyta
16 roku zycia na wniosek wniesiony przez przedstawiciela ustawowego dziecka. W tym
przypadku niepetnosprawnos¢ dziecka okreslana jest na czas okreslony, jednak na okres
nie dtuzszy niz do ukonczenia przez dziecko 16 roku zycia. Natomiast orzeczenie
0 stopniu niepelnosprawnos$ci wydawane jest osobie, ktéra ukonczyta 16 rok zycia,
na wniosek wniesiony przez osobe zainteresowana lub jej przedstawiciela ustawowego.
Stopien niepelnosprawnosci orzeka si¢ na czas okreSlony lub na stale. Orzeczenie
0 wskazaniach do ulg i uprawnien wydaje si¢ osobie, ktora ukonczyta 16 rok zycia
i posiada jedno z nastgpujacych orzeczen: a) wazne orzeczenie lekarza orzecznika
Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych o (catkowitej niezdolnosci do pracy i niezdolno$ci
do samodzielnej egzystencji, catkowitej niezdolnosci do pracy, czgsciowej niezdolno$ci
do pracy), b) wazne orzeczenie organu rentowego (ZUS, MSWIA, MON), wydane
przed dniem 1 stycznia 1998 roku o zaliczeniu do jednej z grup inwalidéw, c¢) wazne,
wydane przed dniem 1 stycznia 1998 roku orzeczenie KRUS o niezdolnosci do pracy
w gospodarstwie  rolnym. Powiatowy Zespot wydaje rowniez legitymacje
0 niepetnosprawnosci (osobie ponizej 16 roku zycia) i stopniu niepelnosprawnos$ci
(osobie powyzej 16 roku zycia) na podstawie waznego orzeczenia
(https://pcpr.powiat.krakow.pl/powiatowy-zespol-ds-orzekania-i-niepelnosprawnosci/
dostep 13.07.2020).

> Powiatowy Zespot do Spraw Orzekania o Niepelnosprawnosci dziata na podstawie nastgpujacych aktow
prawnych: Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu
0sob niepelnosprawnych (Dz. U. 1997 nr 123. poz. 776), Rozporzadzenie Ministra Gospodarki, Pracy
i Polityki Spotecznej z dnia 15 lipca 2003 roku w sprawie orzekania o niepelnosprawnosci i stopniu
niepetnosprawnosci (Dz. U. 2018 poz. 2027), Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia
1 lutego 2002r. w sprawie kryteridw oceny niepetnosprawnosci u oséb w wieku do 16 roku zycia (Dz. U.
nr 17, poz. 162; z 2009r., Nr 226, poz. 1829).

76


https://pcpr.powiat.krakow.pl/powiatowy-zespol-ds-orzekania-i-niepelnosprawnosci/

Kolejnym miejscem, do ktérego osoby z niepelnosprawnoscia moga zgtosic si¢
po pomoc s3 organizacje pozarzadowe, ktdre obecnie realizuja szereg projektow,
wspotfinansowanych z Unii  Europejskiej, dotyczacych aktywizacji spoteczno-
zawodowej 0sOb niepelnosprawnych. Zarowno stowarzyszenia, jak i fundacje udzielajg
wsparcia osobom niepelnosprawnym nieodptatnie. Wiele z nich §wiadczy ustugi na
rzecz osob ze wszystkimi rodzajami niepetnosprawnosci, ale sg tez takie organizacije,
ktore specjalizujg si¢ w udzielaniu pomocy dla 0s6b z jedng niepelnosprawnoscia. Jedng
Z najbardziej znanych i najstarszych dziatajacych w Polsce organizacji tego typu jest
Towarzystwo Przyjaciot Dzieci (TPD). Jest ono ogoélnopolskim, pozarzadowym
stowarzyszeniem, prowadzacym dziatalno$¢ pozytku publicznego na rzecz dzieci, ktore
wymagaja ratunku i pomocy. Wspiera takze rodzicow, wiadze samorzadowe
| panstwowe w wypetnianiu obowigzkow wobec dzieci. Za podstawowe kierunki pracy
towarzystwo przyjmuje: organizacj¢ zastepczych Srodowisk rodzinnych dla dzieci
osieroconych, opieke i pomoc udzielang dzieciom rodzin biednych, w tym dotknietych
bezrobociem, patologicznych, wielodzietnych, rozbitych itp. (pomoc materialna,
dozywianie, poradnictwo itp.), opiek¢ i pomoc rodzinom wychowujacym dzieci
przewlekte chore i niepetnosprawne, dziatalno$¢ opiekunczo-wychowawcza w miejscu
zamieszkania przez terenowe kota przyjacioét dzieci (Swietlice, ogniska wychowawcze),
organizacje wakacji dla dzieci z rodzin ubogich i niewydolnych wychowawczo oraz dla
dzieci z niepetnosprawnoscig iz chorobami przewlektymi, jak rowniez dziatalno$é
stuzaca przeciwdziataniu wypadkowosci nieletnich w ruchu drogowym czy dziatalno$é
w zakresie podnoszenia poziomu kultury pedagogicznej rodzicow 1 spoleczenstwa
(http://tpd.pl/wp-content/uploads/2017/06/STATUT-z-19-marca-2016.pdf dostep
17.07.2020). W ramach Towarzystwa Przyjaciot Dzieci rodzice dzieci
z niepelnosprawnoscia intelektualng utworzyli specjalistyczng struktur¢ pod nazwa
Komitet 1 Kota Pomocy Dzieciom Specjalnej Troski. W 1970 roku Komitet, jako
ogolnopolska reprezentacja, uzyskal cztonkostwo w Miedzynarodowej Lidze
Stowarzyszen na Rzecz Osob z UpoSledzeniem Umystowym (obecnie Inclusion
International). W 1991 roku Komitet i Kota oddzielity si¢ od TPD rejestrujac w sadzie
pozarzagdowa, samopomocowg, niedochodowg organizacje o nazwie: Polskie
Stowarzyszenie na Rzecz Osob z Uposledzeniem Umystowym. Na podstawie decyzji
Zgromadzenia Elektorow uchwata z dnia 19 wrzesnia 2015 roku, Stowarzyszenie
w marcu 2016 roku zmienilo nazwe na Polskie Stowarzyszenie na rzecz Osob

z Niepelnosprawno$cig Intelektualng (https://psoni.org.pl/ historia-stowarzyszenia/
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dostep 13.07.2020). Towarzystwo posiada na terenie kraju rozbudowang strukture
organizacyjng. Ma swoje oddziaty na szczeblach gminnych, miejskich, powiatowych
I wojewodzkich. Podaje sie, ze obecnie funkcjonuje 150 kot terenowych, ktore
prowadza 280 roznego rodzaju placowek dla ok. 17 tys. osob, organizujg mig¢dzy
innymi  turnusy rehabilitacyjno-rekreacyjne oraz imprezy i przedsigwzigcia
rehabilitacyjne dla kilkudziesigciu tysiecy beneficjentow (https://www.pfon.org/o-nas/
organizacje-zrzeszone-w-pfon/45-polskie-stowarzyszenie-na-rzecz-osob-z-

niepelnosprawnoscia-intelektualna dost¢p 13.07.2020).

3.3. Sytuacja spoleczno-ekonomiczna rodzin i stan wsparcia

spolecznego udzielanego przez panstwo

Osoby z niepelnosprawnoscig, jak podaje Serwis Rzeczpospolite] Polskiej
(https://www.gov.pl), stanowig 12,2 proc. mieszkancow naszego kraju. Ministerstwo
Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej na jego stronach, osobom z niepelnosprawnoscia
oferuje: wsparcie finansowe, rehabilitacje spoteczng i zawodowa poza domem, 500+
$wiadczenie uzupelniajace dla oséb niezdolnych do samodzielnej egzystencji oraz
wskazuje na sie¢ osrodkow wsparcia, Fundusz Solidarno$ciowy, Program Za Zyciem,
dofinansowania, ktore mozna uzyskac¢ za posrednictwem wspominanego w poprzednim
podrozdziale PFRON, wsparcie na rynku pracy osob niepetnosprawnych i ich
opiekunéw oraz pomoc Biura Petnomocnika Rzadu ds. Osob Niepetnosprawnych.
Wsparcie grupy spolecznej, jaka sg osoby z niepelnosprawnoscig nie ogranicza si¢
jedynie do duzych programéw, ale rowniez stanowi szereg zadan w zakresie
rehabilitacji zawodowej i spotecznej, zwigzanych =z zatrudnieniem 0s0Ob
Z niepetnosprawnoscia oraz  funkcjonowania  warsztatow  terapii  zajeciowe]j
(https://www.gov.pl/web/rodzina/wsparcie-rodziny-przezywajacej-trudnosci-w-
wypelnianiu-funkcji-opiekunczo-wychowawczych-podstawowe-informacje dostep
20.06.2020).

Ministerstwo  proponuje  rozwigzania W  systemie  wsparcia  0sOb
zZ niepetnosprawnoscig i ich rodzin. Wsparcie to korzysta z solidarnosciowego funduszu
wsparcia 0sOb niepelnosprawnych oraz pakietu spotecznej odpowiedzialnosci.

Jak chwali si¢ rzad od 2015 roku naktady finansowe z budzetu panstwa na rzecz
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wsparcia 0sob niepelnosprawnych i ich opiekunéw wzrosty az o 4 miliardy zlotych.
W 2018 roku na pomoc tej grupie spotecznej przeznaczono 19,5 mld zlotych.
Na wsparcie mogg liczy¢ zaré6wno osoby, ktore mogg si¢ urodzi¢
Z niepelnosprawnoscia, jak i takie, ktore nabywaja ja wciggu zycia. Na pomoc moga
liczy¢ rowniez ze srodkdow PFRON, nadzorowanego przez Ministra Rodziny, Pracy
I Polityki Spotecznej oraz dziatajacego w ramach ministerstwa Biuro Pelnomocnika
Rzadu ds. Osob Niepetnosprawnych. Srodki z budzetu trafiaja do samorzadéow lub
organizacji pozarzagdowych, ktore na poziomie lokalnym moga bezposrednio wspierac¢
0soby z niepetnosprawnoscig i ich rodziny (https://www.gov.pl/web/rodzina/osoby-
niepelnosprawne dostep 20.07.2020).

Ministerstwo Rodziny, Pracy i1 Polityki Spoleczne; wskazuje rdéwniez na
prowadzone dziatania w kierunku wsparcia rodziny przezywajacej trudnosci
w wypetianiu funkcji opiekunczo-wychowawczych. W takiej sytuacji wojt ma za
zadanie zapewnienie wsparcia rodzinie polegajacego na (https://www.gov.pl/web/
rodzina/wsparcie-rodziny-przezywajacej-trudnosci-w-wypelnianiu-funkcji-opiekunczo-
wychowawczych-podstawowe-informacje dostep 10.05.2020):

e analizie sytuacji rodziny i $rodowiska rodzinnego oraz przyczyn kryzysu

w rodzinie;

e wzmocnieniu roli i funkcji rodziny;

e rozwijaniu umiejetnosci opiekunczo-wychowawczych rodziny;

e podniesieniu $wiadomosci w zakresie planowania oraz funkcjonowania

rodziny;

e pomocy w integracji rodziny;

e przeciwdziataniu marginalizacji i degradacji spotecznej rodziny;

e dazeniu do reintegracji rodziny.

Wspieranie rodziny jest prowadzone za jej zgoda i aktywnym udzialem,
z uwzglednieniem zasobdéw wiasnych oraz zrodet wsparcia zewngtrznego w formie:
pracy z rodzing oraz pomocy w opiece i wychowaniu dziecka. Wigze si¢ z dzialaniami:
a) instytucji 1 podmiotow dziatajacych na rzecz dziecka i rodziny, b) placowek wsparcia
dziennego, c) rodzin wspierajacych. Pracg takg organizuje gmina lub podmiot, ktéremu
gmina zlecita realizacj¢ tego zadania. Natomiast w przypadku, gdy wyznaczonym na
podstawie ust. 1 podmiotem jest osrodek pomocy spotecznej, w osrodku mozna

utworzy¢ zespot do spraw asysty rodzinnej. Praca z rodzing polega na prowadzeniu:
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konsultacji 1 poradnictwa specjalistycznego, terapii i mediacji, ustug dla rodzin
z dzie¢mi, w tym ustug opiekunczych i specjalistycznych, pomocy prawnej, szczegolnie
w zakresie prawa rodzinnego, organizowania dla rodzin spotkan, majacych na celu
wymian¢ ich doswiadczen oraz zapobieganie izolacji, zwanych dalej ,,grupami
wsparcia” lub ,,grupami samopomocowymi’ (tamze).

Wsparcie finansowe rodzin oséb z niepetnosprawnoscia mozna podzieli¢ na
wsparcie dla opiekunéw o0s6b z niepelnosprawnoscig, ktorzy rezygnuja lub nie
podejmujg zatrudnienia w celu sprawowania osobistej opieki nad dzieckiem oraz
wsparcie dla samej osoby z niepelnosprawnoscig. W pierwszym przypadku, kiedy
dziecko nie moze samodzielnie funkcjonowaé bez pomocy osoby trzeciej dla rodzica
oznacza to czgstokro¢ konieczno$¢ rezygnacji z aktywnosci zawodowej. W takiej
sytuacji proponowane sa $wiadczenia takie jak: specjalny zasilek opiekunczy —
opiekun osoby niepetnosprawnej, przede wszystkim dorostej, moze otrzymacé specjalny
zasilek opiekunczy, ktory przystuguje osobom, na ktorych cigzy obowigzek
alimentacyjny wobec osoby niepetnosprawnej, a takze wspotmalzonkom. Jest
przewidziany dla oséb, ktore zmuszone byly do rezygnacji z zatrudnienia lub innej
pracy zarobkowej na rzecz sprawowania stalej opieki nad niepelnosprawnym cztonkiem
rodziny. Od listopada 2018 roku wynosi on 846,42 ztotych brutto. Jest to kwota z ktorej
optacane jest przez panstwo ubezpieczenie spoteczne i zdrowotne opiekuna. Zasitek ten
zarezerwowany jest dla najbardziej potrzebujacych, tym samym obowigzuje w nim
kryterium dochodowe. O zasilek moga wystepowac¢ m.in. rodzice, dziadkowie, dzieci,
wnuki, a takze rodzenstwo osoby niepetnosprawnej, zasitek dla opiekuna — zasitek dla
opiekuna osoby dorostej jest skierowany wylacznie do osob, ktore utracity 1 lipca
2013r. na wskutek nowelizacji ustawy, prawo do §wiadczenia pielegnacyjnego i nie
spehity kryterium dochodowego do otrzymania specjalnego zasitku opiekunczego,
pozostajac bez wsparcia panstwa. Prawo do tego zasitku ustala si¢ na czas nieokreslony,
chyba ze orzeczenie o niepetnosprawnosci lub orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci
zostalo wydane na czas okre$lony. Zasitek ten jest niezalezny od dochodu. Od listopada
2018 roku wynosi on 846,42 zt brutto (https://www.gov.pl/web/rodzina/opiekunowie-
osob-niepelnosprawnych dostep 21.07.2020).

Natomiast osoby z niepelnosprawnoscig mogg otrzymac takie $wiadczenia, jak:
renta socjalna — renta wyptacana osobie petnoletniej, catkowicie niezdolnej do pracy.
W 2018 roku rzad zréwnal rente socjalng dla 0os6b niepetnosprawnych z najnizsza renta

wyptacang przez ZUS. Od marca 2019r. wysoko$¢ tej renty to 1100 zt, a wigc o 360 zt
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wiecej niz w 2015r. Coraz wigcej niepetnosprawnych jest tez uprawnionych od
pobierania rent socjalnych. Obecnie jest to ok. 280,5 tys. 0s6b. W 2018 roku wyptacono
z budzetu panstwa 3,2 mld ztotych na pokrycie rent socjalnych i byto to 0,45 mld wigce;j
niz w roku poprzednim. Renta ta podlega dodatkowej wyptacie z tytutu Emerytura Plus,
to znaczy, ze osoba ktdérej przystuguje to $wiadczenie otrzyma tzw. trzynastke
w wysokosci 1100 brutto; drugim ze $wiadczen sg réznego rodzaju dofinansowania.
Osoba niepelnosprawna moze réwniez wnioskowa¢ o dofinansowanie do turnusu
rehabilitacyjnego, ktoére maksymalnie moze wynie$¢ 1945 zi, dofinansowanie zakupu
sprzetu rehabilitacyjnego do kwoty 24 318 zt i dofinansowanie do likwidacji barier
architektonicznych do 72 956 zi. Po wsparcie w tym zakresie osoba zainteresowana
moze si¢ zgtosi¢ do PCPR lub oddziatu regionalnego PFRON (https://www.gov.pl/web/
rodzina/osoby-niepelnosprawne4 dostep 21.07.2020).

Dodatkowo osoba z niepelnosprawnoscia, bedaca w trudnej sytuacji materialnej
moze otrzymac zasilek staly, ktéry przysluguje pelnoletniej osobie samotnie
gospodarujacej, niezdolnej do pracy z powodu wieku czy niepetnosprawnosci. Zasitek
ten jest zalezny od dochodu. Natomiast zasilek ten nie przystuguje w przypadku zbiegu
uprawnien do =zasitku stalego i renty socjalnej, $wiadczenia pielegnacyjnego,
specjalnego zasitku opiekunczego, dodatku z tytutu samotnego wychowywania dziecka
1 utraty prawa do zasitku dla bezrobotnych na skutek uptywu ustawowego okresu jego
pobierania lub zasitku dla opiekuna. Osoba niepelnosprawna moze stara¢ si¢ réwniez
0 dodatek mieszkaniowy (ok. 200 zt w zaleznoéci od gminy) i specjalny zasilek
celowy (do 701 zt) dla osoby samotnie gospodarujace;.

Osobom z niepetnosprawnoscia w stopniu znacznym lub umiarkowanym® (jezeli
niepetnosprawnos¢ powstata do 21 roku zycia) oraz osobom, ktore ukonczyty 75. rok
zycia, jesli nie otrzymuja dodatku pielegnacyjnego, przystuguje rowniez zasilek
pielegnacyjny niezalezny od dochodu rodziny. Zasitek ten od listopada 2019 r. wynosi

do 215,84 zt. Zgodnie z danymi przedstawionymi przez Ministerstwo Rodziny, Pracy

® W rozumieniu ustawodawcy na podstawie Rozporzadzenia Ministra Gospodarki, Pracy i Polityki
Spotecznej z dnia 15 lipca 2003r. w sprawie orzekania o niepelnosprawnosci i stopniu
niepetnosprawnosci (Dz. U. 2018, poz. 2027) oraz Rozporzadzenia Ministra Pracy i Polityki Spotecznej
z dnia 1 lutego 2002r. w sprawie kryteridow oceny niepetosprawno$ci u 0so6b w wieku do 16 roku zycia
(Dz. U. nr 17, poz. 162; z 2009r., Nr 226, poz. 1829).
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I Polityki obecnie otrzymuje go 911 tys. oséb. Z budzetu panstwa na rzecz tego
$wiadczenia w 2018 roku wyptacono 1,73 mld zlotych’ (tamze).

Od potowy 2019 roku cz¢$¢ rodzin dzieci z niepetlnosprawnoscig moze starac si¢
0 tzw. 500+ — Swiadczenie uzupelniajace dla osob niezdolnych do samodzielnej
egzystencji. Przystuguje ono osobom, ktore: ukonczyly 18 lat, posiadaja orzeczenie
0 niezdolnos$ci do samodzielnej egzystencji lub catkowitej niezdolnosci do pracy
I niezdolnos$ci do samodzielnej egzystencji (lub zaswiadczenie o stanie zdrowia wydane
przez lekarza), nie posiadaja uprawnieh do emerytury ani renty oraz nie maja
ustalonego prawa do innego $wiadczenia pieni¢znego finansowanego ze $rodkow
publicznych, ktérych taczna wysoko$é brutto nie przekracza 1600 zt®. (Ustawa z dnia
31 lipca 2019r. o $wiadczeniu uzupetiajagcym dla oséb niezdolnych do samodzielnej
egzystencji. Dz. U. 2019 poz. 1622).

W celu wsparcia spotecznego, zawodowego lub zdrowotnego 0séb
Z niepetnosprawnosciag, 1 stycznia 2019 roku weszta w zycie Ustawa dotyczaca
utworzenia Solidarno$ciowego Funduszu Wsparcia Oséb Niepelnosprawnych
(Dz. U. 2018 poz. 2192). Zgodnie z jej zapisami jest to nowy panstwowy fundusz
celowy, ktorego dysponentem jest minister wlasciwy do spraw zabezpieczenia
spotecznego. (Ustawa z dnia 23 pazdziernika 2018r. 0 Funduszu Solidarno$ciowym
Wsparcia Osob Niepetnosprawnych Dz. U. 2018 poz. 2192, Rozporzadzenie Ministra
Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 28 marca 2019r. w sprawie gospodarki
finansowej Solidarnosciowego Funduszu Wsparcia Osob Niepetnosprawnych.
Dz.U. 2019 poz. 646). W planie dziatania na rzecz wsparcia 0os6b niepelnosprawnych na
rok 2019 ogloszonym przez minister rodziny, pracy i polityki spotecznej dnia 31
stycznia  wskazano na 10  programow  (resortowych i  rzadowych).
(http://niepelnosprawni.gov.pl/ p,163,plan-dzialania-na-rzecz-wsparcia-osob-

niepelnosprawnych dostep 10.05.2020):

" Przyktadowe wsparcie finansowe dla osoby niepetnosprawnej i jej opiekuna (w roku 2020): dorosta
osoba z niepetnosprawnoscig i jej opiekun moze otrzymac wsparcie z tytutu: renty socjalnej - 1100 zt
brutto, zasitek pielggnacyjny — 184,42 zt, maksymalna wysoko$¢ zasitku statego do kwoty 645 ztotych,
zasitek okresowy — 418 zl, specjalny zasitek celowy — 701 zt dla osoby samotnie gospodarujacej, zasitek
mieszkaniowy — okoto 200 zt (w zaleznosci od gminy), specjalny zasitek opiekunczy lub zasitek dla
opiekuna — 846,42 zi brutto (w tym oplacona przez Panstwo sktadka na ubezpieczenie opiekuna)
(https://www.gov.pl/web/rodzina/c-przykladowe-wsparcie-finansowe-dla-osoby-z-
niepelnosprawnosciami-i-jej-opiekuna dostep 21.07.2020).

8 Przy ustalaniu kwoty 1600 zt ZUS nie bierze pod uwage kwoty renty rodzinnej przyznanej dziecku,
ktore stato si¢ catkowicie niezdolne do pracy oraz do samodzielnej egzystencji lub catkowicie niezdolne
do pracy przed ukonczeniem 16 r. z. lub w czasie nauki w szkole przed ukonczeniem 25 r. z.
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1. Pakiet trzech programow, ktorych celem jest zapewnienie odpowiednich ustug
opiekunczych: opieka wytchnieniowa — program, ktérego celem jest zapewnienie
cztonkom rodziny (opiekunom) osob z niepelnosprawnos$cig alternatywnej formy
czasowe] opieki. To program wsparcia cztonkoéw rodziny w opiece nad: osobg
niepelnosprawng z Orzeczonym znacznym stopniem niepelnosprawnosci oraz
dzie¢mi z orzeczeniem o niepetnosprawnosci tacznie ze wskazaniami: koniecznosci
stalej lub dlugotrwalej opieki lub pomocy innej osoby w zwigzku ze znacznie
ograniczong mozliwo$cig samodzielnej egzystencji. Ustugi opiekuncze dla osob
niepelnosprawnych — pogram, ktérego celem jest: zapewnienie wsparcia osobom
z niepelnosprawnosciag W formie ustug opiekunczych, w tym specjalistycznych
ustug opiekunczych. Opieka nad osobami niepelnosprawnymi — jest to program
wsparcia 0s0b z niepelnosprawno$cia pozostajacych pod opieka. W ramach
programu realizowane beda zadania w zakresie zwigkszenia dostgpnosci ustug
opiekunczych, specjalistycznych ustug opiekunczych i innych ustug krotkotrwatych
(tzw. instrumenty wsparcia).

2. Pakiet trzech programéw pn. ,,M¢O] dom”, ktorych nadrzednym celem jest
zapewnienie odpowiednich ~ warunkéw  mieszkaniowych  dla  osob
Z niepetnosprawnoscig tj.: Centra Opiekunczo-Mieszkalne — program wsparcia
dorostych o0so6b ze spektrum autyzmu 1 niepelnosprawno$ciami sprz¢zonymi
poprzez: umozliwienie im korzystania z Systemu srodowiskowego wsparcia oraz
zwigkszenie aktywnego uczestnictwa w zyciu spotecznym, jak rOwniez zapewnienie
opieki 1 specjalistycznych ustug dostosowanych do potrzeb osob dorostych. Sg to
takze oferty krotko-terminowych ustug calodobowych w centrach opiekunczo-
mieszkalnych.  Budynki bez barier — program  wsparcia  0sob
Z niepetnosprawnoscia o przecigtnych i niskich dochodach. Celem Programu jest:
bezzwrotne dofinansowanie na pokrycie czgSci wydatkdbw  zwigzanych
z dostgpnoscig  architektoniczng ~ budynkéw  wielorodzinnych,  mozliwos¢
przystosowania istniejagcych budynkow mieszkalnych wielorodzinnych poprzez
likwidacje barier architektonicznych (tj. budowa pochylni, podjazdow,
dofinansowanie do budowy wind etc.). Mieszkania bez barier — program doptat do
najmu mieszkania dla osob z niepelnosprawno$cig oraz dofinansowania kosztow

dostosowania lub wyposazenia mieszkan do ich potrzeb.
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Asystent osobisty osoby niepelnosprawnej — wprowadzenie ushugi
ukierunkowanej na umozliwienie osobom niepelnosprawnym prowadzenia
niezaleznego zycia.

Specjalne Swiadczenia medyczne Narodowego Funduszu Zdrowia dla oséb
Z niepetnosprawnoscia z zakresu rehabilitacji oraz dostgpu do wyrobow
medycznych.

Dostepne parki narodowe — finansowanie likwidacji barier i udostepnienia
8 parkow narodowych dla osob z niepelnosprawnos$cig, celem zapewnienia im
realnego dostgpu do turystyki i aktywnosci fizyczne;.

Dzialania cyfrowe — m. in. dostosowanie stron lub aplikacji internetowych
w ramach jednego punktu dostepu do informacji i e-uslug panstwa oraz wsparcie
dziatan umozliwiajacych dostep os6b z niepelnosprawnosciag do ushug oraz
szybkiego Internetu®.,

Natomiast programy realizowane w ramach Funduszu Solidarno$ciowego

wroku 2019% to (https://www.gov.pl/web/rodzina/ogloszenie-o-planie-wsparcia-na-
rok-2019 dostep 11.05.2020):

1.

,Ustugi opiekuncze dla osob niepelnosprawnych” — edycja 2019. Program ma na
celu zwickszenie dostepnosci do ustug opiekunczych, w tym specjalistycznych
ustug opiekunczych dla 0sob ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci w wieku
do 75 lat, a takze dla dzieci do 16 roku zycia z orzeczeniem o niepetnosprawnosci
ze wskazaniami.

,Opieka wytchnieniowa” — edycja 2019. Program kierowany jest do dzieci
z orzeczeniem 0 niepelnosprawno$ci oraz 0s6b ze znacznym stopniem
niepetnosprawnosci, ktorych cztonkowie rodzin lub opiekunowie sprawujacy
bezposrednia opieke, wymagaja wsparcia w postaci doraznej, krotkotrwalej przerwy
W sprawowaniu opieki oraz podniesienia swoich umiejetnosci i wiedzy w zakresie
opieki na tym osobami.

,Centra opiekunczo-mieszkalne”. Z programu skorzysta¢ mogly gminy i powiaty
chcace utworzy¢ centra opiekunczo-mieszkalne Iub zleci¢ ich prowadzenie

organizacjom pozarzagdowym. Program byt realizowany od 1 lipca 2019 roku.

9 W 2019 roku zaplanowano koszty realizacji ww. programéw na kwote w wysokosci 647 min zt.
Pieniadze te pochodza z obowiazkowej skladki na Solidarnosciowy Fundusz Wsparcia Osob
Niepelosprawnych (https://www.gov.pl/web/rodzina/ogloszenie-o-planie-wsparcia-na-rok-2019 dostep
11.05.2020).

10 Celowo przywotana zostata edycja 2019, poniewaz w tym roku prowadzone byly badania w terenie.
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4. , Asystent osobisty osoby niepetnosprawnej” — edycja 2019-2020. Celem Programu
jest wprowadzenie ustugi asystenta jako formy ogdlnodostepnego wsparcia dla os6b
posiadajagcych  orzeczenie o  znacznym lub  umiarkowanym  stopniu
niepetnosprawnosci. Osoby te mialy mozliwos¢ skorzystania z pomocy asystenta
m.in. przy wykonywaniu codziennych czynno$ci, zatatwieniu spraw urzedowych
oraz podejmowaniu aktywnosci spotecznej. Program ma réwniez na celu
przeciwdziatanie dyskryminacji 1 wykluczeniu spotecznemu 0sOb
Z niepelnosprawnos$cig poprzez umozliwienie im uczestnictwa w wydarzeniach
spotecznych, kulturalnych oraz sportowych.

Pierwsza edycja Programu zostata zrealizowana w czasie od 1 pazdziernika

2019 roku do 31 grudnia 2020. O $rodki na realizacj¢ w ramach wybranego Programu

mogly ubiega¢ si¢ jednostki samorzadu terytorialnego szczebla gminnego

I powiatowego, ktére w ramach programu mogly otrzymacé wsparcie finansowe do

wysokosci 100 proc. kosztow realizacji. Droga realizacji takiego Programu zaczyna si¢

od gminy/powiatu, ktory moze sktada¢ wnioski do wojewody. Po wyznaczonym
terminie wojewoda sporzadza i przekazuje wniosek na $rodki finansowe z Programu
wraz z lista rekomendowanych gmin/powiatow Ministrowi Rodziny, Pracy i1 Polityki

Spotecznej, ktory podejmie decyzje o dofinansowaniu (Dz. U. z 2018r. poz. 2192).

Juz wiele lat wczedniej pisano o tym w literaturze przedmiotu (Sekulowicz

1998). Rola wszystkich wymienionych oddziatywan, jak rowniez cata dziatalnosé

organizacji ku temu powstatych jest bezwzglednie waznym czynnikiem decydujacym

0 mozliwie najlepszym funkcjonowaniu rodzin dzieci z niepelnosprawnoscia (tamze).
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Rozdzial 4

Metodologiczne zalozenia badan wlasnych

Podstawowsg cechg pracy naukowej, zdaniem, mi¢dzy innymi Jerzego Apanowicza
(2002) jest obiektywny sposob opisywania badanej rzeczywistosci. Poznanie naukowe
wyroznia si¢ planowos$cig i systematycznym dziataniem. Okre$lone w nim cele
badawcze w sposob  obiektywny oraz wyczerpujacy wyznaczajg  zakres
udokumentowanego wymiaru poznania. Ustalone normy pozwalaja osiggnac
pelnowartoSciowg wiedze (Kaminski 1992). Zgodnie z zalozeniami fenomenologii,
w ktorej obecne sa rozne nurty badawcze charakteryzujace si¢ wiasng filozofig
I procedurg badan empirycznych, mozliwe jest istnienic subiektywnej wiedzy,
odwotujacej si¢ do analiz codziennych interakcji migdzyludzkich, a takze
symbolicznych struktur zycia spotecznego, pozwalajac na poznanie 1 interpretacje
subiektywnie dostepnej rzeczywistosci (Rzeznicka-Krupa 2007, 2011). Zdaniem
Malewskiego (1998) interpretacja i nadawanie znaczen wiedzy o charakterze
spotecznym jest domeng paradygmatu interpretatywnego, w ktorym wazng role
odgrywaja wartosci wyznawane przez badacza i badanych. Zadaniem badacza, z uwagi
na nieustanng zmienno$¢ faktow, zdarzen oraz ludzi, jest uchwycenie i opis
postrzeganego jako cato$¢ tego, co state i tego, co zmienne w badanej przestrzeni.

Prezentowane dalej badania wlasne usytuowane w modelu teoretyczno-
praktycznym uwzgledniaja postgpowanie badawcze, obejmujace swym zakresem:
zatlozenia, wyjasnienia teoretyczne oraz stosowane w badaniach pojecia, metody,
techniki i narzedzia badawcze. W procesie badawczym, jak wskazuje Apanowicz
(2002) celem utrzymania wtasciwej struktury tresci pracy nalezy zachowaé kolejnosé,
rzetelno$¢ 1 jasny uklad tez. Zebrane i pogrupowane fakty naukowe (dane) stanowig
prawdziwy (ilosciowy lub jakos$ciowy) materiat zrédtowy podlegajacy analizie.
Zgromadzenie 1 przedstawienie uzyskanych  wynikow  dokonane  zostalo
z uwzglednieniem strategii mieszanej (Apanowicz 2002; Creswell 2013; Nowak 2007;
Palka 2006, Rzeznicka-Krupa 2011).
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4.1. Cel, przedmiot, strategia badan

Zdaniem A. W. Maszke (2008, s. 28) ,,celem badan naukowych jest dostarczenie
dajacej si¢ zweryfikowa¢ wiedzy, umozliwiajacej opisanie, zrozumienie i wyjasnienie
interesujacych badacza zjawisk i proceséw, jak i1 przewidywanie wynikajacych z nich
nastepstw’.

Celem niniejszej pracy jest rozpoznanie probleméow wychowania i realizacji
zadan wychowania oraz subiektywnej oceny oferowanego wsparcia spolecznego
ukazywanych przez rodzicow dzieci z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng
(GNI), niekorzystajacych oraz Kkorzystajacych z instytucjonalnej opieki
i rehabilitacji pozadomowej.

Podstawa teoretyczng koncepcji badan uczyniono model wychowania
rodzicielskiego J. Belsky’ego (1984, 2014) w modyfikacji wlasne;.

J. Gnitecki (2007) wyrdznia trzy kategorie celdéw. Naleza do nich cele:

e poznawcze,
e teoretyczne,
e praktyczne.

Na ich podstawie postawiono cele szczegotowe:

Cel poznawczy: Poznanie probleméw wychowania i ich whasciwosci oraz
sposobu i jakosci realizacji zadan wychowania dzieci z gleboka niepetnosprawnoscia
intelektualng, niekorzystajagcych oraz korzystajacych z instytucjonalnej opieki
i rehabilitacji pozadomowej ukazywanych przez rodzicow.

Cel teoretyczny 1: Okreslenie uwarunkowan i zalezno$ci wptywajacych na
wystepowanie probleméw wychowania oraz realizacje zadan wychowania dzieci
z gleboka niepetnosprawnoscig intelektualng, niekorzystajagcych oraz korzystajacych
Z instytucjonalnej opieki i rehabilitacji pozadomowej ukazywanych przez rodzicow.

Cel teoretyczny 2: Okreslenie postrzeganego przez rodzicow wsparcia
spolecznego.

Cel praktyczny: Wyprowadzenie na podstawie interpretacji wynikéw badan

wskazan do pracy z rodzing z dzieckiem z glgboka niepelnosprawnoscig intelektualng.
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W pracy przyjeto okreslenie glownego przedmiotu badan, ktérym sg problemy
wychowania dzieci z glgboka niepelnosprawnoscig intelektualng, w rodzinach
niekorzystajgcych z instytucjonalnej opieki i rehabilitacji pozadomowej oraz takich,
ktore korzystajg z tej formy pomocy, a takze postrzeganie otrzymywanego wsparcia
spotecznego przez ich rodzicow.

Dokonano uszczegétowienia gléwnego przedmiotu badan z uwagi na
konieczno$¢ rozwazenia okreslonych czynnikow odnoszacych si¢ do probleméw
wychowania, ktorymi sg:

a) struktura srodowiska rodzinnego,

b) styl wychowania,

C) postawy rodzicielskie,

d) dane demograficzne rodzicow,

e) praca,

f) rozwdj i cechy dziecka,

g) postrzegane wsparcie spoteczne,

h) realizacja =zaj¢¢ rewalidacyjno-wychowawczych w domu lub placowce

specjalnej.

Podmiotami badan sa:
e rodzice dziecka z glgboka niepelnosprawnos$cig intelektualna,

e dzieci z glgboka niepelnosprawnoscig intelektualng (GNI).

Badania zaplanowano w strategii mieszanej. Jest to powigzanie badan
jakosciowych z iloSciowymi, z uwagi na cechy poznawanych zjawisk. Jedne
poddawane sa analizie w glab, drugie kwantytatywnemu opracowaniu (Palka 2006).
Dzigki zastosowaniu strategii mieszanej, mieszczace] si¢ w  paradygmacie
humanistycznym badan pedagogicznych mozliwe staje si¢ caloSciowe poznanie
badanych zjawisk. Sposrod wymienianych przez Creswella (2013) szczegdtowych
typoéw badan mieszanych wybrano rownolegla strategig transformatywng, w ktorej dane

ilosciowe i jakosciowe pozyskiwane sg rownolegle.
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4.2. Problemy i hipotezy badawcze

Na podstawie przyjetych zalozen teoretycznych sformutowano dwa rownorzedne
problemy gléwne, ktore wskazywaty kierunek poszukiwan empirycznych. Zostaty one
odpowiednio rozwinigte w tematach problemow szczegdétowych. Dla kazdego problemu
szczegdtowego przyjeto hipoteze badawcza.

Zaznaczy¢ przy tym nalezy, zgodnie z wyjasnieniami przedstawionymi w czgsci
teoretycznej, ze Kategoria: postrzeganie przez rodzicow problemow wychowania dziecka
powigzana jest w prezentowanej koncepcji badan z realizowaniem przez nich zadan
wychowania. Wzorujgc si¢ na wnioskach z badan E. Dryll (2001) mozna przyjaé, ze tak
jak matka postrzega problemy i swoje dziecko, tak realizuje zadania wychowania.

Problemy gtowne, szczegdétowe, hipotezy badawcze oraz ich uzasadnienia

przedstawiajg si¢ nastepujaco:

Problem gléwny nr 1 (opisowy): Jakie sa problemy wychowania dziecka z gt¢boka
niepelnosprawnoscig intelektualng niekorzystajagcego oraz korzystajacego z opieki

I rehabilitacji pozadomowej ujawniane w przekazach rodzicow?

Hipoteza 1:
Dla problemu gtéwnego nr 1 (poziom opisowy) i probleméw szczegoétowych mu

podlegtych nie formutowano hipotez badawczych.

Uzasadnienie:

Jak pisze T. Pilch (1995) jakosciowe podejscie w badaniach pedagogicznych
zmusza badacza do rezygnacji ze stawiania hipotez badawczych i1 zaklada swoistg
»bezzatozeniowo$¢ na temat natury badanego zjawiska”, ktéra wyptywa nie z braku
badawczych zatozef, a z przyjetej przez badacza postawy. Postawe ta autor nazywa
,»haiwng”’, tlumaczac, ze stworzenie hipotezy okresla kierunek poszukiwan badacza,
a tym samym ,,ogranicza mozliwo$¢ ogladalnosci badanego zjawiska”. Takie dziatanie
redukuje badania tylko do u§wiadomionych przez badacza watkéw, pomijajac spektrum
zagadnien, o ktorych badacz moze nie wiedzie¢ (tamze, S. 57).

Dodatkowo zastosowanie metod jakosciowych w badaniach pedagogicznych

pozwala bada¢ problemy mato znane i dotychczas niepodejmowane. W takiej sytuacji
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badacz bardziej przeczuwa, niz ma wiedz¢ na dany temat. W sposob naturalny
niemozliwym jest stawianie precyzyjnych hipotez, poniewaz ,,nie mozna formutowaé

hipotez, jezeli badane zagadnienie jest mato znane” (Pilch 1995, s. 57).

Problem szczegotowy 1.1.: Jakie sg szczegdtowe problemy wychowania dziecka
z gleboka niepelnosprawnosciag intelektualng ujawniane w wybranych czynnikach

wychowania rodzicielskiego?

Problem szczegdtowy 1.2.: Jakie sg cechy (jako$¢ i poziom) charakteryzujace wybrane
czynniki wychowania rodzicielskiego dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia

intelektualng?

Problem szczegotowy 1.3.: Jak jest postrzegane oferowane rodzicom dzieci z gleboka

niepetnosprawnoscig intelektualng wsparcie spoteczne?

Problem gléwny nr 2 (poziom zaleznoSciowy): Jaki jest zwigzek wybranych
czynnikow wychowania dziecka z glgboka niepelnosprawnoscia intelektualng ze

sposobem realizowania zadan wychowawczych przez porownywane grupy rodzicow?

Hipoteza 2:

Przypuszcza si¢, ze w porownywanych grupach rodzin pojawi si¢ zréznicowanie
sity zwigzkow pomiedzy wybranymi czynnikami wychowania rodzicielskiego
a sposobem realizacji zadan wychowania dziecka z glgboka niepetnosprawnoscia

intelektualna.
Uzasadnienie:
Z uwagi na brak badan w tym kierunku hipoteza zostala postawiona na

podstawie wnioskow przyjetych z wlasnego doswiadczenia.

Problem szczegotowy 2.1: Jaki jest poziom realizowania zadan wychowania

rodzicielskiego dziecka z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng?
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Hipoteza 2.1:
Przypuszcza si¢, ze badana grupa rodzicow jest zréznicowana pod wzgledem poziomu
wypelniania zadan wychowania rodzicielskiego (szczegdty dotyczace ustalonych

kryteriow opisane sg W rozdziale 6.2. s. 224).

Uzasadnienie:
Z uwagi na brak badan w tym obszarze trudno jest sformutowaé precyzyjng

hipoteze dla przyjetego problemu szczegotowego.

Problem szczegétowy 2.2: Jaki jest zwigzek w poréwnywanych grupach badanych
rodzicow, pomig¢dzy jakoscig i poziomem wybranych czynnikow wychowania
rodzicielskiego a sposobem realizacji zadan wychowania dziecka z gleboka

niepelnosprawnoscig intelektualng?

Hipoteza 2.2:

Zaktada si¢ istnienie roéznic pomigdzy poréwnywanymi grupami rodzicOw
w zakresie jakosci i pozioméw wybranych czynnikéw wychowania rodzicielskiego
a sposobem realizacji zadan wychowania dziecka z glgboka niepelnosprawnoscia

intelektualna.

Uzasadnienie:

Z uwagi na brak badan w tym kierunku trudno jest poda¢ jednoznaczng hipoteze
odpowiadajacg na przyjety problem szczegdlowy. Istnieja w prawdzie podobne badania
(Sekutowicz 2013) dotyczace dzieci z innymi niepelnosprawno$ciami, jednak mozna
stwierdzi¢ si¢, ze ze wzgledu na specyfike funkcjonowania dziecka z GNI nie mozna

odwotlywa¢ si¢ do przywotanych badan (nie sg one porownywalne).
Problem szczegotowy 2.2a: Jaki jest zwigzek W porownywanych grupach badanych

rodzicow pomigdzy struktura Srodowiska rodzinnego a sposobem realizacji zadan

wychowania dziecka z gteboka niepelnosprawnoscia intelektualng?
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Hipoteza 2.2a:

Istnieje wyrazna zalezno$¢ pomigdzy strukturg S$rodowiska rodzinnego
a sposobem realizacji zadan wychowania dziecka z gleboka niepelnosprawnoscig
intelektualng w porownywanych grupach badanych rodzicow.

Domniemywa si¢, iz w obu porownywanych grupach wystapi podobny zwigzek
pomiedzy wyrdznionymi w tej czesci czynnikami (typem rodziny, pokoleniowoscia,

dzietnoscig).

Uzasadnienie:
Z uwagi na brak badan potwierdzajacych przyjeta hipoteze zostala ona
postawiona na podstawie wnioskéw przyjetych z wlasnego doswiadczenia

zawodowego.

Problem szczegotowy 2.2b: Jaki jest zwigzek w poréwnywanych grupach badanych
rodzicow pomigdzy stylem wychowania a sposobem realizacji zadan wychowania

dziecka z gt¢boka niepelnosprawnoscia intelektualng?

Hipoteza 2.2b:
Zaktada si¢ istnienie réznic pomiedzy porownywanymi grupami badanych
rodzicow W zakresie stylu wychowania w rodzinie a sposobem realizacji zadan

wychowania dziecka z gteboka niepetnosprawnoscia intelektualng.

Uzasadnienie:

Na podstawie koncepcji H. Olechnowicz (1995) odnoszacej si¢ do rodzicow
dzieci z glgbsza niepelnosprawnoscia intelektualng, mozna przypuszczaé, ze rowniez
wsrod rodzicow dzieci z gleboka niepelnosprawnoscig badana relacja jest
nadopiekuncza. Podobne stanowisko prezentuja Z. Kawczynska-Butrym (1998),
A. Maciarz (2001), W. Pilecka (1995).

Problem szczegdlowy 2.2c: Jaki jest zwigzek W porownywanych grupach badanych

rodzicow pomiedzy postawami rodzicielskimi a sposobem realizacji zadan

wychowania dziecka z gtgboka niepelnosprawnoscia intelektualng?
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Hipoteza 2.2c:

Istnieje wyrazny zwigzek w poréwnywanych grupach badanych rodzicow
pomiedzy postawami rodzicielskimi a sposobem realizacji zadanh wychowania dziecka
zZ gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng.

Zaktada si¢, ze w poréwnywanych grupach badanych rodzicow istnieje
tendencja do przejawiania postawy nadmiernego ochraniania lub jego odrzucenia
w stosunku do dziecka z glebokg niepetnosprawnoscia intelektualng w zakresie zwigzku

pomiedzy postawami rodzicielskimi a sposobem realizacji zadan wychowania.

Uzasadnienie:

M. Koscielska (2000) piszac o matkach w roli terapeutek opisuje trzy ,linie
zycia” rodzicow dziecka z niepelnosprawnos$cig, wskazujac trzecig linig, jako te, ktora
ujawnia silne zaangazowanie rodzicow w sprawy dziecka, ktorego niepetnosprawnosé
zostaje uczyniona centralnym punktem zycia rodzicow. Autorka (1998, 2000) w swoich
pracach pisze 0 symbiotycznej mito$ci, CO 0znacza, ze matka ogranicza mozliwo$ci
realizacji zadan rozwojowych przez dziecko. Dodatkowo M. Koscielska (tamze)
twierdzi, ze niepelnosprawno$¢ wrodzona generuje bardziej pozytywna postawe
rodzicow niz niepelnosprawnos¢ nabyta, ktora jest bardziej negatywnie uwidaczniana
W postawach rodzicow.

Nawigzujac do stwierdzenia A. Frohlich'a (1998) i wlasnego doswiadczenia
przyjmuje sig, ze rodzice dzieci z glgboka niepelnosprawnoscia ze wzgledu na charakter
niepelnosprawnos$ci traktuja je jak ,wieczne dzieci”. Maria Chodkowska (1994)
réwniez wyjasniajac mechanizmy ksztaltowania si¢ nieprawidtowych postaw rodzicow
w stosunku do dzieci z niepelnosprawnos$cig, zwraca uwage na problem niewlasciwej
oceny mozliwosci dziecka, ktorej skutkiem jest wyrgczanie i ochranianie.

Powolujac si¢ na badania nad omawianym zagadnieniem (MacKeith; Hewett
za: Parchomiuk 2007) zwraca si¢ uwagg, iz u rodzicow dzieci z niepelnosprawnos$cig

dominuje postawa nadmiernej opieki i odrzucenia.
Problem szczegdtowy 2.2d: Jaki jest zwigzek w poréwnywanych grupach badanych

rodzicow pomi¢dzy danymi demograficznymi rodzicow a sposobem realizacji zadan

wychowania dziecka z gltgboka niepelnosprawnoscig intelektualng?
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Hipoteza 2.1d:

Zaktada si¢, ze w grupach badanych rodzicow istnieje zwigzek pomiedzy ich
charakterystyka demograficzng  (wiek, wyksztalcenie, pochodzenie, miejsce
zamieszkania, warunki materialne oraz zdrowie) a sposobem realizacji zadan

wychowania dziecka z gteboka niepetnosprawnoscia intelektualng.

Uzasadnienie:

M. Koscielska (2000) wskazuje, ze mezczyzni dysponujac mniejszym zakresem
srodkdw reakcji na stres, maja wicksza trudno$¢ poradzenia sobie z faktem
niepelnosprawnosci dziecka, stosujac strategie ucieczkowe, zrzucaja obowigzek na
matke dziecka.

Jak wykazali B. Trute, D. Hiebert-Murphy, K. Levine (za: Sekutowicz 2013)
pte¢ rodzica oraz wiek dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng i zaburzeniami
W rozwoju wplywaja pozytywnie na poprawe oceny funkcjonowania i lepsza adaptacje
rodziny, a co za tym idzie — mozna wnioskowaé, ze réwniez zadania wychowania
dziecka realizowane sg pozytywnie.

Jak wskazuje M. Parchomiuk (2007, 2013) specyfika funkcjonowania rodzin
Z niepelnosprawnym dzieckiem wyraza si¢ w potencjalnie silniejszym ograniczaniu
kobiet do realizacji funkcji opiekunczych i wychowawczych. Praktycznie ujawniane
jest to wyraznym podziatem obowigzkow pomiedzy matzonkami, co autorka okresla
,,silniejszg specjalizacja roli matki i ojca” (Parchomiuk 2013, s. 18).

Podobne podejscie prezentuje A. Frohlich (1998), piszac o redukcji rol
w rodzinie, gdzie kobieta zostaje opiekunka swojego ,,wiecznego dziecka”,
a m¢zczyzna przejmuje funkcjg zabezpieczajaca byt.

Badania Z. Kawczynskiej-Butrym (1998) wskazuja na przewage negatywnych
nastepstw posiadania niepetnosprawnego dziecka, w ktorych za najdotkliwszg autorka
wskazuje sfer¢ materialng, ekonomiczng, nazwang egzystencjalng. Konsekwencje w tej
sferze wiaza si¢ z naktadami finansowymi na leczenie, rehabilitacje, prywatne wizyty
u specjalistow, dostosowanie mieszkania, zakup sprzetu ortopedycznego i inne, co
obniza status spoteczny rodziny 1 generuje problemy wychowania rodzinnego
(Twardowski 1991).

Sytuacja  materialno-bytowa  rodziny odgrywa w  zyciu dziecka
Z niepelnosprawnoscia istotng role. Zaleza od niej: warunki rozwoju dziecka oraz

stopien zaspokajania potrzeb cztonkow rodziny. Wigkszo$¢ matek dzieci
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Z niepelnosprawnos$cia zmuszona jest przerwac prac¢ zawodowa co wyraznie pogarsza
sytuacje materialno-bytowa rodziny. Pracujacy ojcowie w wigkszo$ci przypadkdéw, nie
maja wystarczajagco wysokich zarobkow, ktore w duzej mierze pochtaniajg kosztowne
i dlugotrwate leczenie i rehabilitacja (Szumilas 2006).

Sytuacja materialna czgsto bardzo trudna w rodzinach z dzie¢mi
Z niepetnosprawnoscia wymusza zmiany, ktore negatywnie wplywaja na: relacje
interpersonalne jej cztonkéw, wzrost odczuwanych napie¢. Czgsto rodziny musza,
chcac zachowaé dotychczasowy poziom zycia, wykorzysta¢ oszczednos$ci lub zaciggnac
kredyt (Szumilas 2006).

W grupie badanych przez J. Role (1995) rodzicow fakt posiadania dziecka
Z niepetnosprawnoscig podnosit wskaznik ich depresyjnosci.

Jak wykazuje J. M. Patterson (2002) w swoich badaniach nad radzeniem sobie
W zyciu (realizacja potrzeb, niwelowaniem stresoOw, probleméw rodzinnych) przez
rodzicow z dzieckiem z niepelnosprawnoscia, wyksztalcenie rodzicoOw, spdjnosé
rodziny, dobre zdrowie to zasoby, ktore pomagaja w spetnianiu opisywanych przez
autorke potrzeb rodziny.

Z kolei 1. Obuchowska (1991) wskazuje, iz matki gldwnie przejmuja obowiagzki
wychowawcze 1 opiekuncze nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia, zostajac swego
rodzaju ,,przykute” do domu, co wplywa na ich zdrowie i stan psychiczny: sa

przemeczone i znerwicowane.

Problem szczegotowy 2.2e: Jaki jest zwigzek w porownywanych grupach badanych
rodzicoéw pomig¢dzy praca zawodowa a sposobem realizacji zadan wychowania dziecka

zZ gleboka niepetnosprawnoscig intelektualng?

Hipoteza 2.2e:

Przyjmuje si¢ istnienie w poréwnywanych grupach rodzicow wyraznego
zwigzku pomiedzy wykonywaniem przez nich pracy zawodowej a sposobem realizacji
zadan wychowania dziecka z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualna.

Przypuszcza si¢, ze rodzice dzigki pracy zawodowe] mogg mie¢ wigkszy dystans
do trudnych sytuacji majacych miejsce w domu, co pozytywnie wptywa na realizacje¢
zadan wychowania dziecka z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna.

Zaktada sig¢, ze praca zawodowa rodzicow daje wyzszy status ekonomiczny

rodziny, pozwalajacy realizowa¢ zadania wychowawcze na wyzszym poziomie.
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Przewiduje sig, iz rodzice niepracujacy ze wzglgdu na przebywanie z dzieckiem
moga pozytywnie realizowa¢ zadania wychowawcze.

Niemniej jednak istnieje uzasadniona obawa, ze niepracujacy rodzice z powodu
braku odpoczynku i1 zmiany dziatania s3 wysoce narazeni na wypalenie si¢ sit

potrzebnych do pozytywnego realizowania zadan wychowania.

Uzasadnienie:

W. Pilecka (2001) stwierdza, ze praca zawodowa stanowi dla matek
wychowujacych dzieci chore buforowy czynnik, ktory pozwala osiagnaé¢ im w innej
dziedzinie poczucie zadowolenia i samorealizacji. Jak zauwaza autorka praca
zawodowa pozwala na: kontakty z innymi ludzmi, odreagowanie si¢ w pracy od
probleméw rodzinnych i osigganie satysfakcji zawodowej. Czynniki te pozytywnie
oddziatuja na stosunek matki do dziecka i przeciwdzialaja stang depresji. Pracujace
zawodowo matki chetnie korzystaja z pomocy os$rodkow  rehabilitacyjno-
wychowawczych, przyjmujacych pod opieke dzieci na okolo 8 godzin dziennie
(Maciarz 2001, s. 46).

Rodzice dziecka z niepelnosprawnoscig niejednokrotnie stajg przed dylematem:
pozostawienia dziecka w domu pod niepewna opieka innych osoéb lub poswigcenia si¢
opiece nad nim. Dla wielu z nich rozwigzanie jest oczywiste, dobro najblizszych jest
najwazniejsze. Decyzja taka ma wiele negatywnych konsekwencji, jest to miedzy
innymi zmniejszenie dochodow finansowych. Rodzina w takim przypadku utrzymuje
si¢ z zarobkOw pracujacego ojca (jezeli jest z rodzing) oraz zasitkow (Biatas 1997;
Mactavish 2007, s. 127-155; Parchomiuk 2007; Sadowska, Jozefowski 1997;
Sekutowicz 2000).

Jak wskazuja w swoich badaniach W. Otrgbski, K. Konefal, K. Marianczyk,
M. M. Kulik (2011) bierno$¢ zawodowa matek niepelnosprawnych dzieci staje si¢
czestym zjawiskiem. Wykorzystujac caty okres wydtuzonego urlopu wychowawczego
(do 6 roku zycia dziecka), matki traca kontakt z rynkiem pracy (nie pracuja, nie
podnosza swoich kwalifikacji, dezaktualizuje si¢ ich wiedza 1 kompetencje zawodowe).
Po zakonczeniu urlopu, z uwagi na trudnosci ze znalezieniem zatrudnienia, zmuszone sg
czesto do rezygnacji z aktywnosci zawodowej, nadal poswigcajac si¢ opiece nad
dzieckiem. Jak zauwazajg autorzy sprawowanie opieki do ukonczenia przez dziecko
z niepelnosprawnoscia 7. roku zycia, czesto warunkuje prawidtowos$¢ jego rozwoju.

Jest rowniez pewnego rodzaju konieczno$cig zastugujacg na uznanie. Natomiast dalsza
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biernos¢ zawodowa rodzicow dotyczaca szczegodlnie matek jest przez badaczy uznana
za zjawisko niepokojace 1 niepozadane zarobwno w wymiarze spoteczno-gospodarczym
(korzystanie z pomocy spotecznej, nie wytwarzanie dochodu narodowego), jak
i indywidualnym (frustracja, depresja, zatrzymanie rozwoju osobistego, zawodowego,
ograniczenie relacji mi¢dzyludzkich) (Rola 1995). W skrajnych przypadkach moze
dochodzi¢ do wykluczenia spolecznego (takze, np. zawodowego), a zagrozone nim sg
w zasadzie wszystkie rodziny borykajace si¢ z problemami zwigzanymi z posiadaniem
niepetnosprawnego dziecka. W badaniach (Kulik 2011) widoczne jest to szczeg6lnie
w $rodowiskach wiejskich.

M. Sekutowicz (2013) w badaniach dotyczacych wypalenia si¢ sit rodzicéw
dzieci z niepelnosprawnoscia wyjasnia zalezno$¢ pomiedzy wiekiem dziecka
a pojawianiem si¢ syndromu wypalenia rodzica. Im dhuzszy czas opieki nad dzieckiem

Z niepetnosprawnoscia tym wigksze prawdopodobienstwo wystapienia wypalenia.

Problem szczegotowy 2.2f: Jaki jest zwigzek W poréwnywanych grupach badanych
rodzicow w zakresie Sity zwigzku pomiedzy rozwojem dziecka a sposobem realizacji

zadan wychowania dziecka z glteboka niepelnosprawnoscig intelektualng?

Hipoteza 2.2f:

Sadzi sig, iz w obu porownywanych grupach istnieje silny zwigzek pomiedzy
rozwojem dziecka (poziom sprawnosci ruchowej i lokomocji, umiejetnosci
samoobstugowych i komunikacji) a sposobem realizacji zadan wychowania dziecka

z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna.

Uzasadnienie:
Z uwagi na brak badan w tym zakresie, hipoteza zostata postawiona bazujac na

intuicji oraz do§wiadczeniu zawodowym autorki.
Problem szczegolowy 2.2Q: Jaki jest zwigzek W pordwnywanych grupach badanych

rodzicoéw pomigdzy cechami dziecka a sposobem realizacji zadan wychowania dziecka

z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng?
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Hipoteza 2.2g:

Przyjmuje si¢, ze w obu pordwnywanych grupach istnieje podobna tendencja
w zakresie zwigzku pomiedzy cechami dziecka (ple¢, wiek, przyczyna
niepelnosprawnosci, zaburzenia towarzyszace, dominujgcy nastrdj i temperament)
a sposobem realizacji zadan wychowania dziecka z glgboka niepelnosprawnoscia

intelektualna.

Uzasadnienie:

Wiek dziecka w badaniach Kulagina (2003) jest wskazywany, jako istotna
zmienna modyfikujaca dzialanie matek wychowujacych dzieci z niepelnosprawnoscia.
Autor wskazuje, ze jakkolwiek wysoki jest wskaznik niepracujacych w tej grupie osob,
to wiek dziecka wptywa na niego odwrotnie proporcjonalnie. Zatem im milodsze
dziecko tym wskaznik niepracujacych rodzicow jest wyzszy (Parchomiuk 2011, s. 57).

W badaniach M. Sekutowicz (2010) nad problemami funkcjonowania matek
i 0jcoOw dzieci z niepetlnosprawnoscig autorka wskazuje, ze negatywne zachowania
dziecka, takie jak nadpobudliwo$é, agresja, niecadekwatnos$¢ reakcji do bodzca,
wplywaja na jako$¢ zycia i funkcjonowania catej rodziny.

Zasadniczym kryzysem, na ktory wskazuja badania (Sekutowicz 2013) jest
rodzaj i glebokos¢ niepetnosprawnosci. Wiek okreslony przez autorke zostal jako
czynnik, ktory ma duze znaczenie dla procesu przeformulowania Zycia i dostosowania
go do zmienionej sytuacji, ma wptyw na rodzaj obowigzkow jakie wystepuja w procesie
rehabilitacji i wychowania.

W  swoich badaniach dotyczacych wypalenia si¢ sil rodzicéw dzieci
zZ niepetnosprawnoscia M. Sekutowicz (2013) (ktore zostaly juz uprzednio przytoczone
w uzasadnieniu hipotezy 2.1e) wyjasnia zalezno$§¢ pomigdzy wiekiem dziecka
a pojawianiem si¢ syndromu wypalenia rodzica. Im dtuzszy czas opieki nad dzieckiem

Z niepelnosprawnoscig tym wieksze prawdopodobienstwo wystapienia wypalenia.

Problem szczegotowy 2.2h: Jaki jest zwigzek W grupie badanych rodzicow pomigdzy
uczestniczeniem przez dziecko w zajeciach rewalidacyjno-wychowawczych w domu
lub w placowce specjalnej (czynnik: realizacja zajeé¢ rewalidacyjno-wychowawczych
w domu lub w placowce specjalnej) a sposobem realizacji zadan wychowania dziecka

z gleboka niepetnosprawnoscig intelektualng?
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Hipoteza 2.2h:

Zaktada si¢, iz w porownywanych grupach badanych rodzicow istnieje wyrazny
zwigzek pomigdzy uczestniczeniem przez dziecko w zajeciach rewalidacyjno-
wychowawczych w domu lub w placéwce specjalnej a sposobem realizacji zadan

wychowania dziecka z gteboka niepetnosprawnoscia intelektualng.

Uzasadnienie:

Na dylemat rodzicow zwigzany z powierzeniem dziecka z niepelnosprawnoscia
opiece instytucjonalnej wskazuje I. Obuchowska (1991). Rodzice obawiaja si¢, czy ich
dziecko bedzie miato wystarczajaco dobra opieke, czujg si¢ winni, ze unieszczesliwiaja
wlasne dziecko oddajac je ,,w obce rece”.

P. Hauser-Cram, M. E. Warfield, J. P. Shonkoff, M. W. Krauss (za: Sekutowicz
2013) w badaniach przedstawili wplyw znaczenia koniecznoséci statej opieki nad
niepelnosprawnym dzieckiem na funkcjonowanie rodzicow. Negatywnie ocenili to
oddziatywanie, wplywajace na samoocen¢ 1 stres zwigzany z dziataniami
rehabilitacyjnymi i opiekunczymi.

Ze wzgledu na brak badan nad omawianym zagadnieniem w grupie rodzicow
dzieci z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng warto przytoczyé wnioski z badan
A. Maciarz (2001) dotyczace dzieci przewlekle chorych, w tym z mozgowym
porazeniem dziecigcym (dziafanie to podyktowane jest wiedzq wynikajqcq z wlasnego
doswiadczenia, dotyczqcq dzieci z glebokg niepelnosprawnosciq intelektualng, w tym
zakresie pokrywajqcq si¢ z wynikami badan wspomnianej autorki), w ktorych blisko
50% badanych rodzicow wyrazato ch¢é oddania swojego niepetnosprawnego dziecka na
kKilka godzin do placowki specjalnej. Sposrod badanych najwigcej badanych matek,
deklarujacych che¢ korzystania z edukacji instytucjonalnej to matki dzieci wysoko
niesprawnych, wymagajacych stalej opieki i rehabilitacji (co jest tozsame z opiekq nad
dzieckiem z glebokq niepetnosprawnosciq intelektualng).

Jak juz podano w uzasadnieniu hipotezy 2.1d pracujace zawodowo matki chetnie
korzystaja z pomocy osrodkdéw rehabilitacyjno-wychowawczych, przyjmujacych pod
opieke dzieci na okoto 8 godzin dziennie (za: Maciarz 2001; Parchomiuk 2002, s. 67).

W odwotaniu do wlasnego doswiadczenia zawodowego stwierdzono, ze rodziny
niekorzystajace z instytucjonalnej opieki pozadomowej to rodziny, w ktorych jeden

Z rodzicdéw nie pracuje.

99



Problem szczegotowy 2.3 Jaki istnieje zwigzek pomiedzy poczuciem wsparcia
spotecznego W poréwnywanych grupach rodzicow dzieci niekorzystajacych oraz
korzystajacych z instytucjonalnej opieki i rehabilitacji pozadomowej a realizowaniem

przez nich zadan wychowania?

Hipoteza szczegotowa 2.3

Przyjmuje si¢, iz istnieje zwigzek pomigdzy poczuciem wsparcia spolecznego
W porownywanych grupach rodzicéw dzieci niekorzystajacych oraz korzystajacych
z instytucjonalnej opieki i rehabilitacji pozadomowej a realizowaniem przez nich zadan
wychowania.

Zaktada sig¢ istnienie roznic w zakresie poczucia wsparcia spotecznego pomigdzy
rodzicami dzieci korzystajacych oraz niekorzystajacych z instytucjonalnej opieki
I rehabilitacji pozadomowej a realizowaniem przez nich zadan wychowania.

Twierdzi sie, iz rodzice korzystajacy z instytucjonalnej opieki pozadomowej dla
swojego dziecka pozytywniej postrzegaja otrzymywane wsparcie spoteczne 1 lepiej

realizujg zadania wychowania.

Uzasadnienie:

Rola wsparcia spotecznego podkreslana jest przez M. Koscielska (1998), jako
waznego elementu przystosowania si¢ rodzicow do faktu niepelnosprawnosci swojego
dziecka. Akceptacja ze strony rodziny sprzyja niwelowaniu negatywnych emocji
rodzicdéw 1 koncentracji na pomocy wlasnemu dziecku.

W badaniach nad matkami dzieci z niepelnosprawnoscig M. Parchomiuk (2007)
wskazuje, ze wyzsza subiektywna ocena Wsparcia pozostaje W zwigzku
Z podwyzszeniem dyspozycji zadaniowych radzenia sobie. Natomiast nizsza
subiektywna ocena =z nasileniem dyspozycji emocjonalnych, ktoére nie majg
pozytywnego wplywu na realizacj¢ zadan.

Rodzice pytani o wsparcie, jakie otrzymuja, czg¢sto skarza sie na brak
dostepnosci uslug, nieprzystawalno$¢ form pomocy do potrzeb ich dziecka oraz
charakter wspotpracy ze specjalistami (za: Pisula 2006).

Finscy badacze (Taanili i in. za: Parchomiuk 2013) zajmujacy si¢ wsparciem
spotecznym rodzicéw dzieci z niepelnosprawnosciami umystowymi, stwierdzili,

ze wspomniane wsparcie jest znaczacym predykatorem radzenia sobie. Rodziny
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okreslone, jako ,,wysoko radzace sobie” posiadaty szerszg i skuteczniejszg sie¢ wsparcia
w stosunku do rodzicow ,,nisko radzacych sobie”.

Natomiast M. Sekutowicz (2000), na podstawic badan matek dzieci
Z niepelnosprawnos$cig stwierdzita, ze wsparcie spoteczne sprzyja obnizeniu Ieku

I zastosowaniu strategii zaradczych w rozwigzywaniu probleméw wychowawczych.

4.3. Metody, techniki i narzedzia gromadzenia danych

Przyjeta procedura badawcza lokuje prezentowane badania w modelu teoretyczno-
praktycznym, z uwzglednieniem strategii badan mieszanych (Creswell 2013; Nowak
2007; Palka 2006).

Zdaniem J. Apanowicza (2002) metoda badawcza to sposob pracy badawcze;j,
ktory charakteryzuja okreslone czynnosci (procedury) badawcze oraz zastosowanie
odpowiednich narzgdzi badawczych. Zadaniem metod badawczych jest ustalenie
I wyjasnianie zjawisk, procesoOw oraz zwigzkéw zachodzacych migdzy nimi, majgcych
na celu rozwigzywanie probleméw naukowych.

W ramach wybranej rownoleglej strategii transformatywnej (Creswell 2013),
do realizacji czeSci jakosciowej badan postuzono si¢ metoda wywiadu i obserwacji,
dla ktorych jako technike przyjeto ankiete¢ oraz luzne notatki obserwacyjne
prowadzone w sposob zindywidualizowany (Kubinowski 2010). Po kazdym spotkaniu
sporzadzane byly luzne notatki, dotyczace zachowan werbalnych i niewerbalnych
rodzicoOw, pierwszego wrazenia badacza zwigzanego z rozmdéwcg, opisu miejsca
spotkania oraz kontaktu z dzieckiem z GNI (jezeli miat on miejsce).

Dariusz Kubinowski (2010), wyjasnia rozumienie sposobu gromadzenia danych
w badaniach  jakosciowych za  po$rednictwem obserwacji  jako  dzialania
wykorzystujacego wszystkie zmysty badacza. Autor nazywa obserwacj¢ ,,odbieraniem
impresji  otaczajacego Swiata za pomoca ludzkich zdolno$ci zmystowych
i umystowych” (tamze, s. 199). Podobnie tez charakteryzuje wywiad: i wskazuje na
jego polaczenie z obserwacja oraz sposobem sporzadzania dokumentacji (notatek,
nagran), poddawanych dalszej analizie. Wszystkie te czynnos$ci, zalezne od osobistego

stylu danego badacza, nadaja oryginalnego charakteru prowadzonym eksploracjom,
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a W polaczeniu z wymienionymi wczesniej zintegrowanymi dziataniami, dostarczaja
istotnych danych (tamze, s. 200).

Dla realizacji czgsci ilosciowej badan wykorzystano metode sondazu
diagnostycznego (Apanowicz 2002; Pilch, Bauman 2001), a w jej ramach techniki:
skali pomiarowej i ankiety (kafeteria: otwarta, pélotwarta, zamknieta).

Metoda sondazu diagnostycznego wedlug J. Apanowicza (2002) to sposéb
gromadzenia danych oraz naukowe przedsigwzigcie, majace na celu umozliwienie
statystycznego opisu pozwalajacego na wyjasnienie pewnych masowych zjawisk.
Zastosowana w badaniach metoda sondazu diagnostycznego postuzyta do zebrania
danych empirycznych dla opisu i analizy zwigzkoéw pomiedzy wybranymi czynnikami
wychowania a sposobem realizacji zadan wychowania rodzicielskiego.

Skala pomiarowa jest jedna z technik wykorzystywanych w metodzie sondazu
diagnostycznego. Istota pomiaru jest ilo§ciowe uporzadkowanie i okre$lenie cech
pewnych zjawisk lub cech zjawisk o jakosciowym charakterze (Pilch, Bauman 2001,
s. 108). Badacze w pomiarach opinii, postaw czy motywacji odnajduja w skalach
szersze zastosowanie. Skala to szereg zdah wyczerpujacych mozliwe okreslenia
badanego zjawiska utozonych wedtug ustalonego porzadku (tamze, s. 109).

Ankieta, jak podaje T. Pilch (1995, s. 87) to technika w badaniach ilosciowych,
polegajaca na gromadzeniu danych poprzez wypelnianie, najczeéciej samodzielne przez
osobe badana, specjalnych kwestionariuszy.

Dla zebrania danych do analizy iloSciowej wykorzystano pie¢ narzedzi

badawczych, trzy standaryzowane i dwa w opracowaniu wlasnym.

1. Kwestionariusz (ankiety) do badania stylu wychowania w rodzinie
autorstwa Marii Ry$ (2009)
W celu ustalenia stylow wychowania w rodzinie zostal zastosowany kwestionariusz
skonstruowany przez M. Rys$ (2009). Na jego podstawie mozna okresli¢ cztery style
wychowania: demokratyczny (partnerski), autokratyczny (wladzy rodzicielskiej)
I liberalny (oparty na swobodzie), z uwzglgdnieniem dwoch podtypow (styl kochajacy
I niekochajacy). Style te identyfikowane sa przez te sama liczbg itemow, pozwalajacych
na uzyskanie wyniku surowego w granicach od 0 do 30 punktéw (1-9 — bardzo mate
natezenie, 10-19 — male natezenie, 20-23 — $rednie natgzenie, 24-26 — wysokie

nat¢zenie, 27-30 — bardzo wysokie nat¢zenie). Wazna jest takze analiza zgodnosci
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stylow wychowania stosowanych przez obojga rodzicow, co w diagnozie przypadku
identyfikowane jest przez liczbe punktow roznicujacych styl wychowania matki i ojca,
jednak w analizie zbiorczej okres$la je §rednia wynikdéw przypisanych przez milodziez
obojgu rodzicom i ich wewnetrzne zrdéznicowanie (odchylenie standardowe) (Rys$ 2009,
s. 20).

Kwestionariusz opracowany jest osobno dla okreslenia stylu wychowania
w rodzinie dla rodziny pochodzenia i dla rodziny wlasnej. W niniejszych badaniach

zostal uzyty kwestionariusz badania rodziny wiasne;.

2. Skala Postaw Rodzicielskich autorstwa Mieczystawa Plopy (2015)

To wystandaryzowane narzedzie badawcze, ktorego konstrukcja zostala oparta na
zatozeniach teoretycznych dotyczacych utworzonych szesciu typéw oddzialywan
rodzicielskich ~ (akceptacji, odrzucenia, autonomii, nadmiernego wymagania,
niekonsekwencji i nadmiernego ochraniania). Na podstawie analiz: oceny sedziow
kompetentnych oraz dwukrotnej eksploracyjnej analizy czynnikowej okreslono do
kazdej skali po 10 stwierdzen, wykazujacych najwyzsze wskazniki mocy
dyskryminacyjnej. Skala posiada okreslone na podstawie badan normy stenowe dla
matek 1 ojcow. W kwestionariuszu zawarte jest 50 twierdzen, okreslane przez osobe
odpowiednig wartos$cia liczbowa od 5 do 1. Surowe wyniki kazdej ze skal mieszczg si¢
w granicach od 10 do 50. Skala stenowa sktada si¢ z 10 roznych jednostek (1-2 — bardzo
niski, 3-4 — niski, 5-6 — przeci¢tny, 7-8 — wysoki, 9-10 — bardzo wysoki), ktore
interpretuje si¢, jako stopien nasilenia danej postawy w kierunku pozadanym lub
niepozadanym z punktu widzenia teorii psychologicznej. W interpretacji wynikow
nalezy zwraca¢ uwage na wyniki przekraczajace granice 5-6 stena w obu kierunkach,
awyniki kazdej ze skal nalezy traktowa¢ odrebnie (Plopa 2015, s. 362-376).
W badaniach uzyto skali dla matek (SPR-M).

3. Skala Poczucia Zadowolenia z Otrzymywanego Wsparcia Spolecznego —
SPZOWS autorstwa Wojciecha Otrebskiego (2010)

Pierwowzorem narz¢dzia byla wersja eksperymentalna skali opracowana przez

W. Sekte¢ (2005). Sktada si¢ ona z 12 roéznych potencjalnych Zréodel wsparcia

spotecznego. Badani proszeni sg o ocen¢ wsparcia pochodzacego z kazdego z zrodet

przypisujac mu jedng z kategorii: zupetnie zadowalajace; raczej zadowalajace; trudno

stwierdzi¢; raczej niezadowalajace; zupelnie niezadowalajace. Narzedzie pozwala
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w analizach grupowych na §ledzenie rozkladu procentowego ocen dla poszczegdlnych
obszarow 1 ewentualnego poréwnywania go w wyroznionych grupach i podgrupach
badanych.

W celu uzycia narzedzia nawigzano kontakt z autorem wersji zmodyfikowanej

W. Otrgbskim i uzyskano Jego zgode.

4, Kwestionariusz (ankiety/rozmowy) dla rodzicow dotyczacy rozwoju i cech
dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng wlasnego autorstwa
(Aneks — zalgcznik 3)

Ankieta jest modyfikacja kwestionariusza ,,Przeglad zaspokojonych i niezaspokojonych

potrzeb w rodzinach dzieci autystycznych” opracowanego przez Centrum Oceny

i Wsparcia Dla Rodzin Uniwersytetu w Hull (Randal, Parker 2010, s. 58-91). Pytania

obejmuja: diagnozeg, dotychczasowa edukacje 1 rehabilitacje dziecka, ogdlng

charakterystyke dziecka, (poziom sprawnosci ruchowej i lokomocji, umiejetnosci

samoobstugowych i komunikacji). Wzorujac si¢ na zastosowanej przez E. Dryll (2001)

metryczce zaproponowano badanym okreslenie dominujacych cech dziecka z gleboka

niepetnosprawnoscia intelektualna.

S. Kwestionariusz (ankiety/rozmowy) dla rodzica dotyczacy problemow
wychowania dziecka z gl¢boka niepelnosprawnoscia intelektualna wlasnego
autorstwa (Aneks — zalacznik 4)

»Przeglad zaspokojonych 1 niezaspokojonych potrzeb w rodzinach dzieci

autystycznych” opracowanego przez Centrum Oceny 1 Wsparcia Dla Rodzin

Uniwersytetu w Hull (Randal, Parker 2010, s. 58-91) postuzyt jako pierwowzor do

opracowania pytan dla kwestionariusza. Zawarto w nim pytania dotyczace: informacji

metrykalnych, danych demograficznych rodzicow (wiek, ple¢, wyksztalcenie,
pochodzenie, miejsce zamieszkania, warunki materialne, zdrowie), pracy zawodowej,
struktury rodziny. Nastepnie sformutowano pytania dotyczace probleméw wychowania

w trzech glownych obszarach: psychologicznym, ekonomicznym i spotecznym,

dotyczacych opieki, wychowania 1 rehabilitacji. Kwestionariusz zawiera roéwniez tzw.

wprowadzenie — pytania otwierajace rozmowe bedgce modyfikacjg pytan z wywiadu
narracyjnego tematycznego autorstwa J. Baran (Baran 2012, s.158), pozwalajace na

przygotowanie si¢ rodzicoéw do rozmowy z badaczka.
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4.4. Zmienne niezalezne, zalezne i ich wskazniki

Weryfikacji sformulowanych probleméw badawczych w naukowym postepowaniu
stuzy ustalenie zmiennych. Wedtug T. Pilcha i T. Baumana (2001, s. 50) zmiennymi
nazywam podstawowe cechy konstytutywne dla danego zdarzenia. Metodologia badan
okresla istnienie zasadniczo dwoch kategorii zmiennych, sg to zmienne niezalezne
| zmienne zalezne.

K. Konarzewski (2000) zmienne zalezne definiuje, jako te, ktore dotycza
bezposredniego zachowania si¢ lub jawnych cech obiektéw opisanych przez wartosci
zmiennych niezaleznych. Natomiast zmienne niezalezna tlumaczy, jako zmienne
odnoszace si¢ do oddziatywan lub wlasciwosci obiektow badanych, pozostajacych pod
kontrolg badacza (Konarzewski 2000, s. 40-41).

Przyjeta zmienng zalezna: problemy wychowania rodzicielskiego oraz opisujace

ja zmienne niezalezne prezentuje schemat 3.

Schemat 3. Zmienne niezalezne i zmienna zalezna gléwna
Postawy
rodzicielskie
Styl wychowania Praca
Dane
Struktura demograficzne
Srodowiska
rodzinnego
Miejsce realizacji zaje¢
rewalidacyjno-
Poziom rozwoju wycho_wawczy_ch
i funkcjonowania (dom/instytucja)
dziecka
Postrzegane
Problem
Cechy v wsparcie
dziecka wychowania |
rodzicielskiego spoteczne

Zrodto: opracowanie wlasne
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Dla kazdej zmiennej niezaleznej ustalono narzedzie badawcze, ktore ja mierzy,

CO przedstawiono na schemacie nr 4.

Schemat 4. Zmienne niezalezne i narzedzia ich pomiaru

e Kwestionariusz (ankiety/rozmowy) dla
rodzica dotyczacy probleméw wychowania
dziecka z gteboka niepetnosprawnoscia
intelektualng, wtasnego autorstwa

Struktura srodowiska
rodzinnego

. e Kwestionariusz (ankiety) do badania
Styl wychowania $rodowiska rodzinnego, M. Ry$

Postawy rodzicielskie ¢ Skala Postaw Rodzicielskich, M. Plopa

» Kwestionariusz (ankiety/rozmowy)

dla rodzica dotyczacy probleméw
LRPLEWE EICTER AR \yychowania dziecka z gteboka
niepetnosprawnoscia intelektualng,
wiasnego autorstwa

e Skala Poczucia Zadowolenia

z Otrzymywanego Wsparcia
Spotecznego — SPZOWS, W. Otrebski

Cechy dziecka, . . .
poziom rozwoju i e Kwestionariusz (ankiety/rozmowy) dla

funkcjonowania dziecka, rodzicéw dotyczgcy rozwoju i cech dziecka
miejsce realizacji zaje¢ z gteboka niepetnosprawnoscia
rewalidacyjno- intelektualng, wtasnego autorstwa
wychowawczych
(dom/instytucja)

e Kwestionariusz (ankiety/rozmowy) dla
rodzica dotyczacy probleméw wychowania
dziecka z gteboka niepetnosprawnoscig
intelektualng, wtasnego autorstwa

Dane demograficzne rodzicow,
Praca zawodowa rodzicow

Zrodto: opracowanie wlasne
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Zgodnie z uszczegdtowieniem probleméw badawczych, do zmiennych

niezaleznych okreslono zmienne sktadowe zaprezentowane w tabeli 3.

Tabela 3. Zmienne niezalezne i ich skladowe

ZMIENNE

NIEZALEZNE ZMIENNE SKLADOWE

Struktura e pelna e dwupokoleniowa e malodzietna
srodowiska e naturalna e trzypokoleniowa e wielodzietna
rodzinnego e  zrekonstruowana | ¢ wielopokoleniowa

e przysposobiona
e  zastepcza
e niepelna

Styl wychowania e demokratyczny (partnerski)
autokratyczny (wtadzy rodzicielskiej)
liberalny (oparty na swobodzie): kochajacy i niekochajacy

Postawy e akceptacji-odrzucenia
rodzicielskie e autonomii
e nadmiernego wymagania
e nadmiernego ochraniania
e niekonsekwencji
e konstruktywna/ niekonstruktywna
Dane e wiek
demograficzne e wyksztalcenie
rodzicow e pochodzenie
e miejsce zamieszkania
e warunki materialne
e zdrowie
Praca e pracuje/ nie pracuje

deklarowana sytuacja materialna
e zadowolenie ze statusu zawodowego

Poziom rozwoju e poziom sprawno$ci motorycznej i lokomocji
dziecka poziom umiejetnosci samoobstugowych
poziom komunikacji

wiek

pteé

przyczyna niepetnosprawnosci

zaburzenia towarzyszace

cechy osobowe dziecka: dominujacy nastréj i temperament: pogodny
— smutny, cichy — gtosny, apatyczny — pobudzony

Cechy dziecka

Postrzegane zadowalajace
wsparcie spoleczne | e nie w petni zadowalajgce
e niezadowalajace

Realizacja zajeé e zajecia indywidualne w miejscu zamieszkania (Dom)
rewalidacyjno- e zajecia indywidualne/zespotowe w placowce specjalnej (Instytucja)
wychowawczych

Zrbdlo: opracowanie wlasne
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Dla zmiennej zaleznej przyjeto wskazniki uzyskane za pomoca trzech narzedzi

badawczych, ktore zestawiono w tabeli 4.

Tabela 4. Zmienna zalezna i jej wskazniki

ZMIENNA ZALEZNA WSKAZNIKI ZMIENNEJ

Wyniki uzyskane za pomoc3g:

Kwestionariusza (ankiety/rozmowy) dla rodzica dotyczaca
problemoéw wychowania dziecka z gleboka
niepetnosprawnoscig intelektualng wiasnego autorstwa:

) tematy 1 watki
Problemy wychowania

Rozmowy oraz z metryczki kwestionariusza
(ankiety/rozmowy) dla rodzica dotyczaca problemow
wychowania dziecka z glteboka niepelnosprawnoscia

intelektualng wlasnego autorstwa: tematy 1 watki

rodzicielskiego

Skali Postaw Rodzicielskich (autorstwa M. Plopy):
wartosci punktowe $wiadczace o natezeniu danej postawy

Zrédlo: opracowanie wiasne

4.5. Teren, organizacja i przebieg badan

Badania zostaly przeprowadzone przez autorke niniejszego opracowania wsrod
rodzicow dzieci z glgboka niepelnosprawnos$cig intelektualng. Objeto nimi 60 rodzin
dzieci z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng, korzystajacych gtownie z pomocy
Polskiego Stowarzyszenia Na Rzecz Osob z Niepetnosprawnoscig Intelektualna.
Badania powadzone byly w oddzialach Stowarzyszenia na terenie wojewddztwa
matopolskiego: w Myslenicach, Olkuszu, Miechowie, Wolbromiu, Jabtonce, Rabce
| Zakopanem.

Z powodu niewystarczajacej liczby chetnych rodzin do udzialu w badaniach
nawigzano dodatkowa wspotprace ze specjalnymi osrodkami szkolno-wychowawczymi
dziatajacymi w miescie Krakowie oraz w powiatach o$ciennych: krakowskim,
myslenickim,  bochenskim,  wielickim, wadowickim oraz  andrychowskim
(Kaczyna, Wieliczka, Bochnia). W wymienionych osrodkach nie udato si¢ osiggnaé
zalozonej liczby badanych, dlatego ponownie rozszerzono teren badan 0 placowki
w Tarnowie, Nowym Saczu oraz Nowym Targu. W efekcie tej kolejnej proby
autorce udato si¢ nawigza¢ kontakt w placowce w Nowym Targu. Kolejny raz

poszerzono poszukiwania korzystajac z pomocy Stowarzyszenia dziatajagcego na rzecz
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0sOb z niepelnosprawnosciag tj. w Tymbarku oraz szkoét ogolnodostgpnych, w ktérych
autorka otrzymala informacje¢ o prowadzonych =zajeciach rewalidacyjno-
wychowawczych (w Sutkowicach, Porgbce, Czancu i Andrychowie). Szczegotowy
wykaz miejscowosci i placowek, do ktorych uczgszczajg dzieci objete badaniem

przedstawia tabela 5.

Tabela 5. Zestawienie placowek i liczby rodzin bioracych udzial w badaniu
LICZBA
RODZIN

L.P. PLACOWKA MIEJSCOWOSC | BIORACYCH
UDZIAL

W BADANIU

1. Myslenice 4

2. i . i Olkusz 1

3 Oddziat Po}sklegg Stowarzyszenl,a Na Micchow 5

Rzecz Oséb z Niepetnosprawnoscia

4 Intelektualng Wolbrom !

5. Rabka 1

6. Jablonka 3

7. Zakopane 1

8. . Kaczyna 2

9 Szkota specjalna Wieliczka 4

10. Specjalny osrodek szkolno- Krakéw 5

11. wychowawczy Bochnia 7

12. Stowarzyszenia dziatajace na rzecz osob Nowy Targ 7

13. Z niepetnosprawnoscig intelektualng Tymbark 9

14, Sutkowice 3

15. Szkota ogoélnodostgpna Czaniec 2

16. Andrychow 2

Ogolem 16 60

Zrodto: opracowanie wlasne

W przedstawionych placowkach najpierw nawigzano kontakt z dyrekcja, na
bazie, ktorego mozliwe bylo dotarcie do rodzin. Za posrednictwem instytucji
przekazano listy do rodzicéw (Aneks — zatacznik 1) z prosba o zgode na wypeltnienie
narzgdzi badawczych. Razem z listem i1 kwestionariuszami zatgczono formularz
swiadomej zgody (Creswell 2013) na udzial w badaniach (Aneks — zalacznik 2).
Nastepnie po odebraniu wypelionych dokumentow z placowki lub samej zgody
rodzicow na kontakt z nimi, autorka osobiscie spotkata si¢ z badanymi i przeprowadzita

rozmowy. W kilku przypadkach rodzice poprosili o pomoc w wypetnieniu ankiet.
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W czasie spotkania prowadzona byla rozmowa, ktérej podmiotem byto dziecko

z gleboka niepelnosprawnoscia i jego wychowanie.

Nalezy nadmienié, iz zdarzylo si¢, ze rodzice oddawali wypetione dokumenty

bez zgody na bezposredni kontakt. W takich przypadkach nie wykorzystano uzyskanych

danych.

Kolejnos¢ dziatan dotyczacych zbierania danych empirycznych prezentuje

schemat 5.

Schemat 5.

Zbieranie danych empirycznych

N\

Krok 1

*przeszukiwanie zrodet w Internecie w celu znalezienia informacji
o placéwkach i danych kontaktowych

*nawigzanie mailowego kontaktu z placowkami

N/

Krok 2

stelefoniczny kontakt z placowkami i uzyskanie informacji o prowadzonych
w placowce zajeciach rewalidacyjno-wychowawczych oraz ilosci ich
uczestnikow

sumoéwienie si¢ na spotkanie z dyrekcja

Krok 3

vV

*spotkanie z dyrekcja po§wigcone autooprezentacji i omowieniu zatozen
badawczych, nawigzaniu wspotpracy i zostawieniu w kopertach narzedzi
badawczych dla rodzicow z dotgczong kartg do wypelnienia przez rodzicow,
tj. dotyczaca pisemnego wyrazenia zgody na kontakt i podanie przez nich
numeru telefonu (zostawiono narzgdzia w ilosci zgodnej z podanag liczba
uczestnikow zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych w danej placowce)

)

Krok 4

sponowny kontakt z placowka, w umdéwionym terminie, w celu uzyskania
informacji o wyrazonej zgodzie rodzicéw na udziat w badaniach

*kolejne spotkanie w placowce celem odebrania kopert z uzupelnionymi
narz¢dziami badawczymi i/lub kontaktu do rodzica

\

Krok 5

stelefoniczne umoéwienie spotkania z rodzicem
sspotkanie z rodzicem i przeprowadzenie rozmowy

J

Zrbdlo: opracowanie wlasne
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Finalne spotkania odbywaty si¢ po ustaleniu telefonicznym miejsca i czasu
dogodnego dla rodzicow. Rozmowy prowadzono w prywatnych domach, a za zgoda
dyrekcji na terenie placéwek, do ktérych uczeszczalo dziecko oraz w nieformalnych
miejscach, np. w kawiarni. Czas rozmowy zalezal od takich czynnikdéw jak: gotowosé
rodzica 1 jego mozliwosci czasowe. Spotkania trwatly od jednej godziny do ponad trzech
godzin zegarowych. Na zakonczenie spotkania kazdy z rodzicow otrzymywat
skromne/symboliczne podzigckowanie (czekolade).

Badania byty prowadzone zgodnie z zasadami etycznymi wskazywanymi przez
A. Maszke (2008). Naleza do mich: minimalizowanie negatywnych skutkow,
dobrowolne uczestnictwo, anonimowos$¢ 1 poufnos$¢ informacji, bezpieczenstwo danych,
jawnos$¢ informacji. Spotkania mialy dodatkowo charakter terapeutyczny, dajacy
rodzicom mozliwo$¢ podzielenia si¢ z kim$§ spoza $rodowiska swoimi myslami,
przezyciami i troskami oraz informacyjny, w ktérym wielu rodzicow dopytywato
autorkg, jako pracownika dydaktyczno-naukowego o takie kwestie jak:
m.in. alternatywne sposoby komunikacji, wybor sprzetu specjalistycznego, placowki
rewalidacyjne 1 rehabilitacyjne, specjalistyczna pomoc medyczna, wsparcie
instytucjonalne oraz formy zbierania funduszy.

Realizacja pozyskania materialu badawczego przebiegata wedlug nastepujacej
kolejnosci:

e pazdziernik-grudzien 2018r. — zebranie informacji o placowkach, w ktorych
prowadzone sg zajecia rewalidacyjno-wychowawcze, nawigzanie kontaktu
Z wybranymi placowkami;

e styczen-marzec 2019r. — nawigzanie wspotpracy z wybranymi placéwkami,
uzyskanie zgdd od rodzicow dzieci z glteboka niepetnosprawnoscia intelektualng
na udziat w badaniach;

e kwiecien-wrzesien 2019r. — badania w terenie (spotkania z rodzicami);

e pazdziernik-listopad 2019r. — zebranie wynikow surowych, kodowanie, analizy
I obliczenia danych statystycznych;

e grudzien 2019r.-marzec 2020r. — interpretacja uzyskanych wynikéw badan
ilosciowych 1 jakosciowych w odniesieniu do zatozonych problemoéw oraz

hipotez badawczych, opracowanie 1 uogolnienie wynikow.
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4.6. Problemy etyczne badan

W kazdym badaniu naukowym, niezaleznie od wybranej strategii, wymagane jest
przestrzeganie zasad etycznych (Ciechowska, Szymanska 2018). Zdaniem
M. Ciechowskiej i M. Szymanskiej (tamze) szczegélnie wazne sa w badaniach
jakosciowych, w ktorych relacja pomiedzy badaczem i badanym jest ich nieodtagcznym
elementem. Podmiotowe postrzeganie o0s6b badanych wigze si¢ z przyjeciem
| przestrzeganiem zasad, wptywajacych na jego dobro. Nawigzujac do Kodeksu Etyki
Pracownika Naukowego (podstawowego dokumentu obowigzujacego kazdego badacza)
autorki wskazuja, ze badania etyczne ,to takie badania, ktére sg przeprowadzone
W zgodzie z ogolnymi zasadami etyki, i s3 uznane w naszym kregu kulturowym za
naturalne i powszechnie obowigzujace” (Ciechowska, Szymanska 2018, s. 68).
A. Maszke (2008) wskazuje na: minimalizowanie negatywnych skutkéw, dobrowolne
uczestnictwo, anonimowos¢ 1 poufnos¢ informacji, bezpieczenstwo danych, jawno$¢
informacji. Wsrod zasad etycznosci badan naukowych wymienia si¢ rowniez: zgodnos¢,
rzetelno$¢, pelng zgode na udziat w badaniach, $wiadomo$¢ nagrywania oraz
anonimowos$¢ (Flick 2011, Creswell 2013).

Zdaniem U. Flick’a (2011) zwiazana z badaniami naukowymi ingerencja
W ludzkie zycie jest uzasadniona tylko wtedy, gdy prowadzi do nowego ujecia
problemu lub do sformutowania jego rozwigzan. Autor wskazuje rowniez na istnienie
zwiazku pomiedzy etycznoscig badan a jakoscig w jej r6znych wymiarach, w ktorych
jakos$¢ badan jest wstepnym warunkiem etycznej rzetelnosci.

Zgodnie z przedstawionymi wskazaniami, jak juz wspominano, przed
spotkaniem wszyscy zaproszeni do udzialu w badaniach rodzice otrzymywali komplet
dokumentow zawierajacych: informacje o celu badania, osobie badajacej, etapach
badania oraz wszystkie kwestionariusze (Creswell 2013). Nastepnie chetni rodzice
podajac swoje dane kontaktowe wyrazali zgod¢ na spotkanie. Dla wygody badanych
spotkania odbywaty si¢ w miejscach wybranych przez nich (dom prywatny, placowka
specjalna, kawiarnia). Na poczatku kazdego spotkania powtarzane byly wszystkie
wczesniej zamieszczone na pisSmie informacje. Wspdlnie z rodzicem podpisywana byta
Zgoda na uczestniczenie w badaniach i na wykorzystanie udzielonych informacji
(Aneks — =zalacznik 2). Kazdorazowo rodzice byli informowani o sposobie

przechowywania pozyskanych danych oraz decydowali czy zgadzaja si¢ na uzycie ich
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imion. Nastgpnie pytano o zgod¢ na nagrywanie rozmowy i1 po jej otrzymaniu
instruowano na temat dziatania dyktafonu. Rodzic byl informowany o mozliwosci
przerwania nagrywania w kazdym momencie. W trakcie badan autorka parafrazowata
twierdzenia wypowiadane przez rodzicéw celem uzgadniania znaczen, czyli upewnienia
si¢ 0 poprawno$ci rozumienia wypowiadanych opinii.

Zgodnie z przekonaniem M. Ciechowskiej i M. Szymanskiej (2018)
wyjasniajacych etyczne aspekty badan pedagogicznych, mozna stwierdzi¢, ze
niepowtarzalno$¢ prowadzonych badan i nieustannie zmieniajgca si¢ rzeczywistos¢
to cechy jakosciowego poznania, ktore powinno opieraé si¢ na postgpowaniu zgodnym
z zasadami partnerstwa i podmiotowosci w odniesieniu do osoby badanej, ktore autorka

stosowata w prezentowanych w pracy badaniach.

4.7. Dobor i charakterystyka grupy badawczej

Badaniami objeto grupe 60 rodzicow dzieci z glgboka niepetnosprawnoscia
intelektualng  realizujacych  zajgcia  rewalidacyjno-wychowawcze na  terenie
wojewodztwa matopolskiego.

W trakcie organizacji i prowadzenia badan pozyskano wiedz¢ 0 ponad 300
dzieciach z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng realizujacych  zajecia
rewalidacyjno-wychowawcze na terenie wojewodztwa matopolskiego. Ostatecznie
zgod¢ na udzial w badaniach wyrazilo 67 rodzin. W trakcie prowadzenia badan
4 rodziny oddaty wypetnione dokumenty, ale nie wyrazily zgody na spotkanie,
3rodziny zrezygnowaly ze zgody na udziat w badaniach. W jednej
z wyszczegolnionych rodzin w trakcie prowadzenia badan dziecko zmarto. Dlatego nie
wzigto uzyskanych wynikow pod uwagg.

Wsrod badanych wyodrgbniono dwie grupy. W pierwszej grupie liczacej
25 rodzin, dzieci z GNI realizowaly zajecia rewalidacyjno-wychowawcze w formie
indywidualnej w miejscu zamieszkania (grupa ,,Dom”). Dzieci z kolejnych 35 rodzin,
traktowanych, jako druga grupa, to uczestnicy zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych
na terenie osrodka, do ktorego sa codziennie dowozone (grupa ,Instytucja”).
Nieréwnoliczne roztozenie osob w grupach wynika z braku wystarczajacej liczby

zgod na udzial w badaniach rodzicow dzieci realizujagcych =zajecia w domu.
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Po pierwszym etapie analiz statystycznych wprowadzono dodatkowy kryterium
uwzgledniajace realizacj¢ zadan wychowania rodzicielskiego, na podstawie ktorego
rodziny podzielono na: rodziny pozytywnie realizujgce zadania wychowania
rodzicielskiego i te 0 nicjednoznacznej realizacji zadan.

Ogolnag charakterystyke danych demograficznych oraz struktury s$rodowiska
rodzinnego wszystkich respondentéw, opracowano na podstawie informacji uzyskanych
z kwestionariuszy ankiet w opracowaniu wiasnym (Aneks — zalacznik 3 i 4).

Dane przedstawiono w tabelach 6-8.

Tabela 6. Ogolna charakterystyka grupy badawczej - sStruktura srodowiska
rodzinnego
STRUKTURA SRODOWISKA RODZINNEGO LICZBA
N %
Struktura Petna naturalna 56 93
rodziny zrekonstruowana 1 2
zastepcza 1 2
Niepetna poétsieroca 2 3
Suma 60 100
Pokoleniowos¢ dwupokoleniowa 46 77
trzypokoleniowa 12 20
wielopokoleniowa 2 3
Suma 60 100
Dzietnos$é matodzietna (do 2) 1 dziecko 8 13
2 dzieci 28 47
wielodzietna 3 dzieci 11 18
(wiecej niz 2) 4 dzieci 8 13
6 dzieci 1 2
7 dzieci 3 5
9 dzieci 1 2
Suma 60 100
Miejsce wies 43 71
zamieszkania | mate miasto powyzej 6 tys. mieszkafcow 4 7
miasto powyzej 18 tys. mieszkancow 9 15
aglomeracja miejska 4 7
Suma 60 100

Zrodto: opracowanie whasne
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Grupa badawcza liczyla tacznie 60 rodzin. W wigkszosci byly to rodziny petne
(93%). Tylko cztery z rodzin réznity si¢ typem od pozostatych, byly to dwie rodziny
niepelne, jedna to rodzina zast¢pcza, w ktorej rodzicami zastepczymi zostali dziadkowie
dziecka oraz jedna rodzina zrekonstruowana, w ktérej nowy partner matki dziecka nie
ujawnit swoich danych.

Ponad trzy czwarte rodzin (77%) to rodziny dwupokoleniowe, czyli w jednym
gospodarstwie zyja tylko rodzice z dzie¢mi. Rodziny wspotzamieszkujace z dziadkami
stanowily jedng piatg (20%) wszystkich badanych. W dwoch przypadkach rodziny (3%)
byty czteropokoleniowe.

Wigkszo$¢ badanych, stanowity rodziny matodzietne (60%), z ktérych blisko
polowa (47%), to rodziny wychowujace dwojke dzieci, natomiast osiem rodzin (13%)
miato tylko jedno dziecko. Wsrdd rodzin wielodzietnych (blisko 40%), dominowaty
rodziny z trojka (18%) i czworka (13%) dzieci. W trzech przypadkach rodziny
wielodzietne miaty siedmioro dzieci (5%). W badaniach wzigty rowniez udziat dwie
rodziny, z ktorych w jednej bylo szescioro (2%), a w drugiej az dziewigcioro dzieci
(2%).

Zdecydowana wigkszos$¢, (fj. 71%) rodzin mieszka na wsi, a zdecydowanie
mniej (15%) zamieszkuje miasto powyzej 18 tys. mieszkancow. Taka sama liczba
rodzin zamieszkuje mate miasto powyzej 6 tys. mieszkancow i aglomeracje miejska
(tj. po 7% badanej grupy).

Analiza danych do charakterystyki grupy badawczej wykazata, ze wskazniki
dotyczace miejsca zamieszkania sg wyraznie zblizone, do wskaznikow miejsca
pochodzenia rodzicow (tabela 6). Jak wynika z danych liczbowych tylko w nielicznych
przypadkach rodzice przeprowadzili si¢ z miejsca pochodzenia do innej miejscowosci
(tabela?).
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Tabela 7. Ogolna charakterystyka grupy badawczej - dane demograficzne rodzicéw

MATKA OJCIEC
DANE DEMOGRAFICZNE RODZICOW Liczba Liczba
N % N %
Przedzial 30 - 40 lat 24 40 19 32
wiekowy 41 —50 lat 25 42 23 39
51 - 60 lat 11 18 15 26
powyzej 60 lat 0 0 2 3
Wyksztalcenie podstawowe 2 4 5 8,5
zawodowe 20 33 27 46
srednie 20 33 18 30,5
potwyzsze 4 7 2 3
WYyZSze 14 23 7 12
Pochodzenie wies 43 71 42 71
male mlqsto powyzej 6 tys. 4 7 4 7
mieszkancow
miasto‘powyzrej’ 18 tys. 8 14 10 17
mieszkancow
aglomeracja miejska 5 8 3 5
Praca zawodowa pracuje 13 22 50 84,5
nie pracuje 47 78 9 15,5

Legenda: liczba ojcow 59, jeden ojciec nie podat informacji metrykalnych

Zrédto: opracowanie wlasne

Zgodnie z informacjami zawartymi w tabeli 7. nalezy stwierdzi¢, ze wsrod
badanych matek najwiecej (42%) bylo w wieku miedzy 41. a 50. rokiem zycia. Dwie
pigte matek (40%) to kobiety mtodsze — w wieku od 30 do 40 lat. Najmniej (18%)
matek bylo w przedziale wiekowym od 51. do 60. roku zycia. Wérod badanych nie byto
zadnej matki powyzej 60. roku zycia.

Grupa matek okazata si¢ zroznicowana pod wzgledem wyksztalcenia. Szkole
zawodowg ukonczyla jedna trzecia (33%) z nich. Podobnie, w przypadku uzyskanego
sredniego wyksztatcenia, jedynie dwie matki (4%) zakonczyly edukacje na poziomie
szkoty podstawowej. Natomiast trzy na dziesi¢¢ (30%) bioracych udziat w badaniu
matek ukonczyto szkote wyzsza, w tym 7% matek z tytutem licencjata, a 23% magistra.

Zdecydowana wigkszo$¢ (71%) matek pochodzi ze wsi. Natomiast z miasta
powyzej 18 tys. mieszkancéw pochodzi niewielka cze$¢ (14%), nastepnie z aglomeracji
miejskiej (8%), najmniej z malego miasta powyzej 6 tys. mieszkancow (7%).

Analizujac badang grupe pod wzgledem zatrudnienia nalezy zauwazyé, ze
prawie cztery pigte badanych matek (78%) nie pracuje zawodowo.
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W grupie ojcow dominuja Ci bedacy w przedziale wickowym od 41 do 50 lat,
cho¢ nie przewyzszaja liczebnie w tym przedziale wieku matek w badanej grupie.
Kolejng liczng grupe, stanowigcg prawie jedng trzecig (32%), sa ojcowie w przedziale
wiekowym 30 do 40 lat. W przedziale wiekowym 51 do 60 lat jest ponad jedna czwarta
ojcow (26%). Jedynie 3% ojcoéw miato wigcej niz 60 lat.

Blisko potowa (46%) ojcoOw objetych badaniem stanowita najliczniejsza grupe
z wyksztatceniem zawodowym. Kolejng grupa pod wzgledem ilosci byli ojcowie ze
srednim wyksztatceniem, tj. nieco ponad (30%). Mniej liczng grupe reprezentowali
ojcowie z wyksztalceniem wyzszym (15%), z czego zdecydowana wigkszo$¢ (12%)
miata tytul magistra. Wyksztatcenie podstawowe deklarowato Kilku ojcow (ponad 8%).

Podobnie, jak w$rod matek, zdecydowana wigkszos¢ (71%) ojcow pochodzi ze
wsi. Blisko jedna pigta ojcow (20%) legitymuje si¢ pochodzeniem z miasta powyzej
18 tys. mieszkancow. Z malego miasta powyzej 6 tys. mieszkancow pochodzi Kilku
0jcow (7%) oraz z aglomeracji miejskiej (5%).

W grupie ojcow zdecydowana wigkszo$¢ stanowigca 84,5% to ojcowie
pracujacy zawodowo. Jedynie 15,5% ojcow sposrod badanych rodzin nie pracuje
zawodowo, z czego 5% ojcow przejeto obowigzki prowadzenia domu i wychowywania
dzieci, a 3% przebywa na §wiadczeniu opiekunczym.

Do badan celowo zostaly wybrane zaréwno dzieci i mlodziez, jak i starsi —
osoby z gleboka niepetnosprawnoscig intelektualng, bedace w wieku od 5 do 25 lat,
realizujace zajecia rewalidacyjno-wychowawcze'. Najwiecej bylo tzw. dzieci
szkolnych, niepetnoletnich, tj. miedzy 8. a 17. rokiem zycia, co stanowito blisko potowe
(47%) wszystkich badanych. Niewiele mniejsza grupe (35%) tworzyly osoby
petnoletnie w przedziale wiekowym od 18 do 25 lat. Najmniej natomiast (18%) byto
dzieci w wieku od 5 do 7 lat (tabela 8).

1 Uzywany w pracy termin ,,dzieci” dotyczy wszystkich w znaczeniu dzieci badanych rodzicow, a nie
jako grupa spoteczna w okre§lonym przedziale wiekowym
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Tabela 8. Charakterystyka rozwojowa dzieci z GNI objetych badaniem

. LICZBA
ROZWOJ I CECHY DZIECKA

N %

Przedzial wiekowy 5-7 12 18
8-17 27 47

18-25 21 35
Suma 60 100
Pleé Kobieta 31 52
Mezczyzna 29 48
Suma 60 100
Przyczyna Genetyczna 15 25
niepelnosprawnosci Wrodzona 24 40
Uszkodzenie okotoporodowe 16 27

Nabyta 5 8
Suma 60 100
Zaburzenia Padaczka 45 75
towarzyszace uszkodzenie wzroku 16 27
wada kregostupa 14 23

Wodogtowie 6 10

uszkodzenie stuchu 5 8

Bezdech 4 7

Refluks 4 7

Inne 15 25

Zrodlo: opracowanie wiasne

W badanej grupie dzieci z GNI odnotowano nieznaczng przewage kobiet (52%)
w stosunku do mezczyzn (48%).

Glowng przyczyng niepetnosprawnosci dzieci w badanych rodzinach okazala sig¢
niepetnosprawno$¢ wrodzona i stanowita dwie pigte (40%) calej grupy. Uszkodzenie
okotoporodowe wystapito u ponad jednej czwartej (27%) dzieci. Niepelnosprawno$é
0 podtozu genetycznym rozpoznano u co czwartego dzieci (25%). Natomiast najmniej
liczng reprezentowana jest niepetnosprawnos¢ nabyta (8%).

Wsérod zaburzen towarzyszacych az w 45 przypadkach (75%) wystepuje
padaczka, gtéwnie lekooporna. Kolejne zaburzenia to: uszkodzenie wzroku (27%),
wada kregostupa (23%), najczesciej skolioza, dalej wodogltowie, wystepujace, u co
dziesigtego dziecka (10%) oraz uszkodzenie stuchu (8%). Rownolicznie po (7%),
badani rodzice wskazali bezdech i refluks, jako zaburzenia towarzyszace u ich dzieci.

Pozostate zaburzenia stanowily jedng czwarta (25%) wszystkich wymienionych,
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ale wystepowaly pojedynczo. Byly to: burksizm, maloglowie, schizencepfalia,
encefalopatia niedotlenowo-niedokrwienna, niewydolno$¢ oddechowa, marskos¢ ptuca,
astma oskrzelowa, alergia pokarmowa, spodziectwo, niedoczynnos$¢ tarczycy,

cytomegalia, zaburzenia umystowe.

4.8. Sposob analizy i prezentacji materialu

Procedura analizy uzyskanych danych empirycznych obejmowata zaréwno jakosciowe

jak i ilosciowe opracowanie materiatu.

Dane jakosciowe — kodowanie
Analizy tresci  przekazu ustnego nagrywanego (Noga 2014) dokonano
z wykorzystaniem techniki kodowania. Zgodnie z zasadg Pareto (Juran 1992) do
wstepnej szczegOlowej analizy nagranych rozméw wyloniono droga losowania
12 nagran. Nastgpnie by dopehi¢ analizowang liczb¢ rozméw do wskazanych 30%
(Krejtz, Krejtz 2005) dokonano celowego wyboru 6 rozméw, ktore wedlug autorki
niniejszego opracowania warte byty omowienia. Nalezy w tym miejscu nadmienié, ze
dziatanie to z pozoru latwe, okazato si¢ bardzo trudnym. Swiadomy wybér nastreczyt
wielu watpliwosci, ktore nie daly autorce poczucia wyczerpania omawianego tematu.
Ostatecznie wybor podyktowany zostat picig rozmowcy, ktorym w pieciu na szesé
wybranych rozméw byt ojciec.

Kodowanie nagranych rozméw bylo pierwszym etapem dzialan zwigzanych
z opracowywaniem wynikOw w czg$ci jakosciowej badan. Dziatania prowadzone
spiralnie zwigzane byly z analiza tresci przekazu ustnego nagrywanego, ktory
analizowano podczas dwukrotnego przestuchiwania kazdej z rozméw bez transkrypcji
(Noga 2014). Za cel kodowania przyjeto ustalenie tematow i watkow oraz treSciowe
| znaczeniowe ich porownanie. Najpierw podjeto probe wylonienia w trakcie
odstuchiwania nagranych rozméw, poruszanych przez rozmowcoOw tematow i1 zapisanie
wszystkich wypowiedzi w danym temacie, czyli watkow. Nastepnie przyporzadkowane
do tematow watki zostaly podzielone i uogdlnione oraz ulozone zgodnie z fazami

radzenia sobie z przezywanym kryzysem (Schuchardt 2005). Jak wskazuje Baran
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(2012) dziatanie takie to kodowanie drugiego typu na gruncie analizowania
konkretnych tekstow.

W rozmowach wytoniono tematy 1 watki (Aneks — zalacznik 5).

W wyniku analizy — kodowania mieszanego teoretycznego i na materiale
badawczym (Saldana 2009), dokonano wyrdznienia podejmowanych przez badanych
rodzicow tematow probleméw wychowania rodzicielskiego oraz wskazanych w ich
obszarze watkéw, wskazujgcego przyporzadkowanie do przyjetych zmiennych —
czynnikow wychowania rodzicielskiego. Rozpoznane nazwy tematow 1 watkéw oraz
watkow szczegdtowych zapisane zostaty w tekscie kursywa.

Wskazywane w analizie cytaty z rozmow opisane zostaly w nastgpujacy sposob:
liczba/wielka litera, gdzie liczba oznacza liczb¢ porzadkowa w kolejnosci
przeprowadzanej rozmowy natomiast wielka litera | (,,Instytucja”) lub D (,,Dom”™),
miejsce realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych. | tak zapis: 1/D oznacza, ze
jest to pierwsza w kolejnosci przeprowadzona rozmowa z rodzicem, ktérego dziecko
realizuje zajecia rewalidacyjno-wychowawcze na terenie miejsca zamieszkania (domu).

Zgodnie z wypelionym 1 podpisywanym na poczatku kazdego spotkania przez
autorke i rodzica formularzem §wiadomej zgody, na prosbe niektérych rodzicow imiona
zostaly zmienione.

Badania prowadzono strategig mieszang, co oznacza, ze uzyskano materiat

jakosciowy oraz iloSciowy.

Dane ilo§ciowe — zastosowana procedura statystyczna
Surowe dane uzyskane podczas badan empirycznych poddano analizie statystycznej.
Analiz¢ wykonano w programie R, wersja 3.6.1. (R Core Team 2019).

Analizie statystycznej poddany zostal zgromadzony material empiryczny
uwzgledniajacy w pierwszej fazie glowng zmienng. Uwzglgdniono dwie grupy: do
pierwszej nalezaly rodziny, ktorych dzieci realizujg zajecia rewalidacyjno-
wychowawcze w placowce specjalnej (,,Instytucja”), do drugiej natomiast te, ktorych
dzieci realizujg zaj¢cia indywidualnie na terenie miejsca zamieszkania (,,Dom”). Po
wstepnej analizie uzyskanych wynikow statystycznych 1 wprowadzono zmienng
nazwang sposob realizacji zadan wychowania rodzicielskiego, ktéra pozwolita
dodatkowo analizowa¢ uzyskane wyniki (sposob RZWR). | tak rozrézniono dwie
grupy rodzin: pozytywnie realizujagcych zadania wychowania rodzicielskiego

(Pozytywna RZWR) i 0 niejednoznacznej realizacji tych zadan (Niejednoznaczna
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RZWR) wraz z innymi kategoriami analizy, tj. miejscem realizacji zaj¢¢ rewalidacyjno-
wychowawczych, czyli grupe rodzicéw pozytywnie realizujagcych zadania wychowania
rodzicielskiego, ktorych dziecko realizuje zajecia rewalidacyjno-wychowawcze
w placowce specjalnej (PRZWR-instytucja) oraz grupe rodzicow pozytywnie
realizujacych zadania wychowania rodzicielskiego, ktorych dziecko realizuje zajecia
rewalidacyjno-wychowawcze na terenie miejsca zamieszkania (PRZWR-dom),
wreszcie grupe rodzicow 0 niejednoznacznej realizacji tych zadan, ktorych dziecko
realizuje zajecia rewalidacyjno-wychowawcze w placowce specjalnej (NRZWR-
instytucja) oraz grupe rodzicow, ktorych dziecko realizuje zajecia rewalidacyjno-
wychowawcze na terenie miejsca zamieszkania (NRZWR-dom).

Poréwnanie warto$ci zmiennych jakosciowych we wszystkich oméwionych
grupach wykonano za pomocg testu chi-kwadrat (z korekta Yatesa dla tabel 2x2) lub
testu Fishera tam, gdzie pojawialy si¢ niskie licznosci oczekiwane.

W analizie przyjeto poziom istotnosci 0,05. A wigc wszystkie wartosci p ponizej

0,05 interpretowano jako §wiadczace o istotnych zalezno$ciach.
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Rozdzial 5
Problemy wychowania dziecka z gleboka
niepelnosprawnoscia intelektualng ujawniane w przekazach

rodzicow

Material analizowany W rozdziale zebrany zostal za pomoca metody indywidualnych
przypadkéw oraz metody sondazu diagnostycznego. W pierwszym podrozdziale
zawarto informacje zgromadzone podczas rozmowy z rodzicami uzupeilnionej
indywidualng analizg uzupetionego przed spotkaniem przez rodzicow Kwestionariusza
(ankiety/rozmowy) dla rodzica dotyczqcego problemow wychowania dziecka z glebokq
niepetnosprawnosciq intelektualng witasnego autorstwa oraz Kwestionariusza
(ankiety/rozmowy) dla rodzicow dotyczgcy rozwoju i cech dziecka z glebokg
niepetnosprawnosciq intelektualng wtasnego autorstwa. Nastepnie kolejne dane
przedstawione w drugim podrozdziale zebrano za pomoca pierwszej czes¢
Kwestionariusza (ankiety/rozmowy) dla rodzica dotyczgcego probleméw wychowania
dziecka z glebokq niepelnosprawnosciq intelektualng wlasnego autorstwa,
zawierajacego pytania metrykalne, Kwestionariusza (ankiety) do badania stylu
wychowania w rodzinie, autorstwa Marii Rys, Skali Postaw Rodzicielskich, autorstwa
Mieczystawa Plopy oraz Kwestionariusza (ankiety/rozmowy) dla rodzicow dotyczgcego
rozwoju i cech dziecka z glebokq niepetnosprawnosciq intelektualng wtasnego
autorstwa. Nastepnie omowione zostang informacje uzyskane za posrednictwem
fragmentu Kwestionariusza (ankiety/rozmowy) dla rodzica dotyczqcego problemow
wychowania dziecka z glebokq niepelnosprawnosciq intelektualng witasnego autorstwa
(cze$¢ 4.0 zwigzana z postrzeganym wsparciem spolecznym) oraz w indywidualnej
rozmowie z rodzicami dzieci z glgboka niepelnosprawnoscig intelektualna.

W rozdziale zawarto okre$lenie uwarunkowan 1 zalezno$ci problemow
wychowania rodzicielskiego. W trzech podrozdziatach, kolejno przedstawiono:
problemy wychowania dziecka z glgboka niepetnosprawnoscia intelektualng, cechy
charakteryzujagce zmienne niezalezne wpltywajace na problemy wychowania
rodzicielskiego oraz postrzeganie przez badanych rodzicow oferowanego wsparcia

spotecznego.
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Punktem wyjscia do analizy jako$ciowej zostaly wylonione tematy: problemow
wychowania. Potaczenie watkow w odwolaniu do literatury przedmiotu (tabela 1 i 2)

obrazuje schemat 6.

Schemat 6.  Tematy probleméw wychowania w Swietle analizy literatury przedmiotu

oraz badan wlasnych

Psychoemocjonanle
I Psychologiczne }<
Emocjomalne

i Spoteczne }\ .
Spoteczno-ekonomiczne

Opiekunczo-wychowawcze ~J] Opiekuncze

(w tym medyczne)

Zawodowe

PROBLEMY (dot. rodzicow) -
WYCHOWANIA Materialne
RODZICIELSKIEGO Ekonomiczne
Socjalne
Rehabilitacyjne |
Fizyczne ]
Moralne ]
Medyczne ’

Legenda: pola biate i tekst bez kursywy - kategorie odautorskie (tabela 1 i 2)
pola niebieskie - tematy wytonione w badaniach wtasnych autorki (I. G.)
tekst kursywa - nowe kategorie (I. G.)

Zrodto: opracowanie wlasne

Wielos¢ zagadnien poruszanych przez badaczy (tabela 1, s. 41 i tabela 2, s. 53)
pozwala na opisanie licznych probleméw wychowania, z jakimi zmagaja si¢ rodzice
dzieci z niepelnosprawnos$cig. Przytoczone w czesci teoretycznej analizy wykazuja
istnienie wskazywanych problemoéw wsrdod rodzicow dzieci z wieloma réznymi
niepetnosprawnosciami. Tematy wytonione na podstawie oméwionej analizy literatury
wpisujg si¢ w przyjete przez autorke kryteria kategorialne. Okre$lenia przedstawione

na schemacie 4 wskazuja kategorie odautorskie (biate pola) oraz tematy wylonione
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w badaniach wtasnych autorki (niebieskie pola). Po analizie literatury, w uzupetnieniu
zostaly dopisane nowe kategorie, ktore zaznaczono kursywa. Zaprezentowane na
schemacie 6 problemy wychowania rodzicielskiego zostaly pogrupowane tematycznie,
zgodnie z poruszanymi tresciami. Przyjete przez autorke nazwy dotyczg tych
najbardziej ogolnych problemow, ktore zostaly rozpoznane w literaturze przedmiotu.
Dodano réwniez nowe tematy wynikajace bezposrednio z analiz wypowiedzi badanych
przez autorke rodzicow. Nalezg do nich tematy: fizyczny, moralny i medyczny.

Finalnie okre$lono osiem tematoéw tj. gléwnych probleméw wychowania
rodzicielskiego, ktore ujawniono w przekazach badanych rodzicéw. S3 to tematy-
problemy: psychologiczny, spoteczny, opiekunczo-wychowawczy, ekonomiczny,
rehabilitacyjny, medyczny, moralny i fizyczny.

Wszyscy rodzice w rozmowach wskazywali na trzy z wymienionych tematow,
byly to: temat psychologiczny, temat spoteczny i temat opiekunczo-wychowawczy.
Najczesciej poruszany byt temat psychologiczny, a kolejne z wymienionych miaty
mniejszg frekwencje. Podobnie wskazywano na problemy ekonomiczne, ale juz nie
wtak duzej czestotliwosci jak wczesniej podane: psychologiczny, spoteczny
I opiekunczo-wychowawczy. Kolejne tematy w rozmowach pojawialy si¢ z mniejsza
czestotliwoscia 1 nie zawsze byly wskazywane bezposrednio przez rodzicow.
Najrzadziej rodzice poruszali kwestie przyporzadkowane do tematéw: medyczny,
moralny i fizyczny. Uzyskane wyniki okreslono na podstawie analizy zapisu wybranych

do kodowania nagran rozmow.

5.1 Problemy wychowania dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia

intelektualng

W okres§leniu probleméw wychowania dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia
intelektualng przyjeto strukture dwustopniowa, w ktorej zostaly wylonione glowne
tematy oraz przypisane do nich watki (tabela 9). Na podstawie opisanych w czesci
metodologicznej etapéw kodowania 1 uogdlniania watkéw powstat podzial na watki
I uszczegotowienie watkow w danym temacie. Praca nad tym zagadnieniem
przysporzyla autorce niemato trudnosci, nie tylko z uwagi na koniecznos$¢ rozstrzygania

co do zwigzkow okreslonych watkéw z okre§lonymi tematami, ale takze dlatego,
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ze kazdy fragment wypowiedzi taczyl si¢ w myslach autorki z zapamigtanym obrazem
konkretnej osoby.
Ostatecznie do kategorii tematéw dotyczacych probleméw wychowania

rodzicielskiego przypisano podstawowe watki. Rezultat grupowania zawarto w tabeli 9.

Tabela 9. Tematy i watki podejmowane przez badanych rodzicow

TEMAT - problemy WATEK - problemy

cigza, pordd, diagnoza dziecka
pomoc psychologiczna
inne dzieci
relacje matzenskie
strategie radzenia sobie ze stresem rodzicielskim*?
(czas dla siebie i odpoczynek,
wiara rodzicow)
dostep do informacji

Psychologiczne

kontakty rowiesnicze dziecka
wsparcie spoteczne
Spoleczne kontakty spoteczne i poczucie stygmatyzacji
rodzina
wyjazdy — mobilnos¢

pomoc w opiece
opieka nad dzieckiem
przemieszczanie si¢ dziecka
sprawnos¢ komunikacyjna dziecka
organizacja dnia dziecka i rodziny
zajecia rewalidacyjno-wychowawcze

Opiekunczo-wychowawcze

praca zawodowa rodzicow

Ekonomiczne finanse rodziny
biurokratyzm w systemie pomocy
Rehabilitacyjne rehabilitacja dodatkowa dziecka
proces diagnostyczny
Medyczne opieka medyczna nad dzieckiem
opieka specjalistyczna nad dzieckiem
Moralne myslenie o przysztosci z nadzieja, z obawa

sity witalne rodzicow

Fizyczne . L
y zdrowie rodzicow

Zrodto: opracowanie wlasne

Tematy 1 uszczegotowione watki zostaly zawarte w ksigzce kodow

(Aneks — zatacznik 5).

12 Watek ten nie jest rozwijany w niniejszej pracy z uwagi na jego obszerno$¢ oraz fakt podejmowania go
przez autoré6w badajacych rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscig (Pisula 1993, 1998, 2005; Sadowska
i in. 2006; Swietochowski 2003).
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Kolejnos¢ utozenia tematow w zaprezentowanej tabeli 9 wynika z czgstotliwosci
ich pojawiania si¢ w rozmowach (co obliczono na podstawie analizy nagran). Natomiast
watki zostaly pouktadane w kolejnosci zgodnej z koncepcja ,,spirali przemian”, czyli
radzenia sobie z przezywanym kryzysem, autorstwa E. Schuchardt (2005). W procesie
opracowywania kategorii tematow i watkow, niektore, z uwagi na uwzgledniong
perspektywe czasowa, polaczono.

Najobszerniejszg grupe watkow wytonionych podczas analiz tre$ci rozmow
stanowily te zaliczone do tematu: problemow psychologicznych. Zaliczono do nich
watki dotyczace cigzy, porodu i diagnozy dziecka, dalej pomoc psychologiczng, inne
dzieci, relacje malzenskie, nastgpnie strategie radzenia sobie ze stresem rodzicielskim
wtym: czas dla siebie i odpoczynek oraz wiare rodzicow, ostatnim z watkéw

w omawianym temacie bedzie dost¢p do informacji.

Cigza, porod, diagnoza dziecka

Wszyscy rodzice opowiadali o poczatkach zwiazanych z przyjsciem na $wiat ich
niepelnosprawnego dziecka. Wiele matek moéwito o cigzy i oczekiwaniu, w wiekszosci
przypadkéw, na zdrowe dziecko. Prawie wszyscy rodzice artykutowali, jak trudnym
czasem byt sam pordd, jego okolicznosci i sytuacje z nim zwigzane czy Sposob
traktowania rodzicow przez lekarzy oraz personel szpitalny.

Pani Katarzyna, ktorej syn w wyniku przedwczesnej akcji porodowej urodzit si¢
w 23. tygodniu cigzy sporo uwagi poswiecita na podkreslenie tej sytuacji. Miata zal
do lekarzy, ze nie podali jej lekow 1 antybiotykow w okresie trwania cigzy. Porod
wspomina tak:

To byt koszmar, ale nie wiedziatam, Ze to jeszcze nie koniec, koszmar zaczgt sie
dopiero, jak Olus sie urodzil. (...) Nie bytam na to gotowa, nie mielisSmy wybranego
imienia dla dziecka, nie wiedziatam co mam robic, jak odciggac pokarm, wszystko mnie
bolato. (...) Wyglgdal (Syn) nie tak, jak taki Sliczny dzidzius tylko jak taka galaretka,
przez ktérg byto wida¢ kazda zytke (3/17).

Kobieta bardzo szczegdétowo opowiadata o wszystkich badaniach i dzialaniach
personelu w szpitalu, mowila o kontaktach z lekarzami i przekazywaniu wszystkich

informacji.

*Wskazywane w analizie cytaty z rozméw opisane zostaly zgodnie z przyjeta zasada: liczba/wielka
litera, gdzie liczba oznacza liczbe porzadkowa w kolejnosci przeprowadzanej rozmowy natomiast wielka
litera | (Instytucja) lub D (Dom, miejsce realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych).
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| tak jakby si¢ swiat skoniczyl, my nie wiedzielismy co si¢ dzieje (3/1).

Trauma zwigzana z porodem i hospitalizacjg trwata miesigcami. Pani Kasia
opowiadala o koszmarach sennych, jakie miata w zwigzku z pobytem dziecka
w specjalistycznym szpitalu dla dzieci w Krakowie.

Labirynt, w ktorym nie mozemy znalezé naszego dziecka (3/1).

Pani Dorota, mama Katarzyny, dziewczynki z genetycznym zespotem Dandy-
Walkera tak cytowala stowa lekarza, ktory przekazat jej wyczekiwang przez 6 lat
diagnozg:

., Lepiej postarajcie si¢ o nastgpne, bo z tego dziecka nic nie bedzie” (5/D).

Wielu z rodzicow zwracalo uwage na biad lekarski podczas porodu
| wystapienie uszkodzenia okotoporodowego u dziecka. Rodzice moéwili o Zle
prowadzonej cigzy, przedwczesnym porodzie lub przeciwnie — nierozwigzanej na czas
ciagzy, 0 niedotlenieniu oraz wysokiej ocenie stanu dziecka w skali Apgar w pierwszej
dobie zycia, podczas gdy w kolejnych dniach stan ten zmienial si¢ dramatycznie.

Pan Henryk, tata opickujacy si¢ 19-letnim Mikotajem przedstawiat z Zotnierska
dyscypling kolejnos¢ wydarzen zwigzanych z cigza i narodzinami ich dzieci:

Najpierw doktor, tu w (nazwa miejscowos$ci) cigZy mnogiej nie wyczail, potem
ostuchowo tez nie, potem w Krakowie nie miatl kto zrobi¢ cesarki, bylo juz za pozno,
Mis byl juz przyduszony. Monika (drugie dziecko) wurodzita si¢ zdrowa, dostata

)

w szpitalu sepsy i umarta, a pani doktur powiedziala, ze , nic takiego si¢ nie stalo
(16/D).

| pani Alina réwniez z zalem wspominata czas narodzin teraz juz
siedemnastoletniej Barbary, ktora przyszta na swiat w szostym miesiacu cigzy. Dziecko
zostatlo przewiezione do krakowskiego szpitala, a matka zostata w szpitalu
powiatowym, w ktorym urodzita Basie. Bylo to prawie sto kilometréw od szpitala,
w ktorym znalazto si¢ jej dziecko.

Lezatam na sali ze starszymi kobietami, a corka byla w Krakowie, daleko i tylko
mowili (personel medyczny), ze umiera (26/1).

Sposroéd badanych dzieci az dziewigcioro urodzito si¢ z cigzy blizniaczej.
W trzech przypadkach przezyto tylko jedno dziecko. Badaczce najtrudniej bylo

wystucha¢ historii pani Matgorzaty, mamy szescioletniego Antosia, ktora bedac w cigzy
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blizniaczej jednokosmowkowej'® przeszta zabieg rozdzielenia dzieci. Tak mowita o tym
co stato si¢ po zabiegu:

Pech chcial, ze to bylo w pigtek, a jak wiadomo w weekend nikt w szpitalu nie
pracuje. Ja stabo czutam ruchy (dziecka), ale wierzylam, ze wszystko bedzie dobrze.
W poniedziatek lekarz zaprosit mnie na USG i co sie okazato Adas, ten dwa razy
wigkszy blizniak, byt juz martwy. (...) Przez miesigc trzymali mi go w brzuchu (22/1).

Matka miata zal do lekarza, ktory nie wychwycit nieprawidtowosci wczesnie;j.
Po porodzie przeszta terapi¢ farmakologiczng i psychologiczng z powodu traumy, jakiej
doznata.

Rodzice  opowiadali réwniez o  momencie poznania  diagnozy
niepelnosprawnos$ci  swojego dziecka. Czgsto bylo to =zaraz po porodzie
w nickomfortowych dla rodzicow, trudnych emocjonalnie okolicznosciach, nie
bezposrednio od lekarzy, ale zastyszane przypadkowo na korytarzu. Pan Piotr, tak
wspominat pordd zony:

(...) siedzialem na korytarzu i czekatem bez Zadnej informacji. Pielegniarki
traktowaly mnie, jakby mnie nie bylo, nagle zauwazylem, Ze jest jakies zamieszanie,
pielegniarki biegaly po korytarzu. Innej rodzinie czekajgcej tez na korytarzu
powiedzieli, Ze tam kogos reanimujq, jakies dziecko... wtedy zrozumialem, ze to moje
(dziecko) (7/D).

Nierzadko rodzice, poszukujac przyczyn problemow rozwoju ich dziecka czekali
na diagnozg latami. Jak wspominata Pani Wiestawa, matka dwudziestoczteroletniej
Lidii:

Mam bardzo przykre wspomnienia z porodu, corka zostata podduszona. (...)
Robilismy badania genetyczne, zeby wykluczy¢ inng przyczyne jej niepetnosprawnosci.
Pamiegtam, zZe przez kilka lat czekalismy na ostateczng diagnoze. Diugo nie dostawatam
zadnego dodatku pielegnacyjnego, bo nie miala rozpoznania. (...) Zostata tylko
rehabilitacia. W Warszawie pierwsze o co zapytali meza to ile zarabia. Mysleg, zZe teraz

to bytoby inaczej (60/D).

13 powiktanie ciazy wieloptodowych, wynikajace z roznego stopnia zaburzefi hemodynamicznych inaczej
zespol przetoczenia krwi miedzy plodami (ang. twin-to-twin transfusion syndrome, TTTS, feto-fetal
transfusion syndrome, FFTS). Wystepuje w okoto 10-15% ciaz blizniaczych. Nazywany ,,zespolem
podkradania®. Bliznigta w tego typu cigzach dziela wspolne tozysko, a z powodu niezréwnowazonego
przeptywu Krwi jedno z bliznigt przybiera role ,biorcy“, a drugie ,,dawcy®. Nieleczony, postepujacy
zespot TTTS grozi wysokim ryzykiem powiktan, do ktorych zalicza sig: poronienia, zgon
wewnatrzmaciczny jednego lub obu plodéw oraz powiktania neurologiczne. Za skuteczne leczenie
przyjmuje si¢ laserowe zamknigcie potaczen naczyniowych irozdzielenie uktadow krazenia u ptodéw
(Swiatkowska-Freund, Preis 2017).
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W wypowiedziach rodzicow wyraznie zaznacza si¢ fakt, ze trauma i kryzys,
ktorych doswiadczyli nadal tkwig w ich pamigci. Mozna przypuszczaé, ze ich skutki

beda mialy wptyw na wypetnianie zadanh wychowania rodzicielskiego.

Pomoc psychologiczna

Pomimo uplywu lat praktycznie kazdy z rodzicow potrafit bardzo doktadnie odtworzy¢
wszystkie sytuacje i przezycia zwigzane z narodzinami swojego niepelnosprawnego
dziecka. W wielu przypadkach okazywalo sie, ze rodzice nadal nie uporali si¢ z trauma,
jakiej doswiadczyli. Tylko nieliczne matki otwarcie przyznawaty si¢ do depres;ji
I specjalistycznego leczenia, a wsrod nich wspominana Pani Alina.

Byly takie momenty, jak bylo cigzko, mqz byt za granicq, mame miatam chorg
(umarta), teraz tata jest chory. Ja sobie nie poradzitam... Jak si¢ urodzi takie dziecko to
powinno by¢ wsparcie psychologa, a nie byto (26/1).

Inni rodzice w swoich wypowiedziach nie poruszali w sposéb bezposredni
watku wsparcia psychologicznego i jego potrzeby po urodzeniu dziecka
Z niepelnosprawnosciag. W rozmowach z kobietami zdarzalo si¢, ze czasem wymownie

milczaly, kiedy badaczka pytata jak poradzily sobie z trudnosciami tamtego czasu.

Inne dzieci
Kolejnym z watkow, na ktory w temacie — problemy psychologiczne zwracali uwagg
rodzice zostal nazwany ,inne dzieci”. Dotyczyt on gltownie rozterek rodzicow
zwigzanych z faktem $wiadomos$ci zaniedbywania dzieci pelnosprawnych na korzysé
dziecka z niepelnosprawnoscia. Rodzice czesto juz z perspektywy czasu mowili
o straconych dniach i latach, kiedy szukali lekarstwa na chorobe swojego dziecka.
Tak tez byto z rodzicami szescioletniej Neli.

Na poczgtku nie dopuszczalismy mysli, Ze tak bedzie cate zycie, myslelismy, Ze
jej (corce) ,, przejdzie” (7/D).
Porownywali jej funkcjonowanie i rozwdj z drugim z blizniaczej cigzy, zdrowym
dzieckiem. Czgsto zostawiali t¢ drugg corke pod opieka dziadkoéw, wyjezdzajac do
kolejnych lekarzy, specjalistow, znachoréw 1 bioenergoterapeutow. Podobnie byto tez
Z innymi rodzicami, ktorzy dopiero teraz mowig jak duzo czasu stracili na ,,gonitwe
terapeutyczng”’, zamiast by¢ razem.

Obecnie rowniez trudna jest dla wielu rodzicow relacja z drugim zdrowym

dzieckiem. Wielokrotnie zwracali uwagg na fakt, ze nie zajmowali si¢ pozostatymi

129



dzie¢mi tak, jakby chcieli. Teraz widzg, ze na wiele rzeczy jest za p6zno. Utracone
relacie  migdzy rodzicami i pozostalymi  dzie¢mi, pomiedzy dzie¢mi
Z niepelnosprawnoscig a ich pelnosprawnym rodzenstwem wielokrotnie, jak wynika
z przekazu, trapity osoby badane.

Pani Ewa, mama dwudziestojednoletniego Dawida, wspominata czas, Kiedy
chtopiec i jego dwojka rodzenstwa byli mali:

Moje dzieci szybko musialy dorvosngc¢. Nie mielismy tak, jak teraz. Teraz mamy
majq dobrze, majq rehabilitacje, wsparcie finansowe, piekny duzy osrodek na miejscu.
(...) My mielismy gospodarstwo i obowiqzki, nikt nam nie pomagat. (...) Dzieci musialy
wszystko zrobic¢ i same si¢ nauczy¢, i w domu porobié, i w polu. (...) (15/1).

Nie zawsze i nie wszystkie relacje pomigdzy rodzenstwem byly negatywne.
Zdarzato si¢ tez tak, ze rodzice méwili o pozytywnych relacjach miedzy rodzenstwem,
mitosci, wsparciu i pragnieniu przebywania razem. Wyrazali spokdj o przysziosc
niepelnosprawnego dziecka, ktore bedzie mogto liczy¢ na pomoc brata lub siostry.

Wsr6d badanych rodzicéw znalazto si¢ osiem rodzin, ktore wychowywaty tylko
jedno dziecko. Jedni $wiadomie decydowali o niepowigkszaniu rodziny z powodu
obcigzenia genetycznego rokujgcego negatywnie, u drugich zycie ulozyto si¢ w taki
sposob, ze nie mieli mozliwosci mie¢ kolejnych dzieci. Pani Ania z zalem opowiadata:

Konrad urodzil sie zaraz po slubie. To byt szok. Mialam inne plany. (...)
Robilismy badania genetyczne w catej rodzinie i tylko ja jestem obcigzona. Moje siostry
sq zdrowe. Majq zdrowe dzieci (...) Dlugo nie mogtam si¢ z tym pogodzi¢, ze nie bede
miata kolejnego dziecka (1/1).

Trzecig grupe stanowili rodzice, ktorzy $wiadomie zrezygnowali ze zrodzenia
kolejnych dzieci, aby mdc poswigci¢ sie temu jednemu w peini. Pan Wtodzimierz, tata
osiemnastoletniego Filipa, zapytany o inne dzieci z pelng powaga i bez zastanowienia
odpowiedziat:

Nie mamy kolejnych dzieci. Nie mamy na to czasu. Musimy go mie¢ dla Filipka
(25/D).

Relacje matzenskie

Kolejny z watkoéw tematu: probleméw psychologicznych pojawiajacy sie we wszystkich
rozmowach prowadzonych z rodzicami dotyczyt relacji panujacej migdzy nimi.
W przewazajacej cze$ci malzonkowie wskazywali na wzajemne wsparcie, pomoc

I przyjety podziat rol. Jak zostalo pokazane w charakterystyce badanej grupy,
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w wickszosci rozmoéw braty udziat matki. Czgsto wyrazaly swoje obawy o trwatosc
malzenstwa, jak Pani Ewa:

Batam sie, Ze Dawid moze nas (malzenstwo) zniszczy¢. (...) Ciezko bylo sie
pogodzi¢ z tym, ze nasz syn jest niepetnosprawny. Uratowaly nas rozmowy. Duzo
rozmawialismy (15/1).

Pani Alina po narodzinach corki i diagnozie jej dziecka zatamata sie.

Gdyby nie mqz to bym oddata dziecko, a teraz nie wyobrazam sobie, Zeby jej
Z nami nie byto (26/1).

Matki mowity o trudnych relacjach miedzy matzonkami. Cieszyty si¢ z faktu, ze
s razem, a mg¢zowie je wspieraja. Nikt otwarcie nie poruszat kwestii intymnych.
Z uwagi na jednorazowy kontakt autorka réwniez nie czula si¢ kompetentna i nie
zakladata, by bezposrednio pyta¢ o ten sktadnik relacji matzenskich. Jedna z matek
wspomniata tylko:

Ucierpiata relacja z mezem, kazdy teraz Spi z innym dzieckiem (3/1).

W dziesigciu przypadkach oboje rodzicéw wspolnie opowiadato o problemach
wychowania rodzicielskiego. Wyraznie wida¢ byto w tych relacjach wspotprace
I wzajemne wsparcie. Rodzice byli zgodni i na przemian opowiadali o swoim zyciu.
Bycie ze sobq i rozmowe migdzy matzonkami wskazywali jako przepis na porozumienie.

Pani Joanna i Pan Piotr méwili o tym, ze nauczyli si¢ inaczej zy¢, moga na sobie
polega¢ 1 maja w sobie sile, poniewaz duzo razem przeszli.

Jestesmy ze sobq i za sobq [...] to jest klucz do sukcesu (0jciec). Dialog opiera
sie o okreslenie ,, MY a nie ,,JA” (matka) (7/D).

W przypadku trzech rodzin autorka miata okazje prowadzi¢ rozmowe z samymi
ojcami. O ile najpelniejsza relacje mozna byto uzyska¢ podczas spotkania z obojgiem
rodzicow, 0 tyle fakt prowadzenia rozmowy tylko z ojcem dziecka z gl¢boka
niepetnosprawnoscig wydawal si¢ ciekawszy i pozwalajacy poznaé badaczce catkiem
nowg i odmienng perspektywe. Panowie uczestniczgcy w badaniach to ojcowie, ktorzy
zrezygnowali z pracy zawodowej i przejeli obowigzki zajmowania si¢ domem
I dzieckiem z niepelnosprawnos$cia, pozwalajac tym samym na pracg zawodowa SWoim
zonom. W jednym przypadku matzonkowie, z uwagi na specyfike pracy, zamieniali si¢
rolami co kilka miesigcy.

Pan Stanistaw, tata siedmioletniego Jakuba, ktory pracuje sezonowo mowit tak:

Zmieniamy si¢ z zonq. Teraz ona pojechala z siostrqg do Wtoch po towar do

sklepu. Na tydzien wyjechata. Niech sobie odpocznie z siostrq pobedzie, zapomni
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na chwile o domu i obowigzkach. Jak ja jestem za gramicq to ona sama wszystko
ogarnia (42/1).

Pan Henryk, ktory rowniez opiekuje si¢ synem mato mowit o zonie. Ze wzgledu
na wiek ich relacje, jak sam powiedzial, rozeszty sie.

Ona woli cisze i spokdj, seriale polskie, ja muzyke, ludzi i nowinki internetowe
(16/D).

Strategie radzenia sobie ze stresem rodzicielskim

W watku strategie radzenia sobie rodzicow ze stresem, mieszcza si¢ trzy najczescie]
wymieniane szczegotowe sposoby niwelowania stresu (w badaniach wlasnych nazwane
szczegotowymi watkami), jeden to czas dla siebie, drugi to odpoczynek a trzeci to wiara
(religijno$¢) rodzicow.

Czas dla siebie byt jednym z watkow, na ktore wskazywali rodzice.

Na poczgtku nie robitam dla siebie nic tylko stawatlam na uszach, Zeby wszystko
dograc. Duzo czasu zajelo mi, ale wreszcie zrozumiatam, Ze tak sie nie da i Ze trzeba
odpusci¢. Teraz tak si¢ zorganizowata z obowigzkami, ze dla kazdego mam czas i dla
siebie tez, zapisatam si¢ na sitownie (3/1).

Mamy, szczegolnie te, ktore miaty starsze dzieci, na rozne sposoby probowaty
organizowa¢ sobie czas. Cwiczyty, spotykaty sie z kolezankami, chodzity do fryzjera.
Jedna z mam przyznata si¢, ze obawiala si¢ spotkania z autorkg i oceny z jej strony,
poniewaz farbuje wlosy na rudo, nosi makijaz i ma pomalowane paznokcie (16/1).

My nie jestesmy takie, jak zwykte mamy dzieci niepetnosprawnych z naszego
osrodka.

Pani Konstancja moéwila o przekonaniu ludzi, Ze matka dziecka
Z niepetnosprawnosciag ma by¢ cierpietnicg.

(...) Ze dzieci chore majg to powinny si¢ w domu zamkng¢ i beczeé (18/1).

Rodzice czasem chwalili si¢ tym, co udaje si¢ im robi¢ dla siebie, jak pani
Grazyna, pracujgca zawodowo matka mieszkajaca w aglomeracji miejskiej.

Tak organizujemy sobie czas, zeby kazdy mial go troche na swoje
zainteresowania. Ja dwa razy w tygodniu mam proby choru, mqz chodzi na hiszpanski

(45/1).

Odpoczynek to strategia radzenia sobie ze stresem (watek), ktora ptynnie taczy sie

Z wezesniej opisanym czasem wolnym, ktory rodzice mogliby przeznaczy¢ dla siebie.
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Nie wszyscy jednak rozméwcy wskazywali na t¢ kwesti¢ jako jeden z problemow
wychowania rodzicielskiego. W wigkszosci to matki, ktore nie pracowaty i caly swoj
czas poswiccaly malym jeszcze dzieciom, moéwily o potrzebie psychicznego
odpoczynku.

Bycie w ciaglej gotowosci, czuwanie w dzien i w nocy, wstawanie do dziecka co
kilka godzin, zeby je poprawi¢, zmieni¢ pozycje czy podaé leki wiele razy byly
podkreslane jako czynnosci, ktore wyczerpywaty nie tyle fizycznie, co psychicznie
rodzicéw. Czesto nadmiar pigtrzacych si¢ obowigzkow doprowadzat rodzicow do tez.

Pamigtam jak na poczgtku chciatam wszystko zrobic¢. Jak plakatam ze
zmeczenia, bo uwazatam ze musze wyprac, posprzqtac, upiec, wegiel nanies¢, zapalic
W piecu. Nie siadatam wieczorem z mezem, tylko chciafam mie¢ wszystko pod kontrolg

(/1).

Wiara rodzicow (strategia radzenia sobie ze stresem)
Badani rodzice mato mowili o swojej wierze, rzadko odnosili si¢ do tego wymiaru
wlasnego zycia. W nielicznych wypowiedziach opowiadali raczej o swoich bliskich niz
o sobie. Pani Anna dostrzegla, ze wiara jej me¢za jest dla niego sposobem radzenia sobie
ze stresem. Uczestnictwo w nabozenstwach i kontakty z duchownymi pozwalaty jej
me¢zowi przetrwaé trudny czas pogodzenia si¢ z niepelnosprawnos$cia syna i wiasng
(od kilku lat jezdzi na wozku inwalidzkim).

Mgz bardzo sie nawrocit, odkryt po co jest to jego cierpienie (1/1).

Czasem rodzice wskazywali na wspolnoty religijne, jako miejsca wyciszenia
| wsparcia.

Mamy tam duzo przyjaciél. Spiew (gospel) pozwala mi na chwile zapomnie¢

o0 wszystkich zmartwieniach. (...) Ci ludzie sq nam bliscy (14/D).

Dostep do informacji
Brak wiedzy na temat dziecka, jego diagnozy, zaburzen i mozliwosci czgsto trapit
rodzicow.
Chodzilismy do ordynatora, pytalismy. Ciggle nas odsytano (7/D).
Poszukiwania placowek i lekarzy, brak wiedzy dotyczacej dziecka to czeste
watki wskazywane przez rodzicow.
Dawniej nie bylo tak jak teraz. Nie bylo Internetu, ani komorek. Nic nie

wiedzielismy. Szukatam informacji u ludzi. Pytalam w osrodku [Miejski Osrodek
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Pomocy Spotecznej], ale oni nic nie wiedzieli. Jedna mama takiego chiopca co lezat
z moim Wojtkiem w szpitalu mi powiedziata gdzie is¢ (50/D).

Rodzice wielokrotnie wskazywali na uczucia bezradnosci i niemocy w zwigzku
z trudng sytuacjg. Wspominali pobyty w szpitalach, brak informacji o stanie dziecka.
Wskazywali na brak rozmowy specjalistow z nimi.

Stracitam zaufanie do lekarzy (3/1).

Trudne przezycia emocjonalne taczyty sie¢ z dodatkowym stresem, jaki
powodowat brak wiedzy i dostepu do informacji. Z perspektywy czasu problem ten

W ocenie rodzicOw nie tracit na sile.

Kolejng réwnie obszerng i czesto poruszanymi kwestiami w rozmowach sg te
zaliczone do spofecznych tematow: problemow wychowania rodzicielskiego.
Wylonione w tym obszarze watki dotyczyly zaré6wno rodzicoéw, dzieci, jak rowniez
catej rodziny. Sktadajg si¢ na nie: kontakty réwiesnicze dziecka, wsparcie spoteczne,
kontakty spoteczne ipoczucie stygmatyzacji, rodzina oraz wyjazdy zwigzane

z mobilnoscia rodziny.

Kontakty rowiesnicze dziecka
Watek ten nie byt czesto podejmowanym. Rodzice unikali (co moglo byé zupehie
nieSwiadome) mowienia o kontaktach roéwiesniczych swojego dziecka, natomiast
dokonywali porownywania swojego dziecka z rowiesnikami.

Na poczqtku nie mogltam patrze¢ na inne dzieci. Moja kolezanka miala corke
w tym samym wieku co Kamil. Diugo nie mogtam spokojnie patrzeé, jak bawi si¢ na
placu zabaw. Nie chodzitam z nim nigdzie, bo potem musiatam to odchorowaé (17/D).

W jednym przypadku rodzice opowiedzieli o bardzo pozytywnej praktyce ze
strony macierzystej szkoty dziecka. Szkota od poczatku okresu edukacyjnego ich corki
zadbata o zapewnienie i podtrzymywanie kontaktow z nig, pomimo edukacji poza
miejscem zamieszkania w osrodku rewalidacyjno-wychowawczym.

Zawsze o nas pamietali. Zapraszali nas na zajecia, zabawy i mikotajki. Dzieci
z klasy Ewelinki przychodzity do nas do domu w odwiedziny. (...) Razem przystepowali
do Pierwszej Komunii. (...) Teraz rzadziej przychodzq i jest ich mniej. Dorosli

| porozjezdzali sie na studia, ale zawsze ktos ze szkoly przychodzi na swieta (26/1).
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Wsparcie spoleczne

Kwestia wsparcia spotecznego poruszana byla przez wszystkich badanych rodzicow.
Wskazywali oni na pomoc ze strony najblizszych: wspotmatzonka, wlasnych rodzicow,
tesciow oraz rodzenstwa. Z uwagi na wiek rodzice czesto mogli tez liczy¢ na wsparcie
ze strony dorostych dzieci. Pani Anna, matka siedmiorga dorostych dzieci podkreslata
ogromna role wlasnych dzieci w zajmowaniu si¢ niepetnosprawnym bratem.

My wszyscy mozemy na siebie liczy¢. Nikt mi tak nie pomaga jak mqz i wlasne
dzieci (13/D).

Badani rodzice czesto moéwili o bliskich: kuzynostwie, przyjaciotach
I znajomych. Nie zawsze matki mogg liczy¢ na pomoc ze strony rodziny. Czasem, jak
w przypadku pani Aldony, jest to inna matka dziecka z niepelnosprawnos$cig. Pani
Aldona poznata swojg obecng przyjaciotke w poczekalni do specjalisty.

Nasze dzieci s¢q w podobnym wieku. Zgadatysmy si¢ czekajgc na korytarzy na
wczesnym [wspomaganiu rozwoju dziecka]. Potem okazalo sig, ze mieszkamy blisko
siebie i tak si¢ to potoczylo. (...) Moj mqz nie jest zadowolony z tej przyjazni, ale ja sig
ciesze. (...) My jesteSmy ,,rowne” takie wiejskie dziewczyny i trzymamy sig¢ razem
(9/1).

W przypadku pani Krystyny i Jej meza, pana Artema, to sytuacja przeprowadzki
tej rodziny do innego kraju miata wptyw na okreslenie 0S0b, na ktorych wsparcie mogli
liczy¢.

Zawsze mozemy liczy¢ na pomoc rodziny, niestety teraz ona jest bardzo daleko.
Czesto odwiedzajg na rozni ludzie. Sq to nasi przyjaciele, ktorych poznaliSmy w roznych
miejscach. (...) Najbardziej cenig sobie wsparcie naszej grupy modlitewnej (14/D).

Wielu rodzicow, ktérych dzieci realizowaly zajgcia rewalidacyjno-
wychowawcze w miejscu zamieszkania przywotywato, jako przyktad osob
wspierajacych, nauczycieli i specjalistow. Jedng z nich byla pani Basia, fizjoterapeutka,
ktora sama skontaktowata si¢ z badaczksg, gdy dowiedziata si¢ o realizowanym
projekcie. Pani Barbara znala wiele rodzin wychowujacych dzieci z gleboka
niepelnosprawnoscig intelektualng. Kazda z nich, ktéra poznata badaczka osobiscie,
zyczliwie wypowiadata si¢ o rehabilitantce ich dziecka.

Pani Basia to taki nasz Aniol. Zawsze nam pomaga. Mozna na niq liczy¢ (16/D).

Rownie czesto, jak wskazywane przez rodziny swoich bliskich jako osoby

wspierajace, zwracano uwage na brak wsparcia ze strony instytucjonalnej. O$rodki
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pomocy spotecznej wymieniano na pierwszym miejscu, jako te, ktére nie realizujg

zadan wspierajacych rodziny z dzieckiem z glteboka niepelnosprawnoscia.

Kontakty spofeczne i poczucie stygmatyzacji
Rodzice wielokrotnie zwracali uwage na trudnos$¢ w relacjach z innymi ludzmi po
przyjs$ciu na $wiat ich niepelnosprawnego dziecka.

Jedna z trudniejszych rzeczy: pokazaé sie swoim ludziom na wsi (1/1).

Wielu z badanych rodzicow mieszkato lub pochodzito ze wsi. Fakt ten miat
ogromny wplyw na relacje rodziny ze spoteczenstwem lokalnym, w ktorym wszyscy si¢
znali. Walka, jaka niejednokrotnie rodzice musieli stoczy¢ ze sobg i z innymi ludzmi,
aby moc funkcjonowa¢ W okreslonej spotecznosci i zy¢ spokojnie byly czestym
watkiem poruszanym w rozmowach.

(...) Zeby ludzie zobaczyli, napatrzyli si¢ taki teatr sobie zrobitam, napatrzyli sie
na nas do bolu i potem miatam spokoj. Kamien mi z serca spadt i teraz spokojnie moge
is¢ na wies. To bardzo duzo mnie kosztowato, ale teraz juz nie ma problemu. Nagle
ludzie nas zobaczyli, nie mieli problemu powiedzie¢ nam dzien dobry (1/1).

Pani Dorota, matka dorostej Katarzyna z zespotem Dandy-Walkera twierdzita:

Dwadziescia piec \at temu z dzieci niepetnosprawnych sie Smiano. (5/D)

Stwierdzila, ze:

Ludzie uwazajq, ze fakt posiadania niepetnosprawnego dziecka, to rodzic tez jest
uposledzony — a tak nie jest (5/D).

Na niech¢¢ ze strony sasiadow 1 znajomych wskazywal miedzy innymi pan
Zbigniew, ojciec siedemnastoletniej Barbary z mézgowym porazeniem dziecigcym.

Ludzie sie odsuneli. Dawniej dom zawsze byt petny. Zona miata duzo kolezanek,
codziennie jakas przychodzita. Teraz nie ma nikogo (26/1).

W rozmowach mozna bylo roéwniez odnalez¢é pozytywne przyktady kontaktow
ze srodowiskiem zycia rodzicow. Duza czgs$¢ z nich wskazywata na udang wspotprace
I pomoc. Rodzice chetnie pomagali innym rodzinom z dzie¢mi z niepetnosprawnoscia,
bedacym na poczatku ,,nowej” drogi zyciowej. Wykazywali che¢ pomagania i dzielenia
si¢ wiedza. Opowiadali o promowaniu w Srodowisku placéwek specjalnych, do ktorych
uczeszczaly ich dzieci, organizowaniu festyndw, zbidrek pieniedzy oraz rdznego
rodzaju wystepow, jak chocby ,,Jasetka” wystawiane dla szerokiego grona odbiorcow,

a nie tylko tych zwigzanych bezposrednio z niepelnosprawnymi.
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Rodzice podczas spotkania z badaczka chetnie dzielili si¢ wiedzg z zakresu
pomocy, gdzie jej szukac, jak co$§ zatatwi¢, skad pozyskiwaé pienigdze. Chetnie

podawali nazwiska i adresy.

Rodzina

Bardzo wazny watek, nalezacy do tematéw — problemow spolecznych wychowania,
ktory  wielokrotnie byl podnoszony w rozmowie z rodzicami dzieci
z niepelnosprawnoscig  dotyczyt rodziny. Reakcja na przyjscie na $wiat
niepelnosprawnego dziecka, relacje rodzinne, pomoc ze strony bliskich oraz kontakt lub
przeciwnie — jego brak byly najczestszymi treSciami wypowiedzi rodzicow.
Rownoczesnie bylty to pozytywne glosy wskazujace na odczuwang akceptacie,
utrzymywany kontakt i $wiadomo$¢ wsparcia ze strony bliskich. Wszyscy badani
potwierdzali przekonanie, ze w rodzinie tkwi sita, dzigki ktorej mozna przezwyciezy¢
trudnosci.

W wigkszos$ci przypadkéw badanie osoby mowity o pomocy ze strony wiasnych
rodzicow. Relacje z rodzicami pochodzenia nie zawsze jednak uktadaja si¢ dobrze.
Niektorzy badani mowili o trudnych sytuacjach spowodowanych brakiem lub niepeing
akceptacja dziecka przez ich rodzicow czy roéznicg w pogladach na temat wychowania.
Pani Dorota, kobieta po wypadku komunikacyjnym w cigzy, bardzo chwalila
otrzymywang pomoc ze strony wtasnych rodzicow, ktorzy zaoferowali jej opieke nad
synem.

Rodzice bardzo mi pomogli. Dzieki nim moge pracowac. To oni zajmujq sie
Kamilem w tygodniu. My jesteSmy z nim w weekendy. Dlatego jak jestem u mamy
W domu to staram sig nie odzywac (17/D).

Pani Katarzyna, ktéra z aglomeracji miejskiej przeprowadzita si¢ na wies, do
domu rodzinnego me¢za, réwniez mowita o trudnosciach wspdlnego zycia rodziny
wielopokoleniowej. Pomimo faktu, ze trudno bylo jej pogodzi¢ swoje przekonania ze
zdaniem tesciow, ostatecznie podsumowata swojg wypowiedz:

Najwazniejsze jest to, ze kochajq moje dziecko (3/1).

Wyjazdy — mobilnosé
Mozliwo$¢ przemieszczania si¢ i zmiany miejsca jest dla badanych oséb bardzo
waznym elementem zycia. Wyjazdy na wakacje, ferie zimowe czy turnusy

rehabilitacyjne w opinii rodzicow pozwalajg odpocza¢ i nabra¢ sit. Nie wszyscy jednak
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podzielajg to przekonanie. Cze$¢ z rodzin otwarcie zaznaczala, ze nie wyjezdza, nie
z powodow ekonomicznych, ale organizacyjnych.

Taki wyjazd, to dla nas wyprawa. Trzeba wszystko ze sobg zabraé. Wole w domu
spokojnie posiedzie¢, w ogrodzie na taweczce (35/1).

Wielokrotnie rodzice starszych dzieci zwracali uwage na coraz wigksze
trudnosci wigzace si¢ z wyjazdem, takie jak konieczno$¢ posiadania przystosowanego
samochodu, odpowiedniego fotelika samochodowego, ilosci bagazu konieczne do
zabrania oraz sprzetu koniecznego do funkcjonowania dziecka (ssaki, butle tlenowe,
miksery).

Odwiedziny w rodzinie i spotkania u znajomych to najczgstsze wyjscia
organizowane przez rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscia. Zwykty spacer po okolicy
czy wyjscie po sprawunki czesto byty okreslane mianem trudnych. Rodzice opisywali
swoje starania, aby ich dzieci miaty kontakt ze Srodowiskiem.

Coraz cigzej jest pchac¢ ten wozek. Te wozki dla dorostych sq strasznie cigzkie
| nieporeczne, a tu schody na wejsciu, chodnika nie ma (...) (12/D).

Kilka rodzin nie poddajac si¢ przeciwno$ciom stara si¢ regularnie wyjezdzac.
Dobrym przyktadem jest rodzina szesnastoletniej Magdaleny z mézgowym porazeniem
dzieciecym, ktérej mama co rok zabiera j3 na wakacje do Chorwacji.

Wakacje za granica to nic strasznego, tam przynajmniej jest pewna pogoda.
Madzia moze siedzie¢ w wodzie caly dzien. (...) owszem dawniej bylo tatwiej, bo mniej
rzeczy si¢ brato, ale to nie problem (46/1).

Mobilno$¢ rodzicow ukazywana byla rowniez z perspektywy ich wiasnych
potrzeb. Niektorym udawato si¢ z pomoca rodziny organizowa¢ wspdlne kilkudniowe
wyjazdy, a nawet zagraniczne wakacje. Pani Ania i pan Przemek opowiadajac
0 zdjeciach z odlegtych krajow wiszacych na $cianie w ich salonie powiedzieli:

Szczesliwi rodzice, to szczesliwe dziecko. My tez potrzebujemy odpoczynku. Fakt
posiadania niepetnosprawnego dziecka nie znaczy, zZe jego rodzice majq si¢ zamkngcé

w domu (40/1).

Trzecim z tematow: problemow wychowania rodzicielskiego wedlug okreslonej
na podstawie analizy nagran kolejnosci byly problemy opiekurczo-wychowawcze.
Autorka zaliczyla do nich az sze$¢ watkdow, w tym: pomoc w opiece, opieke nad
dzieckiem, przemieszczanie si¢ dziecka, sprawno$¢ komunikacyjng dziecka, organizacje

dnia dziecka i rodziny oraz zajecia rewalidacyjno-wychowawcze.
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Pomoc w opiece

Praktycznie kazdy z rodzicow potrzebuje pomocy w opiece nad dzie¢mi, nie tylko nad
tymi z niepelnosprawnoscig. Dobrze jest, jezeli trud i czas, ktérego wymagajg dzieci,
mozna rozdzieli¢ na wigksza liczbe osob. Nie wszyscy jednak rodzice otwarcie
wskazywali na potrzebe pomocy w tej kwestii. Mozna przypuszczaé, ze wplyw na to
miaty dwa czynniki: pierwszy to duma, jaka dostrzezono u rodzicéw dzieci z kazda
niepetnosprawnoscia, drugi to czas, dzigki ktoremu badane osoby nauczyly si¢ radzi¢
sobie ze swoimi obowigzkami i tak je poukladaly, ze nie potrzebuja juz w tym
wzgledzie wsparcia pomocnikow. W pozostatych przypadkach, nadal licznych, rodzice
zaznaczali potrzebe otrzymywania pomocy w opiece nad dzie¢mi.

Pani Dorota, korzystajaca z réznych form wparcia instytucjonalnego oraz
pomocy swoich rodzicéw z radoscig w glosie mowita o pracownicy opieki spotecznej,
ktora codziennie przychodzi do jej domu, aby przez kilka godzin zajaé si¢ jej corka.
Kobieta jest po wypadku i w dokumentacji ma orzeczong catkowita niezdolno$¢ do
pracy.

Gdybym wiedziala wczesniej, Ze jak bede po takim wypadku, to przyslg mi kogos
do pomocy, to juz dawno databym sobie wycig¢ tq Sledzione [$miech] (7/D).

Rodzice czesto zwracali uwagg na potrzebg tworzenia placowek, gdzie mogliby
zostawi¢ dziecko na pare godzin w ciggu dnia lub Kilka dni zaleznie od potrzeby. Jedng
z takich matek byla pani Wladystawa, matka dwdjki dzieci, ktoérej maz nie pomaga
w wychowaniu dzieci z powodu problemu z alkoholem.

Chciatabym, zZeby byta taka mozliwos¢ zostawienia dziecka na dwa dni
W placowce, zeby nie by¢ zaleznym od rodziny (35/1).

Pani Krystyna, matka dziewigciorga dzieci, w tym jedenastoletniego Daniela
z moézgowym porazeniem dziecigcym, a obecnie juz babcia, opowiadata, jak chcac
p6j$¢ na wesele corki, poprosita o pomoc nauczycielke, ktora prowadzila z jej
dzieckiem zajecia rewalidacyjno-wychowawcze.

Dobrze si¢ znamy z panig Anig (pedagog specjalny) juz kiedys prositam jg
0 pomac. (...) Ona bez problemu si¢ zgodzita przyjs¢ na noc do pilnowania Danielka.

Kto inny to by si¢ bal. Jak nie masz kontaktu z takim dzieckiem to ludzie si¢ bojg (20/D).

Opieka nad dzieckiem
To bardzo obszerny watek, ktéry rodzice podejmowali w wigkszosci, gdy zostali

poproszeni 0 opisanie swojego statego rytmu dnia. Z uwagi na fakt, ze badane dzieci
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byly w wieku od piatego roku zycia, ich rodzice juz z perspektywy czasu mogly mowic
o zdobywaniu umiejetnosci zwigzanych z opieka nad dzieckiem. Cze¢sto wskazywali na
brak instruktarzu juz w szpitalu, po narodzinach.

Dali mi go takiego malutkiego i kazali zabra¢ do domu. Zupetnie nie wiedziatam
Jjak mam sie nim zajmowac. Wszystkiego uczylismy sie z mezem sami (57/D).

Rodzice opowiadali o pielggnacji, myciu, karmieniu. Codzienne rytuaty
wypracowane latami wywotywaty usmiech ma twarzach opowiadajgcych. Rodzice
starali si¢ dzieli¢ obowigzki pomiedzy sobg. Kagpiele przewaznie odbywaly sie¢
z rodzicem tej samej co dziecko plci. Nawet w sytuacjach, gdy corki byly duze i cigzkie
1 wymagaly ogromnej sily fizycznej matki staraly si¢ dba¢ o ich intymnos$¢.

To jest dorosta kobieta. Nie powinna by¢ myta przez swojego ojca (4/D).

Mowiac o karmieniu, rodzice zwracali rowniez uwage na to, CO podaja swoim
dzieciom. Pan Wtodzimierz, zajmujacy si¢ synem powiedziat:

Codziennie gotuje Filipkowi warzywa i migso i miksuje do podania. Jestem
przeciwny sztucznemu zywieniu. Wole zaptaci¢ za wymiane PEGa niz zgodzi¢ sig¢ na
podawanie tego czegos (25/D).

Rodzice dlugo wymieniali swoje zadania wykonywane wzgledem dzieci. Pani
Alina, matka opiekujaca si¢ siedemnastoletnia corkag tak podsumowata swoje
obowiazki:

Dziecko (z niepetnosprawnoscia, to dziecko) na cate Zycie (26/1).

Kuba chodzi, jest duzy, bardzo silny, agresywny, ale w powolny sposob, jak
wielkie mate dziecko (38/1).

Nie kazdy jednak rodzic okreslat wiasne obowigzki i zadania. W kilku
nielicznych przypadkach matki z innej perspektywy moéwity o zajmowaniu si¢ swoimi
dzie¢mi. Jedna z nich byla pani Beata, matka trojki dzieci — o$mioletnich blizniaczek,
Z ktérych jedna urodzita si¢ z niepelnosprawnoscia oraz trzyletniego chlopczyka. W jej
przekonaniu:

(...) trzeba pozwoli¢, aby inni ludzie mogli si¢ wykazac (24/D).

Kobieta ta, poczatkowo negatywnie nastawiona do badaczki, krytykowatla
przedstawione jej ankiety i pytania. Dla komfortu rozmowy pozwolita dzieciom oglada¢
bajki na komputerze, jes¢, bawi€ si¢ czym chcg 1 biega¢ w pizamie do potudnia. Chetnie
opowiadala o pomocy, jaka uzyskata z hospicjum, do ktoérego nalezata coérka. Byla to
dodatkowa pomoc, wyjazdy i zajgcia, z ktorych chetnie korzystala wspolnie

z petnosprawnymi dzie¢mi. Niechetnie natomiast mowita o tym, jak wyglada jej zwyktly
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dzien. Z karmieniem corki czekata na pania z MOPSu, ktoéra codziennie do nich
przychodzita.

Nalezy otaczaé sie takimi ludzmi, ktorzy bedq umieli zajgc sie moim dzieckiem.

SR

Przemieszczanie sie dziecka

Duzo uwagi poswigcali rodzice sprzetom takim jak wozki, foteliki
samochodowe, konieczno$¢ dostosowania samochodéw, tuski ortopedyczne i ortezy na
nogi czy specjalistyczny kombinezon podtrzymujacy sylwetke w pionie. Pytali
0 nowinki techniczne i prosili o pomoc w wyborze odpowiedniego do wieku
i schorzenia wozka.

Zdarzato si¢, jak w przypadku pani Teresy, matki osiemnastoletniego Kuby
z zespotem Westa, ze rodzice woleliby, zeby ich dziecko nie przemieszczalo sig,
Z uwagi na zagrozenia.

Musimy zamykaé dom na klucz. Nie mozna go zostawi¢ w zasiggu Kuby, bo
wyjdzie. Kiedys wysztam do lazienki, a kiedy wrocitam Kuby nie byto. Wyszedt z domu
bez butow. Sgsiadka ztapata go na krzyzéwce (38/1).

Sprawnos¢ komunikacyjna dziecka

Rodzice szczegdlnie dzieci z grupy wiekowej 5-8 lat, czyli najmlodszych wsrod
badanych rodzin, duzo méwili o sposobach komunikowania si¢ z dzieckiem. Wielu
dopytywalo o najnowsze rozwigzania w zakresie komunikacji alternatywnej. Czgsto
wyrazali nadzieje co do rozwoju U ich dziecka tej wlasnie umiejetnosci. Opowiadali tez
o poczatkach, jak rodzice szescioletniej Neli, ktéra dlugo nie odwzajemniata
komunikatow.

Pamietam, jak patrzylismy na nig [corke] lezala tak miesigcami i nic si¢ nie
dziato, c¢wiczylismy, mowilismy, pokazywalismy zabawki, (...) aZ jednego dnia
usmiechneta sie. To byt nasz pierwszy sukces. Inni rodzice czekajq na pierwsze stowa,
kroki, a my cieszylismy si¢ z pierwszego usmiechu. Nigdy nie zapomne tego dnia (7/D).

Zdecydowana wigkszo$¢ zaznaczata, ze chcialaby rozumie¢ jak najwigce;.
Szczegblnie trudno rodzicom byto odczytywaé sygnaty zwigzane z bolem 1 te

przysparzaly im najwig¢cej zmartwien.
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Tak normalnie to wiem co chce, ale jak ptacze i widze, zZe cos jq boli to, nie wiem
co robi¢. Chciatabym, zeby mogta powiedzie¢, ale nie potrafi. To jest dla mnie
najtrudniejsze (53/1).

Rodzice dzieci starszych, rzadko poruszali watek sprawno$ci komunikacyjnej
dziecka. Raczej wskazywali na sposoby komunikacji i rozumienie podstawowych
komunikatéw ptyngcych od dzieci. Lata praktyki pozwolity im nauczy¢ si¢
odczytywania gestow, usmiechow, dzwigckow i krzykéw swoich podopiecznych do
perfekcji. Na podstawie oddechu dziecka potrafili okresli¢ jego stan emocjonalny,

samopoczucie oraz potrzeby.

Organizacja dnia dziecka i rodziny
Watek dotyczacy problemow  opiekunczo-wychowawczych pokazat  doskonate
umiejetnosci  organizacyjne rodzicéw, zajmujacych si¢ dziecmi z gleboka
niepetnosprawnoscig. Kazdy dzien byt u nich dokladnie zaplanowany. Rodzice
opisywali wspolnie spgdzany czas, organizowane zaj¢cia. Wsrodd dzieci mtodszych
czeSciej rodzice mowili o wspdlnych wyjsciach z domu, spacerach i przebywaniu na
swiezym powietrzu. Opisywali wykonywane ¢wiczenia i zabawy. Rodzice starszych
dzieci z niepetnosprawnoscia mowili 0 pozostawianiu ich samych, dawaniu mozliwosci
ogladania telewizji czy tabletu, stuchania muzyki w osobnym pokoju.

Kazda z nas ma chwile dla siebie. Ja moge sobie wtedy poleze¢, a Gosia
posiedziec i postucha¢ muzyki (4711).

Jedni rodzice moéwili o swojej konsekwencji i rytuatach, jak pani Dorota, matka
pracujaca zawodowo, ktéra w tygodniu odwiedza syna mieszkajacego u dziadkow.

Codziennie po pracy jestem u rodzicow i tam spedzam czas z synem, bawie sig
z nim i éwicze, a potem wracam do swojego mieszkania (17/D).

Inni, jak pani Teresa, matka agresywnego w stosunku do niej syna, przyznata:

Dla swigtego spokoju czesto rodzina robi t0 co Kuba chce — jezdzi¢ autem bez
celu w nowe miejsca i szybko (38/1).

Rodzice zyjacy w schemacie dla komfortu i bezpieczenstwa swoich dzieci
czasem tylko sygnalizowali potrzebe zmiany. W nielicznych przypadkach rodzicom
udawato si¢, dzigki pomocy bliskich, na chwile zmieni¢ rytm dnia 1 wyj$¢ z domu do

kina lub teatru.
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Zajecia rewalidacyjno-wychowawcze

Ostatnim z wylonionych watkéw w temacie problemow opiekuriczo-wychowawczych
jest watek zwigzany z realizacja zaj¢¢ rewalidacyjno-wychowawczych dzieci z gleboka
niepetnosprawnoscig. Nie wszyscy rodzice w swoich wypowiedziach poruszali ten
watek. Czesciej jednak pojawiat si¢ w wypowiedziach matek, ktorych dzieci
realizowaly zajecia w miejscu zamieszkania.

Pani Dorota, mieszkajaca w aglomeracji miejskiej, przyznata:

Bardzo zalezy mi na rewalidacji syna. Nie moglabym odda¢ go do jakiejs
placowki. Wybralismy takq forme dla dobra i wygody Kamila oraz mojej, zebym nie
musiata go wozi¢. Tu na miejscu przychodzq do nas panie. Wszystko mam pod kontrolg.
Widze jak ¢wiczq i co robig, a potem sama moge z nim to robi¢ jeszcze raz (17/D).

Podobnie swoja decyzje o realizacji zaje¢ corki w miejscu zamieszkania
tlumaczyta pani Marzena, ktorej dwunastoletnia corka z Syndromem Cornelia-Delange,
w ocenie autorki, bez przeszkoéd mogtaby poradzi¢ sobie w placowce.

Tak jest nam wygodnie. Ona mi nie przeszkadza, jest coraz bardziej samodzielna
(36/D).

Cze$¢ rodzicow, ktérych dzieci uczeszczaly na zajecia grupowe do placowek
specjalnych chetnie mowili o swoim zadowoleniu z tej wspdtpracy. Podkreslali wartosé
i znaczenie, jakie mialy dla nich zajgcia prowadzone poza miejscem zamieszkania,
dajac im mozliwos¢ podjecia pracy, poswigcenia czasu pozostatym dzieciom czy

znalezienie wolnej chwili dla siebie w ciggu dnia.

Temat: problemow ekonomicznych to kolejny z obszernych zagadnien czgsto
podejmowany przez rodzicow, gldéwnie w zwigzku z watkami takimi jak praca
zawodowa rodzicOw oraz biurokratyzm w systemie pomocy. Rzadziej badane osoby

mowily o watku zwigzanym z finansami rodziny.

Praca zawodowa rodzicow
Wisréd badanych byli rodzice pracujacy i niepracujacy. Grupe druga stanowity gléwnie
kobiety, ktore nigdy nie podjely pracy zawodowej by modc zajmowaé si¢ domem
I wychowaniem dzieci oraz takie, ktore zrezygnowaty z pracy po urodzeniu dziecka
Z niepetnosprawnoscia.

Dodatkowo wsrdd rodzicoOw niepracujagcych mozna wyr6zni¢ tych, ktorzy ze

wzgledu na wiek przeszli juz na emerytur¢ lub ze wzgledu na stan zdrowia,
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sg rencistami. Nieliczni rodzice przebywali na zasitku opiekunczym. Najmniej liczng
grupe stanowili niepracujacy ojcowie, ktorzy zrezygnowali z pracy zawodowej na
korzys¢ swoich wspotmatzonek.

Niepracujace kobiety w wiekszosci przypadkow wyrazaty che¢ podjecia pracy
zawodowej. Te, ktore godzily prace z opieka nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia
wydaty si¢ bardzo zorganizowane i podkreslaty, ze moga liczy¢ na pomoc bliskich. Pani
Marta, matka szesnastoletniej Hani mieszkajaca w aglomeracji miejskiej, pracujgca na
pelny etat w korporacji powiedziala:

Trzeba zaufaé placowkom i oddacé dzieci na zajecia, zZeby moc zy¢ normalnie
(aanm.

Normalno$¢ zycia, ktorg daje praca zawodowa wskazywana byta rowniez przez
panig Grazyne, fizyka medycznego, pracujaca w jednym z oddziatlow krakowskiego
Szpitala Uniwersyteckiego.

Razem z megzem pracujemy. Dzielimy si¢ obowigzkami i radzimy sobie. Rano
zawoze Ignacego do szkoly. Jak jest tadna pogoda to jade rowerem, potem szybko
do pracy omijam Kkorki. (...) Lubig¢ swojg prace, ona pozwala mi si¢ oderwac od
codziennosci (45/1).

Nie kazdy z pracujacych rodzicow podzielat entuzjazm pani Grazyny. Jedna
z matek, ktora wrocita do pracy zawodowej by nie straci¢ uprawnien do wykonywania
zawodu: (powiedziata)

Jestem farmaceutqg. W moim zawodzie, jezeli nie bede pracowala diuzej niz piec
lat to potem nie mam po co wracaé. Zebym nie stracita uprawnieh wszyscy sie
zmobilizowalismy (...) pomagajq dziadkowie, zmieniamy si¢ w domu, zebym mogla
pracowac, ale wcale nie jestem zadowolona. Wolatabym by¢ w domu z Leszkiem (10/D).

Podobne uczucia towarzyszyty panu Piotrowi, pracujacemu jako budowlaniec.

Kiedy sie urodzily (corki) zrezygnowatem z pracy i przez dziewieé miesiecy
bytem w domu. (...) Ciezko byto wrocié¢ do pracy i zostawi¢ dziewczyny. (...) Teraz nie
ma mnie od rana do wieczora. (...) Szczerze przyznaje si¢ pracodawcy, ze mam

niepefnosprawne dziecko i ze moze mi cos wypasé (7/D) .
Finanse rodziny

To watek nie zawsze podejmowany przez 0soby badane. Czg$¢ rodzicow unikata go

$wiadomie, niektorzy nie wskazywali zupelnie na braki finansowe.
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Wsrod sktadnikow opisywanego watku rodzice podawali koniecznosé ptacenia
za rehabilitacjg, sprzet, wyjazdy, leczenie oraz wysokie Koszty utrzymania. Jak sie¢
okazuje, wielu z nich korzysta z pomocy roéznych fundacji, zbierajac glownie 1%
Z podatku na sprzet i rehabilitacje dla swoich dzieci.

Co roku zbieramy pienigdze. Zona chodzi i roznosi ulotki po firmach. Mama tez
nam pomaga. (...) Bardzo pomagajg nam te pienigdze, bo leki ktore podajemy sq
bardzo drogie (40/1).

Rodzice nie mieli oporéw w podawaniu adresow kontaktowych, chetnie dzielili
si¢ wiedzg 0 fundacjach i sposobach pozyskiwania dodatkowych funduszy. W kilku
rozmowach rodzice moéwili o pomocy materialnej, jaka otrzymywali oraz
0 trudnosciach zwigzanych z prawnymi przestankami wsparcia finansowego. Czgsé¢
z nich zwracata uwage na potrzebe zabezpieczenia materialnego dla swojego dziecka na

wypadek ich niezdolnos$ci do pracy.

Biurokratyzm w systemie pomocy
W temacie problemy ekonomiczne cze$¢ z rodzicow wskazywala na watek zwigzany
z konieczno$cia wypelniania ogromnej ilosci dokumentow, starajac si¢ 0 jakiekolwiek
wsparcie finansowe. Rodzice czgsto skarzyli si¢ na trudnosci, jakich przysparza im
konieczno$¢ wypetniania réznych pism, podan i drukdw.

Czeste wizyty na komisjach orzekajacych o stopniu niepetnosprawnosci
I zwigzane z nimi przygotowania ztoscity wielu rodzicow.

Jakby mysleli, ze moje dziecko nagle cudownie ozdrowieje... (57/D).

W kilku przypadkach rodzice poruszyli bardzo wazna kwestie wigzacg si¢
z prawami dziecka. Dotyczyta ona ubezwlasnowolnienia®. Dylemat przejecia pelnej
opieki nad dorostym w $wietle prawa dzieckiem z gigboka niepetnosprawnoscia dotykat
gléwnie rodzicow, ktorzy podjeli te decyzje lub zblizali si¢ do czasu kiedy, beda musieli
japodjaé. Nie kazdy jednak uwazal, ze jest to dobry pomyst.

Wielokrotnie poruszano kwestie zwigzane z koniecznoscia wypelniania
ogromnych ilo$ci dokumentdw, starajac si¢ o pomoc finansowa.

Chegc dostaé cos od panstwa trzeba si¢ bardzo napracowac. Wypetnianie stert

papierow i chodzenie do MOPSu to cos okropnego (...) chcgc cos zatatwic tygodniami

* Warto w tym miejscu wskaza¢ czytelnikowi artykut B. Cytowskiej (2011), ktory szczegbtowo opisuje
zagadnienie ubezwlasnowolnienia os6b z niepelnosprawnoscia.
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musiatam zbiera¢ dokumenty, chodzitam i wypetniatam kolejne druki, ktore potem

W grubych teczkach chowatam na potke (51/D).

Wsérod tematdéw: problemoéw wychowania wytoniono problem nazwany
rehabilitacyjnym. Dotyczyt on szeroko pojetej rehabilitacji dziecka z gleboka

niepelnosprawnoscia, u ktérego czgsto ten obszar jest najbardziej rozwijany.

Rehabilitacja dodatkowa dziecka

Watkiem tematu probleméw rehabilitacyjnych uczyniono pojecie wskazujace na
wszelkie dziatania rodzicow wigzace si¢ z rehabilitacjg ich dzieci. Osoby badane
moéwily gléwnie o optatach za dodatkowa, poza otrzymywana w placowkach,
rehabilitacje oraz o poszukiwaniach odpowiednich specjalistow. Trudne wspomnienia
czesto nie dawaty rodzicom o sobie zapomnieg.

W Warszawie pierwsze o co zapytali meza to, ile zarabia? (...) Za wszystko
musielismy placi¢ sami, jezdzi¢ i szukaé (60/1).

Poszukiwania rehabilitacji i metod, ktore mogltyby pomoc niepelnosprawnym
dzieciom przystaniaty, w przekonaniu rodzicow inne dziatania.

Na poczqgtku robitam wszystko, Zeby uruchomic¢ moje dziecko. Teraz juz sie
pogodzitam z tym, Ze nie bedzie chodzié (26/1).

Czg$¢ z rodzicow mowila o organizacji wyjazdow na turnusy rehabilitacyjne, ich
potrzebie oraz efektach. Szczegélnie mocno t¢ formg¢ rehabilitacji chwalita pani
Elzbieta, babcia pigcioletniej Liliany, ktora przejeta nad nig opieke, jako rodzina
zastgpceza.

Wyjezdzamy dwa razy w roku. Raz z Funduszu, a raz ptace sobie sama. Liliance
bardzo pomaga rehabilitacja, widze to i zrobig wszystko, Zeby zaczela chodzi¢ (39/1).

Rodzice czesto wskazywali na bariery architektoniczne utrudniajagce im
przemieszczanie si¢ z dzieCmi na wozkach 1 niedostosowanie miejsc publicznych do
dzieci z gigboka niepetnosprawnoscia intelektualna.

Nikt nie mysli o naszych dzieciach. Jak mamy z nimi wychodzi¢ na miasto czy do
galerii? Jak Hania byla mniejsza, to nie bylo problemu zmieni¢ jej pieluche. Teraz nie
ma gdzie, bo jest za duza na przewijak dla niemowlakow w toalecie dla
niepetnosprawnych (11/1).

Jedna z matek podczas rozmowy pokazywata autorce zdjecia pokoju swojego

syna, ktory wygladal jak w pelni wyposazona jednoosobowa sala szpitalna. Pani
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Dorota, chcac jak najbardziej utatwi¢ sobie opieke nad synem zainwestowata
w odpowiedni sprzet i wyposazenie pokoju dziecka.

Sprzedalismy poprzednie, wicksze Mieszkanie, zZeby kupi¢ takie, gdzie bedzie
winda, nisko, a pokoje bedq przestronne. Wyburzylismy drzwi i powiekszylisSmy
przejscia. Zatozytam specjalne tozko rehabilitacyjne. Mamy nawet takqg mate do

kgpania w tozku, zeby nie trzeba byto Kamila nosi¢ (17/D).

Pierwszym z trzech grup tematéw probleméw wychowania rodzicielskiego
najrzadziej podejmowanym przez rodzicow sa problemy medyczne. Badane osoby
wskazywaly w nich na trudnosci w kontaktach z personelem medycznym, proces

diagnostyczny dziecka oraz opieke specjalistow.

Proces diagnostyczny

W wielu rodzinach opowiadano o trudnosciach diagnostycznych dotyczacych ich
dzieci. Problem z leczeniem, przyjgciami w szpitalach i u pediatrow oraz oczekiwanie
na wyniki badan genetycznych, byly czestymi watkami podejmowanymi przez
rodzicow.

Wsréod  rodzin  biorgcych udziat w  spotkaniach byla jedna rodzina
obcokrajowcoOw. Pan Artem, ojciec szesnastoletniej Sonii z nabyta gleboka
niepetnosprawnoscia intelektualng, tak wspominat dlaczego z Zong zdecydowali si¢ na
zmiang miejsca zamieszkania.

W naszym kraju corce chcieli ucigé noge, bo powiedzieli, ze i tak jej si¢ nie
przyda. Przeciez nie chodzi (14/D) .

Rodzina poszukujac specjalistow w réznych krajach, dotarta do Polski, gdzie
znalezli nie tylko odpowiedniego lekarza, ale rowniez placéwke rewalidacyjno-

wychowawcza, z ktorej byli bardzo zadowoleni.

Opieka medyczna nad dzieckiem
Rodzice poruszajacy ten watek czesto mowili o konkretnych specjalistach. Wymieniali
nazwiska lekarzy i placowki, w ktorych przyjmuja. Chwalili, ale tez krytykowali
znanych w Polsce lekarzy. Pani Katarzyna, ktorej synek po urodzeniu wiele miesiecy
spedzit w szpitalu, powiedziata:

Stracitam zaufanie do lekarzy. Olus wielokrotnie podczas pobytu w [nazwa

szpitala] miaf sepse. (...) Napisali mi w dokumentach, zZe jestem przewrazliwiong matkg,
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bo nie chciatam pozwoli¢, zeby moje dziecko lezato na sali szpitalnej i ptakato
Z przywigzanymi rgczkami. Nie bylo rozmowy specjalistow z rodzicami. Oni (lekarze)
Uwazali mnie za matke wariatke (3/1).

Pani Renata rowniez miala negatywne skojarzenia zwigzane z opiekg medyczng
nad jej dzieckiem. Miata zal do lekarzy i nie byta zadowolona z opieki zdrowotnej.

Jak bylismy po urodzeniu w szpitalu, to polozyli nas z dzie¢cmi chorymi na

zapalenie pluc, Zeby nasza Karolinka sie zarazita i umarta (21/D).

Opieka specjalistyczna nad dzieckiem

Spora cze$¢ rodzicow w swoich wypowiedziach zwracala uwage na trud pracy
specjalistow takich jak: pedagodzy, psycholodzy, terapeuci, logopedzi czy rehabilitanci.
Wszyscy chwalili ludzi, z ktorymi wspotpracowali. Zdarzato si¢, ze w trakcie rozmowy
rodzicéw z badaczka do ich dzieci przychodzili specjalisci na zajecia.

Wspotprace z pedagogami specjalnymi i1 rehabilitantami chwalili gléwnie
rodzice dzieci realizujacych zajecia rewalidacyjno-wychowawcze na terenie miejsca
zamieszkania. Chetnie opowiadali o latach znajomosci 1 udanej wspotpracy. Relacje
migdzy rodzicami a specjalistami byly wyraznie zazyte. Osoby zwracaly si¢ do siebie

po imieniu i z zyczliwoscia.

Do tematow: problemow wychowania rodzicielskiego zakwalifikowano réwniez
tematy, ktorym nadano tytul moralne. Zaliczono do nich pozytywne myslenie

0 przysztosci Z nadziejg, z obawq.

Myslenie 0 przysztosCi z nadziejq, z obawg
W wigkszo$ci przypadkow rodzice wskazujacy na ten watek zwracali uwage na czas,
dlugo$¢ wlasnego zycia oraz kwestie zwigzane z opieka nad dzieckiem
Z niepelnosprawnosciag po ich $mierci. Czesto pojawialo si¢ znane z literatury,
parafrazowane okreslenie lepiej, Zeby odeszto przede mng (Hotub 2018).

Tylko jedna matka otwarcie powiedziata:

Ja nie chce oglgdacé smierci mojego dziecka. Co za matka moze sobie tego
zyczy¢? Jestem osobq wierzqcq i ufam, Ze po mojej Smierci znajdzie si¢ ktos, kto
zaopiekuje si¢ moimi dziecmi, ze Najswietsza Panienka nie pozwoli, Zeby cos sie im

stafo (5/D).
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W jednym przypadku matka przedstawita bardzo konkretny plan na przysztosc.
Pani Marta nie myslata w nim o $mierci, ale organizowata zycie swoje i najblizszych
tak, zeby jej corka miata odpowiednig opieke.

Przerabiamy dom, winda, zZeby tatwo bylo sie przemieszczac. Hania bedzie
mieszkata na parterze. Tak bedzie wygodniej. Mamy tez Paniq, ktora w przysziosci
bedzie si¢ nig opiekowad. (...) Za pienigdze z renty Hani bedg mogta jg optaci¢ (11/1).

Niektorzy rodzice, przewaznie ojcowie wskazywali réwniez na potrzebe

zabezpieczenia finansowego w razie ich niezdolnosci do pracy.

Najrzadziej pojawiajacym si¢ tematem sa kwestie dotyczace problemow
fizycznych rodzicow. W jego obrebie ulokowano dwa $cisle ze soba powigzane watki

dotyczace sif witalnych rodzicow oraz ich zdrowia.

Sity witalne rodzicow

Obowiazki zwiazane z opieka, higieng 1 karmieniem dzieci z niepelnosprawnos$cig to
gtowne elementy watku dotyczacego sit fizycznych rodzicow. Nadmiar obowigzkow,
zmeczenie fizyczne zwigzane ze stanem ciaglej gotowosci do dziatania, konieczno$¢
zajmowania si¢ dzieckiem caly czas. Wszystkie te czynniki wymieniane byty jako
decydujace o sitach rodzicow. I cho¢ w wigkszo$ci mowili o nich, to nie skarzyli sig.
Wskazywali na nie jako nieodlaczny element ich Zycia.

Rano kawe pije, zeby jakos funkcjonowac w ciggu dnia (26/1).

Nawet w przypadku pani Teresy, ktorej syn byt w stosunku do niej agresywny,
gryzt, szczypat i wyrywal jej wlosy podczas czynnosci opiekunczo-higienicznych,
kobieta nie okazywata niechgci do syna.

Kuba tak ma. Tylko przed mezem czuje respekt, a ja mu za bardzo pozwalam na
wszystko (38/1).

Zdrowie rodzicow

Watek problemoéw wychowania dotyczacy zdrowia rodzicow jest $cisle powiazany z ich
sitami  witalnymi. Swiadomie jednak zostal wydzielony z tematu problemow
fizycznych, by podkresli¢ jego wplyw na funkcjonowanie rodzicow. Niespodziewanym
okazal si¢ fakt niezbyt czestego wskazywania stan wilasnego zdrowia jako czynnika
wplywajacego na jako$¢ radzenia sobie w opiece nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia.

Rodzice méwiac najczesciej 0 bolach glownie plecow i krggostupa nie opisywali innych
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dolegliwosci zdrowotnych. Rzadko méwili o chorobach, zabiegach i operacjach, ktore
przechodzili. W wickszosci przypadkéw bagatelizowali wiasne dolegliwosci,
zauwazajac raczej problemy zdrowotne wspotmatzonka. Tak tez byto w przypadku pana
Wiodzimierza, ktory po blisko osiemnastu latach przejat od zony obowigzki
opiekowania si¢ synem.

Moja zona ma cukrzyce. Musi bardzo na siebie uwazac. Staram sie, aby jadla
odpowiednie positki i miala czas na odpoczynek (25/D).

Nawet pani Alicja, ktora bedac w cigzy przezyla wypadek samochodowy co
spowodowato uszkodzenie dziecka oraz niepelnosprawno$¢ ruchowa u niej, nie
narzekata na swoj stan zdrowia. Nie akcentowala wtlasnej niepetnosprawnosci
w rozmowie. Dopiero zapytana krotko powiedziata:

Zyje tylko dzieki Synowi a on dzieki mnie i tyko to sie liczy, a nie zadne operacje
i bol, ktory czuje (21/1).

Poddajac przemysleniom dotychczasowe analizy i zacytowane wypowiedzi
trzeba zaznaczy¢, iz nie sposob jest opisa¢ szczegdtowo wszystkie tresci, ujawniane
przez rodzicow w kazdym z wymienionych watkéw. Indywidualnos¢ kazdej z rodzin
I spotkanie, podczas ktorego badaczka na chwile zaglebiata si¢ w prywatne zycie os6b
z dzieckiem z gl¢gboka niepetnosprawnoscig byly znaczaco widoczne w poruszanych

tematach i watkach.

Wylonione w badaniach tematy dotyczace probleméw wychowania
przyporzadkowano do trzech wymiaréw, wskazujac na rozumienie przez badanych
problemu wychowania jako: 1/trudnosci, 2/organizacji dziatah oraz 3/problemow
powigzanych ze wsparciem spolecznym. Dokonane rozrdéznienie pozwala wskaza¢ na
»Spirali przemian” miejsce rodziny w jednej z faz radzenia sobie z przezywanym
kryzysem, jakim jest przyjscie na $wiat dziecka z niepelnosprawnoscia (Schuchardt

2005). Zestawienie grupowania zawarto w tabeli 10.
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Tabela 10. Problemy wychowania rodzicielskiego z uwzglednieniem przedstawionego
czasu ich wystepowania
PROBLEMY WYCHOWANIA RODZICIELSKIEGO
PERSPEKTYWA CZASOWA
WYMIAR Przeszlo$¢ Terazniejszos$¢ Przysztosé
Problem jako psychologiczne, fizyczne, moralne,
trudnos¢ opiekunczo- psychologiczne, fizyczne,
wychowawcze, moralne, psychologiczne,
spoteczne, ekonomiczne, ekonomiczne
ekonomiczne, spoteczne
rehabilitacyjne,
medyczne,
moralne,
fizyczne
Problemy opiekunczo-
organizacji wychowawcze,
dzialan rehabilitacyjne,
medyczne,
spoteczne
Problemy psychologiczne, psychologiczne, spoteczne
powiazane ze spoteczne, spoteczne,
wsparciem opiekunczo- opiekunczo-
spolecznym wychowawcze, wychowawcze
rehabilitacyjne,
moralne

Zrodto: opracowanie wlasne

Tak ustalone wymiary podzielone zostaly ze wzgledu na trzy perspektywy
czasowe: pierwsza z nich byta opisywana przez rodzicoOw przeszto$¢, zwigzana z cigza
I przyjSciem na $wiat dziecka z niepelnosprawnoscia oraz jego diagnoza
I wychowaniem. Druga dotyczyta wymiaru terazniejszosci i Sposobu funkcjonowania
zwigzanego ze zdobytym doswiadczeniem i nabywanymi umiejetno$ciami opieki nad
dzieckiem z niepetnosprawnoscia. Trzecia odnosi si¢ do czasu przysztego. Puste pola
W obszarze ,,Problemy organizacji dzialan” wyraznie koresponduja z koncepcja
E. Schuchardt (1984) sytuacji 1 wydarzen z przeszloSci, czyli zwigzanych z diagnoza
niepetnosprawnosci dziecka i jej akceptacji nie pojawiajg si¢ w niej dziatania dobrze
zaplanowane. Rodzice rowniez nie wybiegaja w przyszto$¢. Moze to wynika¢ z obawy,
ukrytego leku o dziecko i jego przyszto$¢, a jednocze$nie z zaangazowania si¢

W mnogos¢ biezacych problemow (nie ma czasu na zamartwianie si¢ o przysztosc).
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5.2  Analiza wybranych czynnikéw wychowania rodzicielskiego

dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna

W rozdziale zostang opisane jako$¢ i poziom czynnikow wychowania rodzicielskiego.
Dokonana zostanie ocena zmiennych szczegotowych, do ktérych zaliczono: strukture
srodowiska rodzinnego, styl wychowania, postawy rodzicielskie, dane demograficzne
rodzicow, prace zawodowa, rozwdj icechy dziecka oraz miejsce realizacji zajeé
rewalidacyjno-wychowawczych (w domu lub placowce specjalnej). Kazda ze
zmiennych poddana zostanie analizie ogdlnej oraz zgodnie z gldéwng zmienng czyli
z uwzglednieniem korzystania przez dziecko z GNI z zaje¢ rewalidacyjno-
wychowawczych na terenie miejsca zamieszkania — grupa ,,.Dom” lub zajec
rewalidacyjno-wychowawczych w instytucji — grupa ,,Instytucja”.

Postrzegane wsparcie spoteczne zaliczajace si¢ do zmiennych szczegdtowych
oddziatlowujacych na wychowanie rodzicielskie zostalo omoéwione w osobnym

rozdziale.

Struktura srodowiska rodzinnego

Okreslajac ujecie typologiczne rodziny ze wzgledu na wyrdzniajaca ceche rodziny
0 charakterze strukturalnym przyjeto podzial za Stanistawem Kawulg (2014).
W omowieniu struktury rodziny autor ustalit dwa podstawowe kryteria: ze wzgledu na
liczbe pokolen oraz ze wzgledu na kompletnos¢ lub niekompletnos¢ rodziny. Zgodnie
Z pierwszym wyrdznia: rodzing dwupokoleniowg (rodzice 1 ich dzieci), rodzing
trzypokoleniowg (rodzice ich dzieci oraz dziadkowie) oraz rodzing wielopokoleniowg
(gdy rodzing stanowig wigcej niz trzy pokolenia). W drugim Kryterium
uwzgledniajacym kompletno$¢ lub niekompletnos¢ rodziny wyrdznia trzy struktury:
strukturg¢ pelna, struktur¢ niepetlna oraz rodzing grupowa. Spos$réd wymienionych
struktur omowione zostang tylko dwie pierwsze z uwagi na wystgpowanie tylko tych
w badanej grupie. Struktura pelna rodziny obejmuje: naturalng rodzing, rodzing
zrekonstruowang, rodzing przysposobiong, rodzine zastgpcza oraz rodzing kontraktowa.
Struktura niepetna dotyczy takiej rodziny, w ktorej samotny rodzic opiekuje si¢ swoimi
lub wspotmatzonka dzie¢mi, zamieszkujgc razem z nimi. Niepelna rodzina jest
wynikiem $mierci jednego ze wspotmatzonkéw, rozwodu, nieformalnego rozej$cia

malzonkéw oraz urodzenia pozamatzenskiego dziecka. W tej strukturze wyrdznia sig:
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rodzing sieroca, rodzing polsieroca, rodzing rozbita, oraz rodzing samotnych,
niezame¢znych matek z dzie¢mi.

Na podstawie przyjetych ustalen teoretycznych w pierwszej kolejnosci
wyznaczono mozliwe warianty zmiennych sktadowych dla struktury s$rodowiska
rodzinnego, a nastepnie okre§lono stopien warunkéw potencjalnie sprzyjajacych
realizacji zadan wychowania rodzicielskiego. Przyjeto, ze poziom wysoki warunkow
(jw.) to:

e naturalna rodzina, dwupokoleniowa i matodzietna;

e naturalna rodzina, trzypokoleniowa i matodzietna.

Natomiast do poziomu przecigtnego zaliczono:

e naturalna rodzina, wielopokoleniowa i matodzietna;

naturalna rodzina, dwu-, trzy-, wielopokoleniowa i wielodzietna;

rodzina zrekonstruowana, dwupokoleniowa i matodzietna;

rodzina zastepcza, dwupokoleniowa i matodzietna;

rodzina przysposobiona, dwupokoleniowa i matodzietna.
Teoretycznie ustalone kryteria okreslono tylko do dwoch wymienionych
poziomoéw z uwagi na fakt, iz poziom niski nie ma zastosowania do badanych rodzin.

Opracowane zestawienie prezentuje tabela 11.

Tabela 11. Kategorie oceny warunkéw potencjalnie sprzyjajacych realizacji zadan
wychowania rodzicielskiego dla struktury srodowiska rodzinnego

RODZAJ

POZIOM RODZINY POKOLENIOWOSC DZIETNOSC

. koleni :
Wysoki naturalna ?::;Sgk;)l:nilgvv\\:: matodzietna
wielopokoleniowa malodzietna

naturalna dwupokolen_lowa _ .
Prazeciet trzypokoleniowa wielodzietna

rzeaietiny wielopokoleniowa
zastgpeza dwupokoleniowa matodzietna
zrekonstruowana

Zrodto: opracowanie wlasne

Wyniki uzyskane w badanej grupie rodzin, okres$lajace warunki struktury
srodowiska rodzinnego, sprzyjajace potencjalnie realizacji zadah wychowania
rodzicielskiego sg jednakowe (po 50%) w stopniu wysokim i przecigtnym. Szczegdlowe

dane zawarto w tabeli 12.
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Tabela 12. Warunki struktury srodowiska rodzinnego potencjalnie sprzyjajace
realizacji zadan wychowania rodzicielskiego

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC
rewalidacyjno-wychowawczych OGOLEM
Dom Instytucja
Stopien N % N % N %
Przecietny 14 56 16 46 30 50
Wysoki 11 44 19 54 30 50
Razem 25 100 35 100 60 100

Legenda: p = 0,6 — nieistotne

Zrddlo: opracowanie wlasne

Uwzgledniajac  gldowng zmienng dzielagcg respondentdéw na dwie grupy
badawcze, w pierwszej (grupa ,,Dom”), w ktorej dzieci z glgboka niepelnosprawnoscia
realizujg zajecia rewalidacyjno-wychowawcze w miejscu zamieszkania, warunki
sprzyjajace  potencjalnie w wysokim stopniu realizacji zadan wychowania
rodzicielskiego wystepowaty w 44% rodzin. Natomiast warunki sprzyjajace
potencjalnic w przecigtnym stopniu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego,
dotyczyty 56% rodzin. W drugiej grupie ,,Instytucja”, w ktorej dzieci realizowaty
zajecia rewalidacyjno-wychowawcze w instytucji, ponad potowa rodzin (54%) spetniala
kryterium potencjalnie wysokiego stopnia sprzyjajacego realizacji zadan wychowania
rodzicielskiego, a blisko potowa z nich prezentowata potencjalnie przecigtny stopien
(46%).

Dla okres$lenia zwigzku pomigdzy strukturg S$rodowiska rodzinnego oraz
przyjetymi warunkami struktury $rodowiska rodzinnego, potencjalnie sprzyjajacymi
realizacji zadan wychowania rodzicielskiego a miejscem realizacji zajg¢ rewalidacyjno-

wychowawczych, dokonano obliczen statystycznych. Ich wyniki przedstawia tabela 13.
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Tabela 13. Zbiorcze zestawienie zwiazkéw pomiedzy struktura Srodowiska rodzinnego
a miejscem realizacji zajeé rewalidacyjno-wychowawczych

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC
rewalidacyjno-wychowawczych
Struktura $rodowiska rodzinnego p
Rodzaj rodziny 0,588
Pokoleniowos$¢ 0,058
Dzietnos¢ 0,423
Poziom 0,6
Legenda: pogrubiona czcionka — wyniki istotne statystycznie, podkreslenie — wyniki bliskie istotnosci
statystycznej

Zrodto: opracowanie wlasne

Analizujac zawarte w tabeli 13 wyniki, dotyczace struktury s$rodowiska
rodzinnego mozna stwierdzi¢, ze zaden z jej skladnikéw nie wykazuje istotnych
statystycznie zalezno$ci w opisywanej grupie badanych osob.

Struktura $rodowiska rodzinnego: rodzaj rodziny, pokoleniowos$¢ i dzietnos¢
badanej grupy nie wykazuja zwigzku z miejscem realizacji zaje¢ rewalidacyjno-
wychowawczych ani realizacja zadan wychowania rodzicielskiego. Jedynie wyniki
statystyczne dotyczace pokoleniowosci badanych rodzin, uwzgledniajace glownag
zmienng, byty bliskie przyjetemu poziomowi istotnosci (p=0,058). Ocen¢ omawianego

sktadnika struktury srodowiska rodzinnego zawarto w tabeli 14.

Tabela 14. Ocena zwigzkow miejsca realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych
i pokoleniowos$ci badanych rodzin

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC
rewalidacyjno-wychowawczych OGOLEM
Dom Instytucja

Pokoleniowos¢ rodzin N % N % N %
Dwupokoleniowa 16 64 30 86 46 77
Trzypokoleniowa 7 28 5 14 12 20
Wielopokoleniowa 2 8 0 0 2 3
Razem 25 100 35 100 60 100

Legenda: p = 0,058 — nieistotny

Zrbdlo: opracowanie wlasne

Wsérod badanych zdecydowanie dominowaly rodziny dwupokoleniowe.

Tylko co pigta rodzina zamieszkiwala wspdlnie z rodzicami jednego z rodzicoOw.
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Natomiast 3% badanych przebywata w gospodarstwie domowym wspoélnie z rodzicami
I dziadkami.

Szczegdtowa analiza uwzgledniajaca gldéwng zmienng pokazuje, ze w grupie
»Instytucja” bylo az o 22% wigcej rodzin dwupokoleniowych w poréwnaniu do grupy
,Dom”. Prawie jedna trzecia rodzin, ktorych dzieci realizuja zaje¢cia rewalidacyjno-
wychowawcze na terenie miejsca zamieszkania dzieli gospodarstwo z rodzicami matki
lub ojca. W grupie tej znajduje si¢ 8% rodzin, ktoére poza rodzicami mieszkaja rowniez
z dziadkami rodzicow. Zatem mozna wskazaé, ze rodziny nalezgce do grupy
»HInstytucja” czesciej sa dwupokoleniowe.

Przyjete warunki struktury srodowiska rodzinnego, potencjalnie sprzyjajace
realizacji zadan wychowania rodzicielskiego okreslone na poziomie wysokim
| przecigtnym, z uwzglednieniem miejsca realizacji  zaj¢¢  rewalidacyjno-
wychowawczych réwniez nie roznicuja badanych grup. Obliczenia dokonane za

pomoca testu chi-kwadrat (p=0,6) wskazuja na brak istotnych statystycznie zaleznosci.

Styl wychowania

Kolejnym z czynnikow uznanym za wplywajacy na problemy wychowania
rodzicielskiego jest preferowany styl wychowania. Wyr6znia si¢ trzy gléwne style
wychowania, ktore w literaturze przedmiotu, rdznie sg nazywane (Lobocki 2005). Maria
Rys$ (2009) wskazuje: styl demokratyczny, autokratyczny oraz liberalny, ktéry ma dwie
skrajne formy: kochajacy i niekochajacych (obojetny). A. Gurycka (1990) i M. Plopa
(2015) wskazuja jeszcze styl niekonsekwentny. Wymienione style maja rdzne
charakterystyki w zakresie podstawowych cech rodziny, rodzaju relacji migdzy
cztonkami rodziny, sposobow oddziatywania na siebie oraz preferowanych metod
wychowawczych (szczegotowo opisane w rozdziale 2.1).

W celu analizy pozioméw stylu wychowania przyjety zostal dwuetapowy sposob
wnioskowania. Najpierw opisano oddzielnie kazdy ze stylow wychowania, a nastgpnie
po okresleniu zaleznosci pomiedzy konkretnymi stylami wychowania wskazano
uogolniong oceng poziomu stylu wychowania.

Wyniki dla oceny poziomu demokratycznego stylu wychowania przedstawia
tabela 15.
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Tabela 15. Demokratyczny styl wychowania reprezentowany przez badanych

rodzicow
MIEJCE REALIZACJI ZAJ EC
rewalidacyjno-wychowawczych OGOLEM
POZIOM Dom Instytucja
Demokratyczny N % N % N %
Niski 5 20 3 8 8 13
Sredni 4 16 8 23 12 20
Wysoki 5 20 8 23 13 22
Bardzo wysoki 11 44 16 46 27 45
Razem 25 100 35 100 60 100

Legenda: p = 0,638 — nieistotne

Zrédlo: opracowanie wlasne

W grupie badanych rodzicow stwierdzono wystepowanie czterech z pigciu
poziomow dla stylu demokratycznego. Blisko 70% rodzin osiagngta wynik powyzej
przecigtnej. Najliczniejszg grupe stanowiaca 45% rodzin tworza rodzice wykazujacy
poziom bardzo wysoki demokratycznego stylu wychowania. Nastgpnie ci 0 wysokim
22% rodzin. Jedna pigta rodzin uzyskata poziom sredni. Natomiast 13% rodzin uzyskato
niski poziom dla demokratycznego stylu wychowania.

Wyniki pozwalaja stwierdzi¢, ze wsrod rodzicow dzieci realizujacych zajgcia
rewalidacyjno-wychowawcze w instytucji przewaza demokratyczny styl wychowania,
ktory wykazato 45% badanych osob w grupie ,,Instytucja”. W grupie ,,Dom” okreslono
rownie wysoki udzial procentowy, stanowigcy 44% rodzin. Pozostate wyniki
utrzymywaty si¢ w obu grupach na podobnym poziomie. Poziom wysoki i $redni
uzyskato po 20% badanych rodzin. Jedynie w poziomie niskim wyraznie wyzszy wynik
uzyskali rodzice, ktorych dzieci realizowaly zajecia rewalidacyjno-wychowawcze

W miejscu zamieszkania 1 wyniost 20%.
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Tabela 16. Autokratyczny styl wychowania reprezentowany przez badanych rodzicéw

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC
rewalidacyjno-wychowawczych OGOLEM
POZIOM Dom Instytucja
Autokratyczny N % N % N %
Bardzo niski 22 88 27 77 49 82
Niski 2 8 7 20 9 15
Sredni 1 4 1 3 2 3
Razem 25 100 35 100 60 100

Legenda: p = 0,47 — nieistotne

Zrédlo: opracowanie wlasne

W autokratycznym stylu wychowania okreslono wyniki dla trzech poziomow:
bardzo niskiego, niskiego oraz $redniego. Zdecydowana wigkszos$¢ (82%) badanych
rodzicow osiggneta poziom bardzo niski. Poziom niski dla badanego stylu wykazato
15% rodzin. Zatem ponizej przecigtnej jest az 97% badanych rodzin. Sg to zatem
rodziny dalekie w swym podej$ciu od patriarchalnego charakteru rodziny, w ktoérych
rodzice sa w bliskim kontakcie z dzie¢mi, z zachowaniem dbalo$ci o ich potrzeby.

W analizie uwzgledniajacej gtdéwna zmienna, jaka jest miejsce realizacji zajgé
rewalidacyjno-wychowawczych, mozna zauwazy¢ nieznaczng przewage na korzys¢
rodzin, w ktorych dzieci realizuja zajecia w miejscu zamieszkania. Tu poziom bardzo
niski wykazalo prawie 9 na 10 badanych rodzin, tj. 88%. W grupie ,,Instytucja”
uzyskany wynik byt nizszy 1 stanowit 77% badanej grupy. Niemniej jednak nadal suma
wynikow poziomu niskiego ibardzo niskiego znajdujgcych si¢ ponizej Sredniej
wskazuje na brak wystgpowania w badanych grupach autokratycznego stylu
wychowania.

Wyniki dla stylu liberalnego kochajacego zawiera tabela 17.
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Tabela 17. Liberalny kochajacy styl wychowania reprezentowany przez badanych

rodzicow

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC
POZIOM rewalidacyjno-wychowawczych OGOLEM
Liberalny Dom Instytucja
kochajacy N % N % N %
Bardzo niski 0 0 1 3 1 2
Niski 9 36 20 57 29 48
Sredni 11 44 13 37 24 40
Wysoki 1 4 0 0 1 2
Bardzo wysoki 4 16 1 3 5 8
Razem 25 100 35 100 60 100

Legenda: p = 0,117 — nieistotne

Zrédto: opracowanie wlasne

Najliczniej reprezentowany jest w badanej grupie niski poziom stylu liberalnego
— 48% rodzin. Jesli uwzglednimy, ze kolejne 40% ujawnia poziom sredni tego stylu, to
sumujac te wskazniki mozemy uznaé, ze wyst¢puje on najrzadziej. Dane pokazuja
bowiem, ze zaledwie 10 % rodzin wykazuje poziom wysoki i bardzo wysoki w zakresie
tego stylu wychowania.

Podobnie do wynikow w calej grupie badanej, rozkladaja si¢ dane
uwzgledniajace miejsce realizacji zajg¢ rewalidacyjno-wychowawczych. Poziomy niski
1 $redni s3 w obu grupach najczgsciej wykazywanymi. W rodzinach z grupy ,,.Dom”
najczesciej reprezentowanym jest poziom $redni badanego stylu, ktory stanowi 44%.
Natomiast niski wykazato 36%. Zatem sumujgc te wyniki mozna stwierdzié, ze cztery
na pi¢¢ rodzin nie prezentuje liberalnego kochajacego stylu wychowania. W grupie tej
tylko 16% rodzin uzyskato bardzo wysoki i 4% wysoki poziom liberalnego stylu
kochajacego. Lacznie mozna wigc okresli¢, ze zaledwie co pigta rodzina w grupie
pierwszej prezentuje oczekiwany poziom omawianego stylu. W przypadku rodzin,
ktorych dzieci realizujg zajecia rewalidacyjno-wychowawcze w instytucji tylko 3%
badanych rodzin uzyskalo bardzo wysoki poziom omawianego stylu wychowania.
Pozostata wiekszo$¢ stanowili rodzice mieszczacy si¢ w wyniku $rednim 1 ponizej
$redniego, bylo to: 57% rodzicow o profilu nikim, 37% poziomu srednim oraz 3%
0 bardzo niskim. Mozna przypuszczaé, ze wptyw na wyniki w tym obszarze ma stopien

I rodzaj niepelnosprawnosci dziecka, ktory nie umozliwia rodzicom na pozostawienie
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dziecku swobody dziatan i wyboru postaw, ktore w przysziosci miatyby zaowocowaé
samodzielnym dziataniem.
Kolejny z analizowanych stylow wychowania to styl liberalny niekochajacy,

ktorego wyniki przedstawia tabela 18.

Tabela 18. Liberalny niekochajacy styl wychowania reprezentowany przez
badanych rodzicow

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC
POZIOM rewalidacyjno-wychowawczych OGOLEM
Liberalny Dom Instytucja
niekochajacy N % N % N %
Bardzo niski 18 72 33 94 51 85
Niski 7 28 2 6 9 15
Razem 25 100 35 100 60 100

Legenda: p = 0,027 — istotne

Zrodto: opracowanie wlasne

W grupie badanych rodzicow uzyskano wyniki na poziomie niskim i bardzo
niskim. Poziom bardzo niski dla stylu liberalnego niekochajacego osiagneto az 85%
rodzin, natomiast 15% wykazato poziom niski, co §wiadczy o braku wystepowania
w badanej grupie analizowanego stylu wychowania.

Wsrod rodzin z grupy ,,Dom” 72% uzyskato bardzo niski poziom, a 28% rodzin
poziom niski. Podobnie w grupie ,.Instytucja”, dominujacym poziomem byt poziom
bardzo niski, ktory uzyskato az 93% badanych rodzicow. Dla poziomu niskiego byto to
6% badanych rodzin.

Kontrolowana zmienna réznicuje badane rodziny pod wzglgdem miejsca
realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych. Dla stylu wychowania liberalnego
niekochajacego stwierdzono zwigzek (p=0,027) $wiadczacy o tym, ze rodzice dzieci,
ktore realizuja zajecia rewalidacyjno-wychowawcze w instytucji rzadziej prezentuja
liberalny niekochajacy styl wychowania.

Odpowiednio do uzyskanych wynikéw uporzadkowano 1 uhierarchizowano
wskazniki oceny poziomu stylu wychowania, co przedstawia tabela 19. Opracowane
zestawienie pozwolito na dokonanie dalszych analiz i porownan w zakresie oceny

prezentowanego przez badanych rodzicéw stylu wychowania.
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Tabela 19. Kategorie uogélnionej oceny poziomu stylu wychowania
STYL WYCHOWANIA
q Krat tokrat Liberalny
POZIOM emokratyczny | autokratyczny Kochajacy Niekochajacy
BardZ(_) bardzo wysoki bardzo niski bardzo wysoki bardzo niski
wysoKi
. bardzo niski . bardzo niski
wysoki - wysoki -
Wvsoki niski niski
y bardzo wysoki bardzo niski s bardzo niski
- — Sredni T
wysoki niski niski
wysoki $redni $redni bardzo niski
) sredni niski niski niski
Przecigtny bardzo niski
$redni bardzo niski niski ——
niski
Sredni Sredni bardzo niski bardzo niski
Niski niski
bardzo niski bardzo wysoki bardzo niski bardzo niski
niski wysoKi niski niski

Zrédlo: opracowanie wlasne

Podczas okreslania kryteriow, uogdlnionej oceny poziomu Stylu wychowania
przez rodzicoéw, zatozono najbardziej 1 najmniej oczekiwane potaczenia poziomow
stylu, ustalajac w ten sposob skrajne poziomy stylu wychowania. Nastepnie wskazano
mozliwe potaczenia dla pozostalych poziomoéw. Nalezy podkreslié, ze dla stylu
wychowania okreslonego jako liberalny niekochajacy, w badanej grupie zrezygnowano
z wyznaczania wszystkich mozliwych zestawien, poniewaz pojawity si¢ tylko wyniki,
wskazujace na poziom niski i bardzo niski.

Poziom stylu wychowania reprezentowany przez rodzicow dzieci z glgboka

niepetnosprawnoscia intelektualng przedstawia tabela 20.
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Tabela 20. Uogolniona ocena poziomu stylu wychowania prezentowanego przez
badanych rodzicow

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC
rewalidacyjno-wychowawczych OGOLEM
POZIOM Dom Instytucja
stylu wychowania N % N % N %
Niski 3 12 3 9 6 10
Przecietny 9 36 20 57 29 48
Wysoki 9 36 11 31 20 33
Bardzo wysoki 4 16 1 3 5 9
Razem 25 100 35 100 60 100

Legenda: p = 0,215 — nieistotne

Zrédlo: opracowanie wlasne

Jak wynika z danych zawartych w tabeli 20. prawie potowa badanych rodzin
(48%) uzyskata wyniki w zakresie przecigtnego poziomu oceny Stylu wychowania
rodzicielskiego. Poziom wysoki tego czynnika wychowania rodzicielskiego osiggneto
33%. W 10% rodzin prezentowany styl wychowania okreslono na niskim poziomie
oceny: badani rodzice wykazuja tu niskie lub bardzo niskie wyniki poziomu
dotyczacego postawy liberalnej kochajacej 1 niekochajacej, co moze wskazywac na
obojetno$¢ oraz wyniki poziomu oceny autokratycznego stylu na poziomie $rednim lub
dwukrotnie wyzsze w stosunku do poziomu stylu demokratycznego (jezeli styl
demokratyczny okreslono jako niski to styl demokratyczny byt bardzo wysoki). Sposrod
badanych tylko 9% wykazuje bardzo wysoki poziom oceny stylu wychowania, co
oznacza, ze ich styl wychowania opiera si¢ na bardzo wysokim poziomie oceny stylu
demokratycznego, potaczonego z tak samo wysokim poziomem ocen stylu liberalnego
kochajacego, przy jednoczesnych bardzo niskich wynikach w obrgbie pozostatych
postaw autokratycznej i liberalnej nickochajace;.

Uwzgledniajac glowng zmienng, w pierwszej grupie, w ktorej dzieci z gleboka
niepelnosprawnoscig intelektualng realizujg zajecia rewalidacyjno-wychowawcze
w miejscu zamieszkania poziom oceny niski i przecietny uzyskato 36% badanej grupy.
Sposrod badanych rodzicow, 16% rodzin osiagnelo wysoki poziom oceny stylu
wychowania. Oznacza to, iz wyniki stylu demokratycznego dla poziomu od bardzo
wysokiego do wysokiego byty w relacji do stylu liberalnego kochajacego z mozliwymi

poziomami wysokim i S$rednim. Przy jednoczesnym wyniku pozostalych stylow
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maksymalnie na poziomie niskim. Przecietny poziom oceny stylu wychowania uzyskato
36% rodzin. Sumujac zatem wyniki powyzej Sredniej z przecigtnymi mozna uznac, ze
blisko 90% rodzin z grupy ,,Dom” wykazuje wysoki poziom oceny stylu wychowania.
Natomiast w grupie ,,Instytucja” ponad potowa badanych rodzicow (57%) uzyskata
wynik na poziomie przeci¢tnym. Oznacza to, ze w wigkszos$ci okreslono poziom oceny
stylow jako $redni lub niski, przy czym poziom stylu demokratycznego byt wysoki lub
$redni 1 jednocze$nie wyzszy od pozostalych stylow wychowania. Wéroéd 31% rodzin
poziom oceny stylu wychowania okreslono jako wysoki, a 3% bardzo wysoki. WyniKi
omawianej zmiennej na niskim poziomie oceny uzyskato jedynie 9% rodzin z grupy
»Instytucja”. Analiza statystyczna wykazata brak istotnych réznic w ocenie poziomow
stylow wychowania w poréwnywanych grupach rodzicow.

W analizach statystycznych dotyczacych badanej zmiennej ujawniono zwigzek
pomiedzy stylem wychowania a miejscem realizacji zaje¢ rewalidacyjno-

wychowawczych. Zbiorcze wyniki przedstawia tabela 21.

Tabela 21. Zbiorcze zestawienie zwigzkow pomiedzy stylem wychowania a miejscem
realizacji zaje¢¢ rewalidacyjno-wychowawczych
MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC
rewalidacyjno-wychowawczych

Styl wychowania rodzicielskiego p
Demokratyczny 0,638
Autokratyczny 0,47
Liberalny kochajacy 0,117

niekochajacy 0,027
Poziom 0,215
Legenda: pogrubiona czcionka — wyniki istotne statystycznie, podkreslenie — wyniki bliskie istotnosci

statystycznej

Zrédto: opracowanie wlasne

Dla stylu wychowania liberalnego niekochajacego stwierdzono istotny
statystycznie zwigzek (p=0,027). W pozostatych wynikach, uwzgledniajacych
kryterium miejsca realizacji zajg¢ rewalidacyjno-wychowawczych w odniesieniu do
prezentowanego przez rodzicow stylu wychowania, nie wykazano istotnych
statystycznie roznic. Dla demokratycznego stylu p wyniosto 0,638. Styl autokratyczny
w badanych rodzinach pozwolit na okreslenie p na poziomie 0,47. Natomiast dla stylu

liberalnego kochajacego wynik ten wyniost p=0,117. Zestawienie uzyskanych wynikow
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dla poziomu ufnosci pokazuje, ze gléwna zmienna w odniesieniu do przyjetego

poziomu stylu wychowania nie réznicuje grup (p=0,215).

Postawy rodzicielskie

Na podstawie przyjetej terminologii za M. Plopa (2015) dokonano oceny w zakresie
pieciu postaw rodzicielskich: postawy akceptacji, autonomii, nadmiernego ochraniania,
nadmiernego wymagania i niekonsekwenciji.

W  pierwszym dziataniu dla zmiennej postawy rodzicielskie przyjeto
przedstawione kryteria dotyczace czynnikéw posrednich i okreslono kategorie oceny jej
poziomu, przyjmujac za Wysokie wyniki (poziom wysoki):

e postawe akceptacji,

e postawe autonomii.

Nastepnie dla poziomu przecigtnego:

e postawe akceptacji i/lub postawa nadmiernego ochraniania.
Poziom niski dotyczy:

e postawy odrzucenia (brak akceptacji);

e postawy nadmiernego wymagania,;

e postawy niekonsekwenciji.

Uzyskane wyniki dla przyjetych kryteriow oceny poziomu postaw rodzicielskich

przedstawia tabela 22.

Tabela 22. Postawa akceptacji dziecka u badanych matek

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC

rewalidacyjno-wychowawczych OGOLEM

POSTAWA Dom Instytucja
Akceptacji N % N % N %
Brak akceptacji 8 32 7 20 15 25
Przecigtne
nasilenie postawy 2 8 9 25 11 18
akceptujacej
Bliski uczuciowy
kontakt 15 60 19 54 34 57
z rodzicem
Razem 25 100 35 100 60 100

Legenda: p = 0,193 — nieistotne

Zrbdlo: opracowanie wlasne
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Najliczniejszg grup¢ badanych matek, ponad potowe, tj. 57%, stanowig te
przejawiajacy silny uczuciowy kontakt z dzieckiem, a 18% prezentuje przecigtne
nasilenie postawy akceptujacej. W co czwartej rodzinie — u 25% matek stwierdzono
natomiast brak akceptacji wobec dziecka.

W  grupie pierwszej, w ktorej dzieci realizujg zajecia rewalidacyjno-
wychowawcze w miejscu zamieszkania trzy na pig¢ matek (60%) przejawia bliski
uczuciowy kontakt rodzica z dzieckiem. Natomiast 8% kobiet wykazato przecigtne
nasilenie postawy akceptujacej. Prawie jedna trzecia (32%) przejawia skrajng postawe
braku akceptacji. Podobnie do grupy Dom, w rodzinach, w ktorych dzieci realizuja
zajecia rewalidacyjno-wychowawcze w instytucji, najwigcej matek (56%) prezentuje
postawe bliskiego uczuciowego kontaktu. W grupie tej co czwarta kobieta (25%)
wykazata przecigtne nasilenie postawy akceptujacej. Co piata (20%), jak pokazuja
wyniki, nie akceptuje wlasnego dziecka. W porownaniu do grupy pierwszej, rzadziej
wystepuje postawa braku akceptacji dziecka z gleboka niepetnosprawnoscia
intelektualna.

Nie wykazano zwigzku pomigdzy omawianym czynnikiem a gléwna zmienng
(p=0,193).

Wsrod badanych matek okreslono réwniez kolejng z postaw rodzicielskich,
dotyczacg przyznawania autonomii dziecku z gleboka niepelnosprawnoscia

intelektualng. Wyniki ujeto w tabeli 23.

Tabela 23. Postawa autonomii przyznawanej dziecku przez badane matki

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC
rewalidacyjno-wychowawczych OGOLEM

POSTAWA Dom Instytucja
Autonomii N % N % N %
Brak autonomii 1 4 0 0 1 2
Przecietne
nasilenie postawy 8 32 10 29 18 30
autonomii
Wysoce pozadane
traktowanie 16 64 25 71 41 68
dziecka
Razem 25 100 35 100 60 100

Legenda: p = 0,471 — nieistotne

Zrodto: opracowanie wlasne
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Wysoce pozadane traktowanie dziecka przez rodzica w zakresie autonomii,
wykazuje najliczniejsza grupa badanych matek, ktora stanowi ponad dwie trzecie
wszystkich kobiet (68%). Pozostate matki (30%) przejawiaja przecigtne nasilenie
postawy autonomii, a tylko 2% uzyskata wyniki wskazujace na brak przyznawania
autonomii wtasnemu dziecku.

Uwzgledniajac gtowng zmienng, mozna zauwazy¢, ze w grupie, w ktorej dzieci
realizujg zajecia rewalidacyjno-wychowawcze w miejscu zamieszkania w stosunku do
tych z grupy ,,Instytucja”, mniej jest matek (64%) przejawiajacych postawe wysoce
wlasciwa (71%). Sumujac wyniki wysokie z przecigtnymi mozna zauwazyé, ze
w grupie ,,Instytucja” wszystkie kobiety prezentuja postawe przyznawania dziecku
autonomii. Natomiast u zaledwie 4% matek nalezacych do grupy ,,Dom” wykazano
brak tej postawy.

Dla omawianego czynnika nie wykazano zwigzku z miejscem realizacji zaj¢é
rewalidacyjno-wychowawczych (p=9,471).

Kolejna analizowana w badaniach postawa rodzicielska dotyczy nadmiernego

ochraniania. Uzyskane wyniki zawarto w tabeli 24.

Tabela 24. Postawa nadmiernego ochraniania u badanych matek

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC
rewalidacyjno-wychowawczych -

POSTAWA yjno-wy yen OGOLEM
Nadmiernego Dom Instytucja
ochraniania N % N % N %
Postawa
nadmiernie 2 8 3 9 5 8
ochraniajaca
Postawa
umiarkowanie 6 24 6 17 12 20
wlasciwa
Postawa wiasciwa 17 68 26 74 43 72
Razem 25 100 35 100 60 100

Legenda: p = 0,831 — nieistotne

Zrodto: opracowanie wlasne

Na podstawie uzyskanych wynikoéw mozna stwierdzi¢, ze badane matki
w wiekszosci (72%) nie wykazujg postawy nadmiernego ochraniania, prawdopodobnie

wiec wlasciwie interpretuja 1 odpowiadaja na potrzeby swoich dzieci. Tylko jedna
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na pig¢ kobiet (20%) wykazuje postawe umiarkowanie wlasciwg w omawianym
zakresie. Natomiast 8% matek prezentuje niewlasciwa postawe, czyli nadmiernie
ochraniajaca.

W rodzinach, w ktorych dzieci z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng
realizujg zajecia rewalidacyjno-wychowawcze w miejscu zamieszkania, podobnie do
ogélu badanych matek, dominuje postawa wlasciwa zwigzana z zachowaniami
ochraniajgcymi dziecko i wynosi 68%. Wsérod 24% kobiet stwierdzono przecigtne
nasilenie postawy ochraniajacej. Natomiast 8% matek wykazato postawe nadmiernie
ochraniajacg. W grupie drugiej odsetek badanych o0so6b prezentujacych postawe
wlasciwa, czyli uzyskano niskie wyniki dla postawy ochraniania, co wigcej odsetek tych
kobiet jest wyzszy, niz w grupie pierwszej i stanowi 74%. Natomiast wigcej o zaledwie
jeden procent (9%) jest matek ujawniajacych postawe nadmiernie ochraniajaca.
Pozostate opiekunki (17%) prezentuja przecigtny poziom postawy ochraniajgcej wobec
dzieci z gleboka niepetnosprawnoscig intelektualna.

Roznice w postawach nadmiernego ochraniania u badanych matek w odniesieniu
do miejsca realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych sg nieistotne (p=0,831).

Wyniki uzyskane z badania postawy nadmiernego wymagania przedstawia
tabela 25.

Tabela 25. Postawa nadmiernych wymagan u badanych matek

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC

rewalidacyjno-wychowawczych A
POSTAWA 34| Y y : OGOLEM
nadmiernych Dom Instytucja
wymagan N % N % N %
Postawa
nadmiernie 12 48 20 57 32 53
wymagajaca
Postawa
umiarkowanie 9 36 12 34 21 35
wlasciwa
4

Postawa wlasciwa 16 3 9 7 12
Razem 25 100 35 100 60 100

Legenda: p = 0,613 — nieistotne

Zrodto: opracowanie wlasne
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Wsrod badanych matek ponad potowa (53%) wykazuje w stosunku do dzieci
z glgboka niepelnosprawnoscig intelektualng postawg nadmiernie wymagajaca. Matki
35% dzieci przejawiaja w tym zakresie postaw¢ umiarkowanie wiasciwa, a jedynie 12%
uzyskato wyniki wskazujgce na postawe wtasciwa.

W rodzinach, w ktorych zajecia rewalidacyjno-wychowawcze realizowane sa
W miejscu zamieszkania rOwniez najczgsciej reprezentowana jest postawa nadmiernie
wymagajaca. Blisko potowa badanych kobiet (48%) uzyskata wyniki wskazujace na
takg postawe wobec dziecka z glebokg niepelnosprawnos$cig intelektualng. Ponad jedna
trzecia matek (36%) wykazala postawg umiarkowanie wlasciwa, a prawie co piata
(16%) postawe wlasciwa. Wsrdd kobiet, ktorych dzieci realizujg zajgcia rewalidacyjno-
wychowawcze w instytucji postawe nadmiernych wymagan przejawia cztery na kazde
siedem badanych, tj. 57%. Postawe umiarkowanie wiasciwa wykazato 34% matek.
Natomiast postawe wlasciwa dotyczaca stawiania dziecku wymagan przejawia
tylko 9%.

Nie wykazano zwigzku pomiedzy badana postawg a gtéwng zmienng (p=0,613).

Ostatnia z analizowanych postaw rodzicielskich odnosi si¢ do postawy

niekonsekwencji, a zebrane wyniki zawarto w tabeli 26.

Tabela 26. Postawa niekonsekwencji u badanych matek

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC

rewalidacyjno-wychowawczych OGOLEM

POSTAWA Dom Instytucja
Niekonsekwencji N % N % N %
Postawa
umiarkowanie 1 4 2 6 3 5
wlasciwa
Postawa wlasciwa 1 4 0 0 1 2
Postawa pozadana 23 92 33 94 56 93
Razem 25 100 35 100 60 100

Legenda: p = 0,748 — nieistotne

Zrbdlo: opracowanie wlasne

Zgodnie z wynikami zawartymi w tabeli 26. mozna stwierdzi¢, iz badane matki
nie ujawniajg postawy nickonsekwencji w stosunku do dziecka z glebokg

niepelnosprawnoscig intelektualng. W badanej grupie dominujaca postawa jest postawa
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konsekwentna, ktora wykazato az 93% kobiet. Sposrod pozostatych, 5% wykazato
postawe umiarkowanie wlasciwa, a 2% postawe wlasciwa w zakresie badanej cechy.

Podobny wynik, maksymalny, okreSlono w odniesieniu danych do przyjetej
glownej badanej zmiennej. W obu grupach postawa pozadana wykazana zostata przez
ponad 90% badanych matek. W pozostatych pojedynczych przypadkach wyniki
utrzymywaty si¢ w granicy normy.

Podsumowujgc ocen¢ postaw rodzicielskich wsrod badanych kobiet ponad
potowa z nich (57%) wykazuje silny uczuciowy kontakt z dzieckiem. Przy czym
jednoczesénie, U jednej na cztery kobiety (25%) stwierdzono brak akceptacji w stosunku
do wlasnego dziecka. W zakresie autonomii ponad dwie trzecie matek (68%) wykazuje
wysoce pozadane traktowanie dziecka. Az 72% nie ujawnia postawy nadmiernego
ochraniania. Jedynie 8% badanych kobiet prezentuje postaw¢ nadmiernie ochraniajaca.
Co ciekawe ponad potowa matek (53%) przejawia postawg¢ nadmiernie wymagajaca,
a ponad jedna trzecia (35%) postawe umiarkowanie wlasciwg w tym zakresie. Warto
rowniez zauwazy¢, ze w badanej grupie nie pojawita si¢ postawa niekonsekwencji,
dlatego w dalszej analizie nie bedzie ona brana pod uwage.

Nastepnie przyjmujac do interpretacji ocen¢ stenowa wszystkich postaw,
okreslono szczegotowe zestawienie poziomu dla kazdej z nich. Przyjete kategorie oceny

omawianej zmiennej szczegdtowej przedstawia tabela 27.
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Tabela 27.

Kategorie oceny poziomu oczekiwanej postawy rodzicielskiej

POSTAWA
Akceptacji | Autonomii | Nadmiernego | Nadmiernego | Niekonsekwencji
POZIOM ochraniania | wymagania
wysoce
pozadane
o traktowanie postawa
uc?tljlcsilt()lwy dziecka wlasciwa postawa
Wysoki kontakt przez whadciwa postawa pozadana
- rodzica
z rodzicem :
przecietne postawa
nasilenie umiarkowanie
autonomii wlasciwa
blls.k' postawa
tczuctowy umiarkowanie postawa ostawa pozadana
kontakt ot wladciwa wlasciwa p poza
) z rodzicem | Preeciene
Przecigtny —— nasilenie
pnasile%ie autonomii postawa postawa postawa
- nadmiernie | umiarkowanie umiarkowanie
postawy ochraniajaca wlasciwa wlasciwa
akceptujacej
przecigtne
nasilenie ostawa ostawa
- postawy brak postawa postawa brak
NiskKi L . nadmiernie nadmiernie ..
akceptujacej | autonomii . . konsekwencji
ochraniajaca wymagajgca
brak
akceptacji

Zrédto: opracowanie wlasne

Na ostateczng ocen¢ poziomu postawy mialy wpltyw kryteria okreslone
w zestawieniu czynnikéw posrednich i kategorii oceny poziomu oraz kategorie oceny
poziomu oczekiwanej postawy rodzicielskiej (tabela 27). Dopiero ich potaczenie
wskazuje przyjety uogolniony poziom oczekiwanej postawy rodzicielskiej.

W sytuacji wystgpienia w badanej grupie oceny wskazujacej na odrzucenie (brak
akceptacji) lub nadmierne wymagania automatycznie przypisywany byt poziom niski
dla zmiennej postawy rodzicielskie. Nalezy zaznaczy¢, iz z powodu bardzo czgsto
pojawiajace] si¢ postawy nadmiernie wymagajacej, wyniki ulegly wyraznemu
obnizeniu. Zatem w grupie badawczej okreslono trzy podstawowe poziomy, ktorych

rezultaty przedstawia tabela 28.
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Tabela 28. Ogolna ocena poziomu pozytywnej postawy rodzicielskiej prezentowanej
przez badane matki

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC
POZIOM rewalidacyjno-wychowawczych OGOLEM
pozytywnej postawy Dom Instytucja
rodzicielskiej N % N % N %
Niski 13 52 22 63 35 58
Przecietny 9 36 11 31 20 34
Wysoki 3 12 2 6 5 8
Razem 25 100 35 100 60 100

Legenda: p = 0,526 — nieistotne

Zrodto: opracowanie wlasne

Zgodnie z analiza uzyskanych wynikdw mozna stwierdzi¢, ze w badanej grupie
ponad potowa matek (58%) uzyskata niski poziom badanej zmiennej. Jedna trzecia
kobiet (34%) charakteryzuje si¢ przecigtnym poziomem pozytywnej postawy
rodzicielskiej w przyjetej interpretacji. Jedynie 8% badanych uzyskato poziom wysoki.

W odniesieniu do matek, w ktorych dzieci z gleboka niepelnosprawnoscia
intelektualng realizujg zajecia rewalidacyjno-wychowawcze w miejscu zamieszkania,
mozna stwierdzi¢, iz wyniki ogolne badanej grupy s3 tozsame z tymi, w ktore
uwzgledniajg glowng zmienng. Dominujgcym poziomem pozytywnej postawy jest
poziom niski (52%). Blisko dwie piagte kobiet (36%) osiggngto poziom przecigtny
badanego czynnika. Natomiast tylko 12% matek uzyskato poziom wysoki. Podobnie
bylo w grupie ,Instytucja”, przy czym odsetek procentowy osiggni¢to w tej grupie
wyzszy na korzy$¢ wyniku niskiego oceny poziomu postawy.

Podobnie do analizy szczegdtowych elementéw postawy rodzicielskiej, w ocenie
poziomu postawy, rOwniez nie ma znaczenia czy zaje¢cia rewalidacyjno-wychowawcze
realizowane sg w miejscu zamieszkania czy w instytucji (p=0,526).

Wyniki uzyskane z analiz statystycznych nie ujawnity zwigzku pomiedzy

badang zmienng a miejscem realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych (tabela 29).
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Tabela 29. Zbiorcze zestawienie zwigzkéw pomiedzy postawami rodzicielskimi a
miejscem realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC
rewalidacyjno-wychowawczych

Postawy rodzicielskie p

Akceptacja — Odrzucenie 0,193
Autonomia 0,471
Nadmierne ochranianie 0,831
Nadmierne wymaganie 0,613
Niekonsekwencja 0,748
Poziom 0,526

Legenda: pogrubiona czcionka — wyniki istotne statystycznie

Zrédto: opracowanie wlasne

Szczegotowa analiza pokazuje, ze sama klasyfikacja rodzin ze wzgledu na
miejsce realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych, dziecka 2z gleboka
niepetnosprawnoscig intelektualng, ujawnia na takim samym poziomie wszystkie
aspekty postaw rodzicielskich (p>0,05). Oznacza to, ze wspolczesnie dla postaw
rodzicielskich nie ma znaczenia czy zaj¢cia rewalidacyjno-wychowawcze realizowane

s3 W miejscu zamieszkania czy w instytucji.

Dane demograficzne rodzicow
To czynnik wychowania rodzicielskiego, do ktorego zaliczono: wiek, wyksztatcenie,
pochodzenie, miejsce zamieszkania, warunki materialne (Sytuacja materialna) oraz
zdrowie rodzicéw (deklarowany stan zdrowia).

Z powodu braku istotnych dla realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
roznic, przyjetej zmiennej szczegdtowej: wiek badanych rodzicow, dodatkowo
okreslono $rednig wieku oraz odchylenie standardowe w badanej grupie. Uzyskane

wyniki zawarto na schemacie 7 (dla matek) i 8 (dla ojcow).
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Schemat 7. Wiek matek z uwzglednieniem $redniej wieku i odchylenia standardowego na

0si czasu
10 (17%) 42 (70%) 8 (13%)
D 4 (16%) 17 (68%) D 4 (16%)

16 (17%) 25 (72%) | 4 (11%)

A A A
[ Y | \( Liczba 0sob }%)

’ ! I Wiek w latach
30-35 35,5 43,3 51 <52
Legenda:

nad osig podane s3 wartosci dla ogéhu grupy oraz uwzgledniajace gtdéwna zmienng: miejsce
realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych (D — miejsce zamieszkania, ,,Dom”, | —
LInstytucja’)
* pod osig podano wiek w latach z zaznaczeniem na osi $redniego wieku badanych matek oraz
odchylenia standardowego
p = 0,281 — nieistotne

Zrodlo: opracowanie wlasne

Wsrod matek okre§lono $rednig wieku zycia, ktora wynosi 43,28 lat. W badanej
grupie odchylenie standardowe wyniosto 7,729. Zatem przecig¢tna wieku miesci si¢
W przedziale pomigdzy 35-51 lat. Jak wynika ze wspotczynnika zmiennosci (V) (18%)
grupa nie jest zréznicowana pod wzgledem wieku. Na podstawie okreslonej Sredniej
wieku badanych kobiet oraz odchylenia standardowego dla tej grupy mozna stwierdzi¢,
1z matek poza okreslonym zakresem, czyli ponizej 35. roku zycia bylo 17%. Natomiast
powyzej wskazanego zakresu czyli w wieku powyzej 51. roku zycia bylo 13% kobiet.
W przedziale $rednim, tj. pomigdzy 35. a 51. rokiem zZycia bylo siedem na dziesig¢¢
(70%) badanych kobiet. W grupie ,,Dom” wynik ten byl nizszy niz w grupie
»Instytucja” 0 4%.

W badanej grupie kobiet w wieku ponizej 35. roku zycia, ktérych dzieci
realizowaly zajecia rewalidacyjno-wychowawcze w miejscu zamieszkania byto 16%,
a tych, ktorych dzieci realizowaly zajecia w instytucji, 17%. Kobiety powyzej 52. roku
zycia stanowity grupg 16% osob w grupie ,,Dom” i 11% w grupie ,,Instytucja”.

Nie ujawniono istotnych réznic pomigedzy wiekiem badanych matek a miejscem

realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych ich dzieci (p=0,281).
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Schemat 8. Wiek ojcow z uwzglednieniem $redniej wieku 1 odchylenia standardowego na

0si czasu
9 (15%) 41 (68%) 10 (17%)
D 3 (12%) 17 (68%) D 5 (20%)

16 (17%) 24 (69%) 1 5 (14%)

A N A
/ Y | \/ Liczba oséb (%)
’ | ! Wiek w latach
30-37 38,23 46,22 54,2 <65
Legenda:

nad osig podane sg wartosci dla ogéhu grupy oraz uwzgledniajace gtowna zmienng: miejsce
realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych (D — miejsce zamieszkania, ,,Dom”, | —
»lnstytucja”)
pod osig podano wiek w latach z zaznaczeniem na osi $redniego wieku badanych ojcéw oraz
odchylenia standardowego

p = 0,46 — nieistotne

Zrodto: opracowanie wlasne

Wsrdd ojcodw $rednia wieku zycia wyniosta 46,22 lat, a odchylenie standardowe
w tej grupie okreslono na poziomie 8,002. Na tej podstawie wyznaczono $redni
przedziat wiekowy ojcow dzieci z glgboka niepelnosprawnos$cig intelektualng, ktéry
miescit sie w zakresie od 38,23 do 54,2 lat. W badanej grupie ponizej
$redniego przedzialu wiekowego znalazto si¢ 15% ojcow, ktorzy byli w wieku
30-37 lat. W tej grupie wiekowej znalazlo si¢ zaledwie 12% mezczyzn z grupy ,,Dom”
i 17% z grupy ,Instytucja”. W wieku powyzej wyznaczonego przedziatu byto 17%
ojcow. Jeden na pieciu ojcow (20%) dzieci realizujgcych zajecia rewalidacyjno-
wychowawcze w miejscu zamieszkania ukonczylo wigcej niz 54 lata. W grupie
»Instytucja” odsetek ten byl mniejszy 1 stanowil 14% badanych mezczyzn.
Na podstawie okreslonego wspotczynnika zmiennosci (V), w badanej grupie ojcow
(18%) stwierdzono male zrdéznicowanie pod wzgledem wieku. Najliczniejszg grupe
(68%) stanowili ojcowie w wieku 38-54 lat. W grupie ,,Dom” byto to 68%, a w grupie
»Instytucja” 69% mezczyzn.

Uwzgledniajac  zmienng, czyli miejsce realizacji zaje¢ rewalidacyjno-
wychowawczych, ojcowie 12% dzieci z grupy ,,.Dom” oraz 17% dzieci z grupy

»Instytucja” zaliczeni zostali do przedzialu wiekowego 30-37 lat. Wiek powyzej

174



55. roku zycia dotyczyt 17% mezczyzn, w tym 20% z grupy ,,Dom” i 0 6% mniej
Z grupy ,,Instytucja”.

W odwotaniu do kategorii grup wiekowych mozna uznaé, ze pozostata
wiekszos$¢ badanych rodzicow zalicza si¢ do drugiego podetapu IV ery dorostosci tzw.
srodkowej dorostosci, okreslanej rowniez jako petnia dorostosci (Brzezinska 2016).
Swiadczy o tym réwniez wspolczynnik zmiennosci V (17% dla kobiet i 18% dla
mezcezyzn), ktéry wskazuje na mate zroznicowanie badanej grupy pod wzgledem wieku.
Dla kobiet przedziat wiekowy miesci si¢ pomigdzy 35. a 51. rokiem zycia. Natomiast
u me¢zezyzn jest to przedziat od 38. do 54. roku zycia.

Jak wskazuje p=0,46 brak jest istotnych rdéznic pomigdzy omawianym
czynnikiem a glowng zmienna.

Kolejnym sktadnikiem zmiennej szczegotowej dane demograficzne badanej

grupy jest wyksztatcenie rodzicow. Uzyskane wyniki dla matek przedstawia tabela 30.

Tabela 30. Wyksztalcenie badanych matek

MIEJSCE REZLIZACJI ZAJEC
rewalidacyjno-wychowawczych OGOLEM

Wyksztalcenie Dom Instytucja
matki N % N % N %
Podstawowe 0 0 2 6 2 3
Zawodowe 8 32 12 34 20 33
Srednie 8 32 12 34 20 33
Potwyzsze 3 12 1 3 4 7
Wyzsze 6 24 8 23 14 24
Razem 25 100 35 100 60 100

Legenda: p = 0,642 — nieistotne

Zrédto: opracowanie wlasne

Wsrod badanych matek mozna wyrdzni¢ dwa rownolicznie reprezentowane
poziomy wyksztalcenia ponadpodstawowego: zawodowe i S$rednie, ktore posiada
tacznie 66% kobiet w obu grupach. Drugg pod wzgledem liczebno$ci grupe stanowig
matki z wyzszym wyksztalceniem, do ktorej nalezy 24% kobiet. Tylko 3% matek
ukonczyto jedynie szkote podstawowa.

Uwzgledniajac gtowng zmienng, czyli miejsce realizacji zaje¢ rewalidacyjno-

wychowawczych, mozna zauwazy¢, iz wyniki obu grup sa wyraznie do siebie zblizone.
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Jedyna roéznica dotyczy potwyzszego wyksztalcenia, ktorym legitymuje si¢
czterokrotnie wigcej matek nalezacych do grupy ,,Dom” niz tych z grupy ,,Instytucja”.
Jednak wynik p wskazuje na brak zwigzku mi¢dzy wiekiem badanych matek a gtéwng
zmienna.

Uzyskane wyniki w obszarze wyksztalcenia rodzicow, dla ojcow przedstawia

tabela 31.

Tabela 31. Wyksztalcenie badanych ojcow

MIEJSCE REZLIZACJI ZAJEC
rewalidacyjno-wychowawczych OGOLEM
Wyksztalcenie Dom Instytucja
ojca N % N % N %
Podstawowe 4 16 2 6 6 10
Zawodowe 11 44 16 46 27 45
Srednie 7 28 11 31 18 30
Potwyzsze 1 4 1 3 2 3
Wyzsze 2 8 5 14 7 12
Razem 25 100 34 100 59 100

Legenda: p = 0,721 — nieistotne

Zrédlo: opracowanie wlasne

W grupie badanych ojcoOw dominuje wyksztatlcenie zawodowe, ktoére wykazato
blisko potowa z ojcéw (45%). Trzech na dziecigciu ojcoéw (30%) posiada Srednie
wyksztalcenie. Natomiast studia wyzsze skonczyto 12% ojcow.

Ojcowie, ktorych dzieci realizuja zajecia rewalidacyjno-wychowawcze
W miejscu zamieszkania, jak 1 w instytucji charakteryzuja si¢ podobnymi wynikami co
do poziomu wyksztalcenia. Mozna jednak zauwazy¢, iz wsrdod mezczyzn, z grupy
»Instytucja”, wigcej jest ojcow z wyzszym 1 $rednim wyksztatceniem, niz w grupie
»2Dom”. Wynik p nie wskazuje na zwigzek badanego czynnika i gléwnej zmiennej
(p=0,721).

Nastepnym z sktadnikiem zmiennej dane demograficzne badanych rodzin jest

pochodzenie rodzicow, ktorego wyniki dotyczace matek zawiera tabela 32.
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Tabela 32. Miejsce pochodzenia badanych matek

MIEJSCE REZLIZACJI ZAJEC

- rewalidacyjno-wychowawczych OGOLEM
Miejsce -
pochodzenia Dom Instytucja
matki N % N % N %
AU 2 8 3 9 5 8
miejska
M_lasto >18 tys. 4 16 4 11 8 13
mieszk.
M_lasto >6 tys. 0 0 4 11 4 7
mieszk.
Wies 19 76 24 69 43 71
Razem 25 100 35 100 60 100

Legenda: p = 0,403 — nieistotne

Zrodto: opracowanie wlasne

Analizujac dane przedstawiajace pochodzenie matek, mozna stwierdzi¢, ze
wiekszos¢ badanych kobiet (71%) pochodzi ze wsi. Kolejna, wyraznie mniejsza grupg,
do ktorej zaliczono 13% kobiet, stanowig te pochodzace z miasta liczacego powyzej
18 tys. mieszkancéw. Tylko 8% matek w badanej grupie pochodzi z aglomeracji
miejskiej. Najmniejsza grupe stanowia kobiety (7%) pochodzace z miejscowosci
ponizej 6 tys. mieszkancow.

Przyjmujac kryterium gtéwnej zmiennej, mozna stwierdzi¢, ze w obu grupach,
najwiecej jest matek pochodzacych ze wsi. W grupie ,,Dom” jest to 76%, a w grupie
»Instytucja” 69% kobiet. Z miasta powyzej 18 tys. mieszkancow pochodzi odpowiednio
16% kobiet z grupy, w ktorej dzieci realizuja zajg¢cia rewalidacyjno-wychowawcze
w miejscu zamieszkania i 0 5% mniej matek z grupy drugiej. W obu grupach podobna
liczba kobiet (8% i 9%) pochodzi z aglomeracji miejskiej. Natomiast z miasta powyzej
6 tys. mieszkancow pochodzi 11% matek z grupy ,,Instytucja”.

Nie ujawniono zwigzku pomigdzy miejscem pochodzenie badanych matek
a gtowna zmienng (p=0,403).

Dane odnoszace si¢ do miejsca pochodzenia badanych ojcéw ujeto w tabeli 33.
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Tabela 33. Miejsce pochodzenia badanych ojcéw

MIEJSCE REZLIZACJI ZAJEC
rewalidacyjno-wychowawczych OGOLEM

Miejsce Dom Instytucja
pochodzenia ojca N % N % N %
AU 2 8 1 3 3 5
miejska
Miasto >18 tys. 6 24 4 11 10 17
mieszk.
M_lasto >6 tys. 1 4 3 9 4 7
mieszk.
Wie$ 16 64 27 77 43 71
Razem 25 100 34 100 59 100

Legenda: p = 0,44 — nieistotne

Zrodto: opracowanie wlasne

Zdecydowana wigkszo$¢ badanych ojcéw (71%), podobnie do matek, pochodzi
ze wsi. Z miasta powyzej 18 tys. mieszkancow pochodzi 17% mezczyzn. Najmniej 0sob
pochodzi z miasta powyzej 6 tys. mieszkancéw i aglomeracji miejskiej, jest to
odpowiednio 7% i 5% badanych ojcow.

W analizie uwzgledniajacej kryterium miejsca zamieszkania wyniki w obu
grupach s3 podobne do wynikow ogétu badanych osob. W obu grupach badanych
najliczniej reprezentowanym miejscem pochodzenia me¢zczyzn jest wieS. Z tym, ze
w grupie ,,Instytucja” jest ich wigcej o 13%. Natomiast m¢zczyzni pochodzacy z miasta
powyzej 16 tys. mieszkancow stanowig liczniejszg o 13% grupe wsrdd ojcow, ktérych
dzieci realizuja zajgcia w miejscu zamieszkania. Pozostale wyniki dotycza
pojedynczych ojcow. Jak wskazuje p=0,44 brak jest istotnych rdéznic pomigdzy
miejscem pochodzenie badanych ojcéw a gtdéwng zmienna.

Kolejnym z przyjetych skladnikow zmiennej dane demograficzne badanych

rodzin jest miejsce zamieszkania, ktorego wyniki przedstawia tabela 34.
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Tabela 34. Miejsce zamieszkania badanych rodzin

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC
rewalidacyjno-wychowawczych OGOLEM

Miejsce Dom Instytucja
zamieszkania N % N % N %
Aglomeracja miejska 2 8 2 6 4 7
M_lasto >18 tys. 5 20 4 11 9 15
mieszk.
M_lasto >6 tys. 2 8 2 6 4 7
mieszk.
Wies 16 64 27 77 43 71
Razem 25 100 35 100 60 100

Legenda: p = 0,666 — nieistotne

Zrédto: opracowanie wlasne

Zdecydowana wigkszos¢ (71%) badanych rodzin mieszka na wsi. Oznacza to, ze
mniej niz jedna trzecia dzieci (29%) z glgboka niepetnosprawnoscia intelektualng
w badanej grupie zamieszkuje miasto. Sg to najczeSciej miasta powyzej 18 tys.
mieszkancow, w ktorych zamieszkuje 15% rodzin. Natomiast w aglomeracji miejskiej
zamieszkuje tyle samo rodzicéw (7%), co w miescie powyzej 6 tys. mieszkancow (7%).

W grupie pierwszej, w ktorej dzieci realizujg zajecia rewalidacyjno-
wychowawcze w miejscu zamieszkania, 64% rodzin na stale mieszka na wsi. Co piata
rodzina (20%) zamieszkuje miasto powyzej 18 tys. mieszkancow. Natomiast pozostali
w rownej liczbie (8%) mieszkaja w aglomeracji miejskiej 1 mie§cie powyzej 6 tys.
mieszkancow. W grupie drugiej kolejnos¢ wynikow jest podobna, natomiast r6znig si¢
one procentowo. Wsrdd rodzin z grupy ,Instytucja”, jedynie 23% rodzin mieszka
w miescie. Podobnie do poprzedniej grupy, najwigcej osob (11%) zamieszkuje miasto
powyzej 18 tys. mieszkancoéw, natomiast aglomeracj¢ miejska i miasto powyzej 6 tys.
mieszkancow tylko 12% rodzin (po 6%). Warto$¢ p=0,666 pokazuje, ze nie ma zwigzku
pomiedzy miejscem zamieszkania badanych rodzin a miejscem realizacji zajec¢
rewalidacyjno-wychowawczych.

Deklarowana sytuacja materialna rodzicow, to kolejny sktadnik przyjetej
zmiennej (szczegdtowej) dotyczacej danych demograficznych badanych rodzin.
Uzyskane w tym zakresie wyniki prezentuje tabela 35.
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Tabela 35. Deklarowana sytuacja materialna badanych rodzin

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC
rewalidacyjno-wychowawczych OGOLEM
Deklarowana sytuacja Dom Instytucja
materialna N % N % N %
Zta 13 52 6 17 19 32
Dobra 12 48 29 83 41 68
Razem 25 100 35 100 60 100

Legenda: p = 0,01 — istotne

Zrédto: opracowanie wlasne

Deklarowana sytuacja materialna rodzicow w przewazajacej czesci (68%) jest
oceniana jako dobra. Prawie jedna trzecia badanych rodzicow (32%) ocenia t¢ sytuacje
jako zta.

W grupie, w ktorej dzieci realizujg zajecia rewalidacyjno-wychowawcze
W miejscu zamieszkania ponad potowa rodzicow (52%) ocenia sytuacje materialng jako
zta. Tylko 48% rodzin stwierdzita, ze sytuacja w ich gospodarstwach domowych jest
dobra. Natomiast w grupie drugiej Gl, zdecydowana wigkszo$¢ (82%) ocenia swoja
sytuacj¢ materialng jako dobra. Wséréd badanych rodzin z tej grupy tylko 17%
stwierdzito, iz ich sytuacja jest zla.

Omawiana zmienna roznicuje badane rodziny pod wzgledem miejsca realizacji
zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych (p<0,05). Szczegotowa analiza pozwolita okresli¢
poziom istotnosci p=0,01. Oznacza to, ze rodzice z grupy ,,Instytucja” deklaruja lepsza
sytuacj¢ materialng. Mozna przypuszczac, ze fakt mozliwosci oddania dziecka na
pewien czas do placowki pozwala rodzicom na podniesienie swoich warunkow
materialnych, umozliwiajac obojgu rodzicéw podjecie pracy zawodowej. Nie wymaga
réwniez od nich, zakupu specjalistycznego sprzetu do domu, ani wydzielenia osobnego
miejsca do prowadzenia zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych dla nauczyciela, co moze
wptywac korzystniej na sytuacje materialng.

Ostatnim ze sktadnikdw opisywanej zmiennej szczegotowe;j, jaki zostat poddany
analizie jest deklarowany stan zdrowia badanych rodzicéw. Wyniki uwzgledniajace

kryterium plci zamieszczono w tabelach 36 i 37.
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Tabela 36. Deklarowany stan zdrowia — matki

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC
rewalidacyjno-wychowawczych OGOLEM
Deklarowany stan Dom Instytucja
zdrowia N % N % N %
Z1e zdrowie 8 32 3 9 11 18
Dobre zdrowie 17 68 32 91 49 82
Razem 25 100 35 100 60 100

Legenda: p = 0,039 — istotne

Zrédto: opracowanie wlasne

W badanej grupie zdecydowana wigkszos¢ matek (82%) deklaruje dobre
zdrowie. Zte zdrowie wskazato 18% kobiet.

W obu przyjetych ze wzgledu na miejsce realizacji zaje¢ rewalidacyjno-
wychowawczych grupach, matki w wiekszos$ci deklarujg dobre zdrowie. Zdecydowanie
liczniejsza grupe stanowig matki, ktorych dzieci realizuja zajgcia rewalidacyjno-
wychowawcze w instytucji (91%). Brak zdrowia wykazalo prawie jedna trzecia matek
(32%), ktorych dzieci realizuja zajecia rewalidacyjno-wychowawcze w miejscu
zamieszkania. W tym podziale znalazto si¢ tylko 9% kobiet z grupy ,,Instytucja”.

Warto$¢ p ujawnia wystepowanie zwigzku pomiedzy deklarowanym stanem
zdrowia badanych matek a glowng zmienng. Dla deklarowanego stanu zdrowia matki,
okreslono poziom istotnosci p=0,039. Zalezno$¢ istotna statystycznie wskazuje, ze
matki dzieci z glgbokg niepelnosprawnoscig intelektualng nalezgce do grupy
»Instytucja”, deklarujg lepsze zdrowie. Zapewne matki, ktorych dzieci realizujg zajecia
rewalidacyjno-wychowawcze poza miejscem zamieszkania maja wiecej czasu dla
siebie, moga dzieki temu zadbac o swoje zdrowie. Zapewne nie sg rowniez tak bardzo,
jak matki dzieci z grupy ,,Dom”, obcigzane ciaggla opicka nad dzieckiem z gleboka
niepelnosprawnoscig intelektualng.

Dane dotyczace deklarowanego stanu zdrowia wsrdd badanych ojcéw zawarto

w tabeli 37.
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Tabela 37. Deklarowany stan zdrowia — ojcowie

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC
rewalidacyjno-wychowawczych OGOLEM
Deklarowany stan Dom Instytucja
zdrowia N % N % N %
Z1e zdrowie 6 24 4 12 10 17
Dobre zdrowie 19 76 30 88 49 83
Razem 25 100 34 100 59 100

Legenda: p = 0,163 — nieistotne

Zrédto: opracowanie wlasne

Wisréd badanych ojcéw, podobnie do matek, 83% oséb deklaruje dobre zdrowie.
Natomiast 17% mezczyzn wykazato zty stan zdrowia.

Analizujac wyniki z uwagi na gléwng zmienna, mozna zauwazy¢, iz 12% wigce]
ojcow dzieci, realizujgcych zajecia rewalidacyjno-wychowawcze w instytucji (88%)
deklaruje dobre zdrowie niz tych, ktorych dzieci realizuja zajecia w miejscu
zamieszkania (76%). Zte zdrowie ujawnito o potowe wigcej ojcow, ktorych dzieci
realizujg zajgecia w domu (24%), w porownaniu do mezczyzn z grupy ,,Instytucja”
(12%). Roznice nie sg istotne statystycznie (p=0,163).

Skoro badania wlasne nie wykazaly w wigkszosci analizowanych
szczegotowych czynnikow istotnych réznic pomigdzy grupami ,,Dom” i ,,Instytucja” to
pominigte zostaje opracowanie uogolniajacych kryteriow dla oceny poziomu czynnikow
demograficznych. Dodatkowo, co warto podkresli¢, wspotczesnie nie podlegaja ocenie
jakosciowej: miejsce zamieszkania czy pochodzenia, a co do pozostatych, jak np. wiek
rodzicow — na podstawie badan (Stelter 2013; Zasepa, Wotowicz 2010) trudno okresli¢
dla oceny pozytywnego realizowania zadan wychowania, bardziej korzystny wiek
rodzicow.

Podsumowujac omowione wyniki mozna zauwazy¢, iz w badanej grupie wiek
obojga rodzicow w wigkszosci (70%) miesci si¢ w przedziale okreslonym jako ,,pelna
dorosto$¢”. Wyksztalcenie rodzicoOw nie jest wyraznie zroznicowane: u kobiet najmnie;j
liczna grupa legitymuje si¢ wyksztalceniem co najmniej S$rednim, tj. co trzecia,
podobnie jest u mezczyzn. Wérdod mezezyzn dominuje zdecydowanie wyksztatcenie
zawodowe (45%), a na drugim miejscu pojawia si¢ wyksztatcenie $rednie (30%).

W wiekszosci (71%) rodzice pochodza ze wsi oraz ich miejscem zamieszkania tez jest
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wie$ (71%). Deklarowana sytuacja materialna w badanych rodzinach jest raczej dobra
(68%), a wickszosc¢ rodzicow (ponad 80%) deklaruje dobre zdrowie.

Statystyczna analiza uzyskanych danych ujawnita pewne zwiazki pomig¢dzy
miejscem realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych a wybranymi sktadnikami

omawianej zmiennej. Zestawienie wynikéw zawarto w tabeli 38.

Tabela 38. Zbiorcze zestawienie zwigzkéw pomiedzy danymi demograficznymi
a miejscem realizacji zajeé rewalidacyjno-wychowawczych

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC
rewalidacyjno-wychowawczych

Dane demograficzne p
: matki 0,281
WIS ojca 0,46
. matki 0,642
Wyksztalcenie ojca 0.721
. matki 0,403
Pochodzenie ojca 0,44
Miejsce zamieszkania 0,666
Sytuacja materialna 0,01
. matki 0,039
Deklarowany stan zdrowia ojca 0.163
Legenda: pogrubiona czcionka — wyniki istotne statystycznie, podkreslenie — wyniki bliskie istotnosci

statystycznej
Zrédto: opracowanie wlasne

Dane zawarte w tabeli 38 pokazuja, ze gtéwna zmienna réznicuje grupy jedynie
ze wzgledu na sytuacje materialng rodziny (p=0,01) oraz deklarowany stan zdrowia
jednego z rodzicow — matki (p=0,039). W pozostatych przypadkach nie wykazano
zalezno$ci pomigdzy pozostatymi przyjetymi sktadnikami danych demograficznych

badanych rodzin a miejscem realizacji zajgé rewalidacyjno-wychowawczych.

Praca zawodowa

Praca zawodowa rodzicow to jedna ze zmiennych szczegoétowych (co przedstawiono
W czgsci teoretycznej 1 metodologicznej) silnie oddziatywujaca na problemy
wychowania rodzicielskiego 1 zwigzane z nimi pozytywne realizowanie zadan
wychowania rodzicielskiego. Jako jeden z elementéw modelu, ktory jest podstawg
badan wlasnych, bedzie analizowana oddzielnie od pozostatych danych

demograficznych.
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Wsrod badanych rodzicow zawodowo pracuje 85% ojcow i1 tylko 22% matek.
Oznacza to, ze w badanej grupie prawie cztery na pi¢¢ matek dzieci z gleboka
niepetnosprawnoscig intelektualng pozostaje w domu. Szczegdtowe zestawienie

dotyczace zatrudnienia rodzicow pokazuje tabela 39.

Tabela 39. Zatrudnienie badanych rodzicéw
MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC
rewalidacyjno-wychowawczych OGOLEM
Dom Instytucja
Zatrudnienie N % N % N %
Matka P_racuje _ 7 28 6 17 13 22
nie pracuje 18 72 29 83 47 78
Razem 25 100 35 100 60 | 100
Ojciec p_racuje _ 18 72 32 94 50 85
nie pracuje 7 28 2 6 9 15
Razem 25 100 34 100 59 | 100

Legenda: p = 0,491 — nieistotne (matka), p = 0,046 — istotne (ojciec)

Zrodto: opracowanie wlasne

Wsrod pracujacych zawodowo matek, 28% to matki, ktorych dzieci realizuja
zajecia rewalidacyjno-wychowawcze na terenie miejsca zamieszkania i1 stanowig
wickszg grupe wstosunku do matek, ktorych dzieci uczeszczaja do instytucji.
Co ciekawe, matki z grupy ,,Instytucja”, az o 23% czgsciej nie pracujag zawodowo niz te,
ktére maja dzieci pod ciagta opieka. Mozna by przypuszczaé, ze matki, ktore w ciagu
dnia moga zaprowadza¢ dzieci na zajecia do placowki, beda mialy wigksza mozliwos¢
podjecia pracy zarobkowej. W tym przypadku zalozenie to nie sprawdza sie¢.

Ojcowie badanych dzieci z niepelnosprawnoscia, zgodnie tez z panujgcym
przeswiadczeniem, czesSciej pracuja zawodowo niz ich zony. CzeSciej rowniez
zawodowo pracuja panowie, ktorych dzieci realizuja zajecia rewalidacyjno-
wychowawcze w instytucji. W badanej grupie az 15% ojcow nie pracuje zawodowo,
wtym 28% mezczyzn, to ojcowie dzieci realizujacych zajecia rewalidacyjno-
wychowawcze na terenie miejsca zamieszkania. Wszyscy niepracujacy ojcowie, ktorych
zony pracuja zawodowo nalezg do grupy ,,Dom”.

Wyniki dotyczace zatrudnienia badanych ojcéw roznicuja grupe na poziomie
istotnym statystycznie ze wzgledu na miejsce realizacji zaje¢ rewalidacyjno-
wychowawczych (p<0,05). Analiza zwigzku pomig¢dzy pracg zawodowa o0jcoOw,

a gtéwng zmienng ujawnila zalezno$¢ na poziomie istotnosci p réwnym 0,046.
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Wykazana zalezno$¢ pokazuje, ze ojcowie z grupy ,Instytucja” cze¢$ciej maja prace
zawodowa.

W celu dokonania analizy sytuacji dotyczgcej zatrudnienia w badanej grupie
rodzicéw dokonano rozroéznienia, w ktorym okreslono podstawowe zmienne sktadowe
oraz ich poziomy. Przyjete kategorie oceny poziomu nazwanego podstawowym
zaprezentowano ponizej:

Poziom wysoki:

e 0Dboje rodzice pracuja.
Poziom przecigtny:

e jeden rodzic pracuje;

e jeden rodzic pracuje drugi jest na emeryturze;

e oboje rodzice na emeryturze.

Poziom niski:

e oboje rodzice nie pracuja.

Na podstawie opracowanych podstawowych kryteriow okreslono poziom
zatrudnienia badanych rodzicow. Zatozono, iz najlepiej sytuujaca rodzing kategorig
bedzie praca zawodowa obojga rodzicow, co wskazano jako poziom wysoki. Nastepnie,
jesli tylko jeden z rodzicow pracuje zawodowo, a drugi pozostaje na jego utrzymaniu
lub korzysta ze $wiadczenia emerytalnego, przyznano kategori¢: poziom przecigtny.
Podobnie uczyniono, gdy oboje rodzice korzystaja ze $wiadczenia emerytalnego.
Poziom niski okre$lono wtedy, gdy oboje rodzicow nie pracuje, ale nie s3 jeszcze
w wieku emerytalnym. Z uwagi na fakt wystgpowania w nim jednej zmiennej
klasyfikacj¢ nazwano podstawowg. Opracowanie wynikéw zgodne z przyjetym

podziatem zawarto w tabeli 40.
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Tabela 40. Sytuacja zatrudnienia badanych rodzin — poziom podstawowy”

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC
rewalidacyjno-wychowawczych OGOLEM
POZIOM Dom Instytucja
zatrudnienia N % N % N %
Niski 3 12 1 3 4 7
Przecietny 18 72 29 83 47 78
Wysoki 4 16 5 14 9 15
Razem 25 100 35 100 60 100

Legenda: p = 0,396 — nieistotne

Zrédto: opracowanie wlasne

Dane zawarte w tabeli 40, pozwalajg wskaza¢ najliczniej prezentowang sytuacje
dotyczaca zatrudnienia w badanej grupie rodzicéw, tj. na poziomie przecigtnym, ktorg
dotyczy blisko 80% badanych rodzicow. Natomiast poziom wysoki uzyskato zaledwie
15% badanych rodzin. Podobne wyniki uzyskuja rodziny, przyjmujac gldéwng zmienna.
W obu grupach (,,Dom” i ,,Instytucja”) stwierdza si¢ sytuacje na poziomie przeci¢tnym.
Oznacza to, ze w wigkszo$ci badanych rodzin tylko jeden z rodzicoOw pracuje
zawodowo.

Do podstawowego poziomu opracowano dodatkowo kategorie oceny poziomu
zatrudnienia rodzicow, ktore polaczono z kolejnymi sktadnikami zmiennej praca
zawodowa rodzicow: deklarowang sytuacja materialng oraz poziomem zadowolenia
rodzica ze swojego statusu zawodowego. Powstata w ten sposob kategori¢ nazwano:
poziomem rozszerzonym. Takie zestawienie pozwala wytoni¢ rodziny, w ktorych
pracujacy 1 nie pracujacy rodzice, bedac zadowoleni z sytuacji, w jakiej si¢ znajduja,
moga dzigki temu, pozytywnie realizowa¢ zadania wychowania rodzicielskiego.

W  przyjetym zestawieniu wykorzystano sktadowe deklarowanej sytuacji

materialnej oraz wytyczne do jej oceny, ktore prezentuje schemat 9.

" rozwinigcie nastapi dalej
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Schemat 9. Skladniki deklarowanej sytuacji materialnej

bardzo wysoki/ wysoki
= Warunki materialne —I:
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Zrédto: opracowanie wlasne

Przyjeto zalozenie, Ze sytuacja materialna, to wynik zestawienia, na ktore
sktadajg si¢ oceny dotyczace statusu ekonomiczno-spotecznego: warunkow
finansowych oraz warunkow mieszkaniowych. Mozliwe odpowiedzi zostaty podzielone
na te, ktéore wskazywaly na pozytywna lub negatywna ocen¢ sktadnika. Przyjeto
zalozenie, ze co najmniej odpowiedzZ ,,dobry” wskazuje na ogdélna ocen¢ pozytywna,
natomiast okreslenia wskazujace na ocene ponizej ,,dobry” uzyskaja ocen¢ negatywna.
Nastepnie wyznaczono, iz dwie i trzy pozytywne oceny skladnikoéw sytuacji
materialnej, dajg taczng dobra oceng, natomiast jedna pozytywna lub trzy negatywne
swiadczg o ztej deklarowanej sytuacji materialnej. Zadowolenie ze statusu zawodowego
bylo deklarowane w wypelnianym przez rodzicow kwestionariuszu rozmowy
(Aneks — zatacznik 4).

Na podstawie przedstawionych zatozen okre§lono rozszerzony poziom
dla zmiennej, jaka jest sytuacja zwigzana z zatrudnieniem. Wylonione nowe kombinacje

zmiennych skladowych oraz ich poziom obrazuje tabela 41.
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Tabela 41. Kategorie oceny poziomu zatrudnienia rodzicéw

ZADOWOLENIE
POZIOM DE?#.?‘SE&’!’QNA ZE SWOJEGO
POZIOM PODSTAWOWY MATERIALNA STATUSU
zatrudnienia ZAWODOWEGO
wysoki
Wysoki : dobra zadowolony
przecietny
wysoki zta niezadowolony
Przecietny przecietny
niski zta zadowolony
przecigtny Ja
Niski niski niezadowolony
niski dobra

Zrodto: opracowanie wlasne

Zgodnie z przyjetymi kryteriami na poziom wysoki zatrudnienia rodzicéw
sktadajg si¢: wysoki lub przecigtny podstawowy poziom dla sytuacji zwigzanej
z zatrudnieniem, co oznacza, ze oboje lub jeden rodzic pracujg, dobra ocena
deklarowanej sytuacji materialnej oraz zadowolenie ze swojego statusu zawodowego.
Przy czym nalezy pamigtac, ze niepracujacy rodzic moze by¢ zadowolony ze swojego
statusu zawodowego, podobnie jak pracujacy rodzic moze by¢ niezadowolony z takiej
sytuacji. Poziom przecigtny wyznaczaja wszystkie mozliwe zestawienia sktadnikow
kryteriow oceny poziomu sytuacji zwigzanej z zatrudnieniem, ale przyjeto, ze dla tego
poziomu musi by¢ zachowany warunek dwoch wskazah pozytywnych. Poziom niski
okreslajg dwa lub trzy negatywne sktadniki kategorii.

Uzyskane w ten sposob wyniki przedstawia tabela 42.
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Tabela 42. Sytuacja zwiazana z zatrudnieniem badanych rodzin — poziomy

POZIOM
PODSTAWOWY ROZSZERZONY
MIEJSCE ) MIEJSCE )
REALIZACII ZAJEC E REALIZACII ZAJEC E
rewalidacyjno- S rewalidacyjno- EJ)
wychowawczych 8 wychowawczych 8
POZIOM Dom | Instytucja Dom Instytucja
zatrudnienia | N | % | N % [ N | %9 | N | % | N % | N | %
Niski 3 12| 1 3 4 7 6 | 24 | 3 9 9 | 15
Przecigtny 18 | 72 | 29 | 83 | 47 | 78 | 11 | 44 | 18 | 51 | 29 | 48
Wysoki 4 |16 | 5 14 9 | 15| 8 | 32 | 14 | 40 | 22 | 37
Razem 25 | 100 | 35 | 100 | 60 | 100 | 25 |100| 35 | 100 | 60 | 100

Legenda: p = 0,396 — nieistotne (poziom podstawowy), p = 0,309 — nieistotne (poziom rozszerzony)

Zrodto: opracowanie wlasne

Poddajac analizie uzyskane wyniki mozna zauwazy¢, iz z 15% na 37% wzrosta
liczba rodzin, ktore osiagnety wysoki poziom sytuacji zwigzanej z pracg zawodows.
Wzrost ten, przekraczajacy 20% w badanej grupie, zwiazany jest z subiektywng oceng
sytuacji materialnej oraz zadowoleniem rodzica ze swojego statusu zawodowego.
Wsrod badanych pojawily si¢ rowniez negatywne oceny sytuacji zawodowej, ktore
wptynety na zwickszenie (0 pigc) liczby rodzin prezentujacych niski poziom sytuacji
dotyczacej analizowanych kwestii.

Wsrod rodzicow, ktorych dzieci realizujg zajecia rewalidacyjno-wychowawcze
na terenie miejsca zamieszkania dwukrotnie (z 16% na 32%) wzrosta liczba rodzin
wykazujacych wysoki poziom sytuacji dotyczacej zatrudnienia. Wynika to z faktu, iz
niepracujacy rodzice, ktorzy maja dobra sytuacje materialng, opiekujacy sie dzieckiem
z gleboka niepelnosprawnoscia w domu, sga zadowoleni ze swojego statusu
zawodowego.

W rodzinach, w ktorych dzieci realizujg zajg¢cia rewalidacyjno-wychowawcze
W instytucji prawie trzykrotnie wzrosta liczba rodzin prezentujacych wysoki poziom
sytuacji dotyczacej zatrudnienia. Zatem az 26% rodzin 0 wysokim statusie materialnym
jest zadowolona z sytuacji, w ktorej pracuje tylko jeden z rodzicow, a drugi opiekuje si¢
dzieckiem z niepetnosprawnoscig. Rodzice dobrze sobie radza. Coraz wigcej z nich
swiadomie rezygnuje z pracy zawodowej 1 poswieca si¢ opiece nad dzieckiem. Jak

wynika z przeprowadzonych rozméw, praca zawodowa nie jest dla rodzicow
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przymusem ani konieczno$cia, majac dobra sytuacje materialng, wspdlnie podejmuja
decyzje ktore z matzonkow podejmie zatrudnienie. Rodzice dzielg si¢ obowigzkami.
Wsrod badanych rodzin znajduja si¢ malzonkowie pracujacy rotacyjnie, czyli tacy,
ktorzy co kilka lat zmieniajg si¢ w opiece nad dzieckiem, pozwalajac wspotmatzonkowi
na podjecie pracy zawodowe;.

Analizujac réznice pomie¢dzy poziomem podstawowym a rozszerzonym dla
sytuacji dotyczacej zatrudnienia, u 12% rodzin z grupy ,,Dom” i 6% rodzin z grupy
,Instytucja” ujawniono obnizenie si¢ poziomu z przeci¢tnego na niski. Jak si¢ okazuje,
w badanej grupie wystepuja rodziny, w ktorych pracujacy rodzice nie sg zadowoleni ze
swojego statusu zawodowego i woleliby pozosta¢ w domu z dzieckiem oraz takie, ktore
pomimo zatrudnienia nisko oceniajg swoj status materialny.

Nastepnie w zbiorczym zestawieniu wskazano ujawnione w badaniach zwigzki
pomigdzy gldwna zmienng a omawianym czynnikiem. Uzyskane wyniki zawarto

w tabeli 43.

Tabela 43. Zbiorcze zestawienie zwigzkéw pomiedzy praca zawodowa rodzicow
a miejscem realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC
rewalidacyjno-wychowawczych
Praca zawodowa rodzicow p
Zatrudnienie poziom podstawowy 0,396
Zatrudnienie matki 0,491
Zatrudnienie ojca 0,046
Zatrudnienie poziom rozszerzony 0,309

Legenda: pogrubiona czcionka — wyniki istotne statystycznie

Zrédto: opracowanie wlasne

Dane zawarte w tabel 43 pokazuja, ze jedynie wyniki, dotyczace zatrudnienia
badanych ojcow (p=0,046), pozwalaja na wykazanie istotnych statystycznie zalezno$ci.
W pozostatych przypadkach nie wykazano zwigzku pomiedzy praca zawodowa

rodzicow a miejscem realizacji zajec¢ rewalidacyjno-wychowawczych dzieci z GNI.

Rozwdj dziecka
Rzadko podejmowana kwestia definiowania glebokiej niepelnosprawnosci
intelektualnej oraz ogdlnos¢ wyjasnienia pojgcia, potaczona z negatywna narracjg na jej

temat, ujemnie wptywa na mozliwosci opisu cech i rozwoju dziecka z glgboka
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niepelnosprawnoscia (Kope¢ 2013). Niemniej jednak w prezentowanych badaniach
wlasnych podjeto si¢ tego zadania, okreslajac kategorie oceny poziomu rozwoju
dziecka/osoby z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng. Do okreSlenia tego
poziomu zostaly wyznaczone poziomy trzech podstawowych umiejetnosci/sktadowych
zmiennej, dotyczacych: sprawnosci motorycznej 1 lokomocji, umiejetnosci
samoobstugowych oraz komunikacji.

Informacje dotyczace motoryki i lokomocji uwzgledniajg matg 1 duzg motoryke
ciala. W obrebie motoryki matej okreslono czynnos$ci zwigzane z postugiwaniem si¢
re¢kami, chwytaniem przedmiotéw, poruszaniem r¢kami oraz brakiem postugiwania si¢
rekami, §wiadczace o funkcjonalnym wykorzystaniu rak. Natomiast do motoryki duzej,
z uwagi na gleboka niepetnosprawnos¢ intelektualng dzieci z badanych rodzin zaliczono
postawe ciata 1 lokomocj¢. Na ocene postawy ciata sktadaty sie informacje dotyczace
stania, stania wspomaganego oraz ich brak $wiadczacy o przebywaniu dziecka
W pozycji lezacej, potsiedzacej lub siedzacej. Do lokomocji zaliczono umiej¢tnosé
chodzenia, chodzenie z pomoca lub jej brak. Tak opracowane dane uporzadkowano

w okreslone kategorie oceny poziomu analizowanej sfery rozwoju zawarto w tabeli 44.

Tabela 44. Kategorie oceny poziomu motoryki i lokomocji dziecka z gleboka
niepelnosprawno$cia intelektualng

MOTORYKA | LOKOMOCKA
Mala motoryka Duza motoryka
funkcjonalne ostawa ciala Lokomocja

POZIOM wykorzystanie P ]
Bardzo wysoki postuguje si¢ rekami stanie chodzi
WYysoKi postuguje si¢ rekami | stanie wspomagane | chodzi z pomoca

ostuguje si¢ rekami brak lokomocji
Przecietny e bR - brak ' :

chwyta przedmioty chodzi z pomoca
Niski porusza rekami brak brak lokomocji
Bardzo niski nie pOShlgu.Je S1¢ brak brak lokomoc;ji

rekami

Zrodto: opracowanie wlasne

Przyjeto, ze umiejetnos¢ postugiwania si¢ rgkami, przyjmowanie stojacej
postawy ciata i umiejetno$¢ chodzenia wartos$ciujag bardzo wysoki poziom rozwoju
dziecka, z kolei wystgpowanie utrzymania pozycji ciala oraz chodzenia (z pomoca)

obniza ten poziom do wysokiego. Poziom niski wigze si¢ gldéwnie z brakiem postawy
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stojacej oraz utrudnieniami zwigzanymi z lokomocja, objawiajacymi si¢ potrzeba
pomocy lub brakiem lokomocji. Poziomy niski i bardzo niski dodatkowo generuja
obnizenie umiejetnosci w zakresie postugiwania si¢ rekami az do jej braku. Najnizszy
poziom okreslony jako bardzo niski odniesiono do dzieci wymagajacych catkowitej
opieki, nie postugujacych si¢ rekami, lezacych, nie poruszajacych sie.

Wyniki odpowiadajace okreslonym poziomom sprawno$ci motorycznej

i lokomocji badanej grupy dzieci z GNI zawiera tabela 45.

Tabela 45. Poziom sprawnosci motorycznej i lokomocji prezentowany przez badane
dzieci z glebokq niepelnosprawno$cia intelektualng

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC
POZIOM rewalidacyjno-wychowawczych OGOLEM
sprawnosci -
motorycznej Dom Instytucja
i lokomocji N % N % N %
Bardzo niski 5 20 2 6 7 12
Niski 6 24 9 26 15 25
Przecigtny 6 24 7 20 13 22
Wysoki 7 28 9 26 16 26
Bardzo wysoki 1 4 8 23 9 15
Razem 25 100 35 100 60 100

Legenda: p = 0,196 — nieistotne

Zrédto: opracowanie wlasne

Z badanej grupy dzieci z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng funkcjonuja
W wigkszoscl na przeci¢tnym poziomie sprawnosci motorycznej 1 lokomocji wedtug
przyjetych kryteriow. Podobnie liczne okazaty si¢ grupy dzieci, ktorych rozwoj
oceniono na poziomie wysokim (26%), niskim (25%) 1 przecietnym (22%). Skrajne
wyniki, tj. dla poziomu bardzo wysokiego wykazato 15% dzieci, a dla poziomu bardzo
niskiego 12% dzieci.

W  grupie pierwszej, w ktorej dzieci realizujg zajecia rewalidacyjno-
wychowawcze na terenie miejsca zamieszkania najwigcej uczestnikow osiagneto
poziom oceniony jako wysoki (28%). Jedna czwarta dzieci (24%) prezentowata poziom
przecigtny, podobnie — poziom niski. Natomiast poziom bardzo niski uzyskato az 20%
dzieci, co znaczy, ze co piate w tej grupie to dziecko lezace, wymagajace catkowitej

opieki. W grupie ,,Instytucja”, najliczniej prezentowany jest poziom wysoki i niski

192




(po 26%). Az 23% dzieci w tej grupie przyznano poziom bardzo wysoki, co oznacza,
ze s3 to dzieci chodzace 1 samodzielnie postugujace si¢ rekami. Co piate dziecko spetnia
kryteria dla poziomu przecigtnego. Natomiast 6% dzieci funkcjonuje na poziomie
bardzo niskim. Okazuje sie, ze dzieci sprawniejsze motorycznie i lokomocyjnie czesciej
realizujg zajecia rewalidacyjno-wychowawcze w instytucji. Nie zmienia to jednak faktu,
ze czgs¢ wysoko funkcjonujacych uczestnikow nadal realizuje zajgcia w miejscu
zamieszkania.

Nastepnie, jako kolejny sktadnik dla oceny poziomu rozwoju osoby z gl¢boka
niepelnosprawnosciag intelektualng, wyznaczono kryteria oceny poziomu samoobstugi

dziecka z glgboka niepelnosprawnoscig. Opracowanie prezentuje tabela 46.

Tabela 46. Kategorie oceny poziomu umiejetnosci samoobstugowych dziecka z gleboka
niepelnosprawno$cia intelektualng
SAMOOBSLUGA
Dokonywanie
Ubieranie/ Sposo6b Sposéb wyboru Potrzeby
rozbieranie jedzenia picia w zakresie fizjologiczne
POZIOM jedzenia i picia
2 Domoc korzysta
P ¢ samodzielnie
Wysoki samodzielnie | samodzielnie tak korzysta
wspolpracuje Z pomoca
(wysadzany)
samodzielnie .
wspOtpracuje z porr-locq tak/ nie
Przecietny _ karmiony A e pieluchowany
nie .
. . zpomoca | samodzielnie tak
wspoOlpracuje
L nie . . . .
Niski s karmiony pojony nie/ tak pieluchowany
ESL?ZO brak PEG PEG/pojony nie pieluchowany
Zrodlo: opracowanie wiasne
Do okreslenia poziomu umiejetnosci samoobstugowych  wyznaczono

umiejetnosci sktadajace si¢ na mozliwosci dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia
intelektualng w tym zakresie. Sg to: ubieranie i rozbieranie si¢, sposob picia i jedzenia,
dokonywanie wyboru w zakresie jedzenia i picia oraz potrzeby fizjologiczne dotyczace

wyprézniania**. Na podstawie analizy zebranych danych opracowano kryteria oceny dla

1 7Zgodnie z literaturg (Kielin 2013; Piszczek 2006) mamy pigé zakresow samoobstugi: przyjmowanie
pokarméw i plynow, sygnalizowanie i zatatwianie potrzeb fizjologicznych, proste czynnos$ci higieniczne,
rozbieranie i ubieranie si¢ oraz proste czynno$ci porzadkowe. Do przyjetej analizy nie wprowadzono
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czterech poziomow. Przyjeto zalozenie, ze dzieci z glgboka niepelnosprawnoscia
intelektualng, przy wysokich umiejetnosciach dotyczacych spozywania pokarméw
I napojow, mogg najwicksze trudno$ci mieé¢ =z umiejetnosciami zwigzanymi
Z ubieraniem i rozbieraniem si¢ oraz samodzielnym zalatwianiem potrzeb
fizjologicznych. Niezaleznie od tych trudnos$ci, ten poziom okreslono jako wysoki.
Nizsze poziomy uwzgledniaja nieumiejetnos¢ samodzielnego zatatwiania potrzeb
fizjologicznych i1 obnizajaca si¢ umiejetnos¢ w zakresie jedzenia, rzadziej picia. Osoby
karmione pozaustrojowo, pieluchowane i niewspotpracujagce podczas czynnoSci
ubierania 1 rozbierania okre$lono jako funkcjonujace na najnizszym poziomie

umiejetnosci samoobstugowych. Uzyskane wyniki przedstawia tabela 47.

Tabela 47. Poziom umiejetnosci samoobstugowych prezentowany przez badane dzieci
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC

50Z10M rewalidacyjno-wychowawczych - OGOLEM
umiejetnosci Dom Instytucja

samoobstlugowych N % N % N %
Bardzo niski 7 28 1 g 8 13
Niski 5 20 11 31 16 27
Przecietny 13 52 17 49 30 50
Wysoki 0 0 6 17 6 10
Razem 25 100 35 100 60 100

Legenda: p = 0,006 — istotne

Zrodto: opracowanie wlasne

Okazato si¢, ze do najliczniejszej grupy (50%) zaliczono dzieci z GNI, ktore
osiggnety przecietny poziom umiejetnosci samoobstugowych. Poziom niski ujawnito
27%, a poziom bardzo niski az 13% osob. Co dziesiate dziecko ujawnia wysoki poziom
umiejetnosci samoobstugowych. Oznacza to, ze z pomocg lub czgsciowo samodzielnie
ubiera si¢ 0no i rozbiera, je i pije samodzielnie, dokonuje wyboru w zakresie jedzenia
I picia oraz korzysta samodzielnie z toalety lub zglasza potrzeby fizjologiczne i jest

wysadzane.

umiejetnoscei okreslonych jako czynnosci higieniczne i proste czynnoéci porzadkowe z powodu ich braku
w relacjach rodzicow.
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W grupie pierwszej, w ktorej realizowane zajecia rewalidacyjno-wychowawcze
odbywaja si¢ w miejscu zamieszkania, ponad polowa (52%) prezentuje poziom
przecietny w zakresie umiej¢tnosci samoobstugowych, a az 28% 0s6b poziom bardzo
niski. Jedno na pigcioro dzieci z GNI wykazalo poziom niski. Nikt z tej grupy nie
wykazuje poziomu wysokiego. W drugiej grupie, dzieci realizujacych zajgcia
W instytucji, uzyskane wyniki okazaly si¢ bardziej rozproszone. Poziom przecig¢tny
osiggn¢to blisko potowa uczestnikow (49%), poziom niski troje na dziesigcioro
badanych dzieci, tj. 31%, a poziom wysoki az 17%. Jako pozytywny mozna uzna¢ fakt,
ze zaledwie 3% dzieci posiada umiejetnosci samoobstugowe na poziomie bardzo
niskim.

Omawiana zmienna sktadowa réznicuje badane osoby ze wzgledu na miejsce
realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych (p<0,05). Silna zalezno$¢ na poziomie
istotnosci p rownym 0,006 wskazuje, ze dzieci realizujace zajgcia rewalidacyjno-
wychowawcze w instytucji maja wyzszy poziom umiej¢tnosci samoobstugowych.

Kolejnym sktadnikiem zasadnym do utworzenia kryteriow oceny poziomu
rozwoju o0soby z gleboka niepelnosprawno$cig intelektualng jest poziom
prezentowanego sposobu komunikacji, dla ktoérego przyjeto odpowiednie kategorie

oceny. Zestawienie obrazuje tabela 48.

Tabela 48. Kategorie oceny poziomu sposobu komunikacji dziecka z gl¢boka
niepelnosprawnoscia intelektualna
SPOSOB KOMUNIKACJI
POZIOM Niewerbalny Werbalny Alternatywny
Bardzo wysoki nie/ tak tak nie
Wysoki tak wszystkie tak powyzej 3 :‘;ﬁ
. tak powyzej 3 tak 1-3 .
Przecigtny tak wszystkie Nie s
Niski tak 1-3 Nie nie

Legenda: dla komunikacji niewerbalnej: 1-3 oznacza, ze dziecko wykorzystuje od jednego do trzech

sygnalow niewerbalnych spos$rod podanych: piski, krzyk, usmiech, wzrokiem (np. patrzy na to,
co chce), echolalie, gestami, catym ciatem oraz mozliwo$¢ wskazanie wlasnych pod hastem
inne; powyzej 3, oznacza, ze dziecko wykorzystuje wiecej niz trzy komunikaty.
Dla komunikacji werbalnej 1-3 oznacza, ze dziecko wykorzystuje od jednego do trzech
komunikatéw werbalnych sposrod mozliwych do wyboru: wyrazenia dzwickonasladowcze,
gloski, sylaby, pojedyncze stowa, wyrazenia, wyrazy, zdania; powyzZej 3, oznacza, ze dziecko
wykorzystuje wigcej niz trzy rodzaje komunikatow.

Zrodto: opracowanie whasne
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Na podstawie przyjetych kategorii oceny wyloniono cztery poziomy sposobu
komunikacji dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng. Przyjeto zatozenie,
ze umiejetnos¢ werbalnego porozumiewania si¢ wyraznie dodatnio wplywa na poziom
sposobu komunikacji dziecka z gl¢boka niepelnosprawnoscig intelektualng. W tym
obszarze rodzic, dokonujac oceny, mial mozliwos¢ wyboru sposréd wskazanych
sposobéw  werbalnej  komunikacji, do  ktérych  zaliczono:  wyrazenia
dzwigkonasladowcze, gloski, sylaby, pojedyncze stowa, wyrazenia, wyrazy, zdania oraz
zostawiono miejsce na wskazanie dodatkowych, gdyby rodzic chcial uzupemié opis.
W obrgbie komunikacji niewerbalnej, zadaniem rodzicéw bylo wskazanie sposrod
podanych przyktadéw, dowolnej liczby sygnatéw komunikacji. Nalezaty do nich: piski,
krzyk, usmiech, wzrokiem (np. patrzy na to, co chce), echolalie, gestami, calym ciatem
oraz inne (mozliwo$¢ wskazanie wtasnych). Zatozono, ze dziecko, ktore postuguje sig
komunikatami niewerbalnymi oraz minimum pojedynczymi stowami, dodatkowo moze
postugiwaé si¢ alternatywnymi formami i jest na wysokim poziomie w zakresie
komunikacji. Poziom niski okresla zubozenie komunikatow  werbalnych
I niewerbalnych. Natomiast poziom bardzo niski to prawie catkowity brak komunikacji
oraz brak zroznicowania dla komunikacji wydawanych przez dziecko najczesciej

piskow i krzykow (piski i1 krzyki nie maja nadanej tresci). Wyniki zawarto w tabeli 49.

Tabela 49. Poziom komunikacji prezentowany przez badane dzieci z gleboka
niepelnosprawnoscia intelektualna

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC
rewalidacyjno-wychowawczych OGOLEM
POZIOM Dom Instytucja
komunikacji N % N % N %
Niski 4 16 8 23 12 20
Przecietny 14 56 19 54 33 55
Wysoki 6 24 7 20 13 22
Bardzo wysoki 1 4 1 3 2 3
Razem 25 100 35 100 60 100

Legenda: p = 0,938 — nieistotne

Zrbdlo: opracowanie wlasne

Komunikacja ponad polowy (55%) dzieci z glgboka niepelnosprawnoscia

intelektualng uzyskala ocen¢ na poziomie przecigtnym. Poziom wysoki oraz niski
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wykazuje co pigta opisywana osoba (22% i 20%). Natomiast bardzo wysoki poziom
komunikacji prezentuje tylko 2% dzieci badanych rodzicow.

W analizie uzyskanych wynikéw warto zauwazy¢, ze korzystniej, co do ilosci
0sOb o wyzszym poziomie komunikacji, wypadaja dzieci realizujgce zajecia
rewalidacyjno-wychowawcze w miejscu zamieszkania. Mozna jednak przypuszczaé, ze
wynik ten zalezny jest od umiej¢tnosci rodzicow w zakresie rozpoznawania
komunikatéw plynacych od dziecka, ze wzgledu na wigksza ilo§¢ wspolnie spedzanego
Czasu.

Na podstawie opracowanych kategorii dotyczacych oceny sktadnikoéw poziomu
rozwoju dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng opracowano zestawienie

obrazujace ogolne kategorie dla omawianej zmiennej. Zestawienie ujeto w tabeli 50.

Tabela 50. Kategorie oceny poziomu rozwoju dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia
intelektualng (uogdlnienie)
ROZWOJ DZIECKA
POZIOM e rykg Samoobstuga Komunikacja
i lokomocja
Bardzo wysoki bardzo wysoki wysoKi bardzo wysoki
bardzo wysoki przecigtny wysoki
) . przecigtny
Wysoki bardzo wysoki wysoki ioKi
wysoKi rzecietn bardzo wysoki
Y P Y wysoki
wysoKi przecietny niski
iet niski
Przeci¢tny Pty . .
niski przecu;t.ny . wysoki
bardzo niski
I niski ict .
Niski : g niski
przecigtny bardzo niski
Bardzo niski bardzo niski bardzo niski przrfi"s‘fimy

Zrodto: opracowanie wlasne

Kategorie oceny poziomu rozwoju, na ktéry skladajg si¢ wyniki z tabel 43-49
pozwolity na wyrdznienie pigciu poziomdéw omawianej zmiennej (czynnika problemow
wychowania rodzicielskiego), tj. poziomu rozwoju dziecka. W badanej grupie dzieci
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng zakres dotyczacy umiejetnosci zwigzanych

Z motoryka 1 lokomocja, samoobstugg oraz komunikacja prezentuje si¢ bardzo szeroko.
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Poczawszy od dzieci chodzacych, jedzacych i pijacych samodzielnie, zglaszajacych
potrzeby fizjologiczne oraz komunikujacych si¢ werbalnie, dalej dzieci potrzebujace
pomocy w tych obszarach funkcjonowania, az po te wymagajace catkowitej pomocy
W zmianie pozycji ciata, samoobstudze oraz nie komunikujace siql‘r’.

W interpretacji zalozono, iz mozliwosci lokomocyjne dziecka na wysokim
poziomie najsilniej (pozytywnie) wplywaja na postrzegane problemy wychowania
rodzicielskiego. Dodatkowo przyjeto regute oceny poziomu rozwoju dziecka z gl¢boka
niepelnosprawnoscig intelektualng, iz dwie lub trzy takie same oceny czgstkowe
(konkretny poziom) wskazuja na ostateczny wynik. W sytuacji wystgpowania ré6znych
poziomow w kazdym ze sktadnikow okre§lano wynik $redni. Rezultaty przyjetych

zalozen zawarto w tabeli 51.

Tabela 51. Poziom rozwoju prezentowany przez badane dzieci z gleboka
niepelnosprawno$cia intelektualng

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC
rewalidacyjno-wychowawczych OGOLEM
POZIOM Dom Instytucja
rozwoju N % N % N %
Bardzo niski 3 12 1 3 4 7
Niski 6 24 9 25 15 25
Przecigtny 13 52 16 46 29 48
Wysoki 3 12 8 23 11 18
Bardzo wysoki 0 0 1 3 1 2
Razem 25 100 35 100 60 100

Legenda: p = 0,51 — nieistotne

Zrédto: opracowanie wlasne

Z analizy uzyskanych danych wynika, Ze prawie potowa (48%) dzieci z glgboka
niepetnosprawnoscig intelektualng przejawia przecietny poziom rozwoju. Jedna czwarta
(25%) wszystkich uczestnikow zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych wykazuje niski
poziom rozwoju, a 7% dzieci bardzo niski. Poziom wysoki uzyskato tylko 18% dzieci,

CO oznacza, ze prawie co pigte przejawia wysokie umiejetnosci w zakresie lokomocji

5 Okreslenie uzyte w znaczeniu potocznym poniewaz kazda osoba z GNI na poziomie odruchow,
rytmow wewnetrznych i reakcji fizjologicznych komunikuje otoczeniu swoje potrzeby, stan emocjonalny
czy fizyczny (Baraniewicz, Baraniewicz 2007; Kwiatkowska 1997, 2006; Miosga 2005).
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I samoobstugi przy zréznicowanym poziomie komunikacji. Tylko 2% uczestnikow
wykazuje bardzo wysoki poziom rozwoju wedlug przyjetych kryteriow.

W wyréznionych ze wzgledu na miejsce realizacji zaje¢ rewalidacyjno-
wychowawczych grupach, ponad potowa (52%) dzieci przebywajaca na
zorganizowanych zajeciach w domu wykazuje przecietny poziom rozwoju. Prawie co
czwarte dziecko (24%) uzyskato niski wynik. Natomiast 12% uczestnikow wykazuje
poziom bardzo niski i tyle samo poziom wysoki. Zadne dziecko z omawianej grupy nie
prezentuje bardzo wysokiego poziomu rozwoju. W grupie ,,Instytucja” prawie potowa
dzieci (46%) ujawnia poziom przecigtny. Podobnie do uczestnikéw grupy ,,Dom”,
co czwarte dziecko (25%) realizujace zajecia rewalidacyjno-wychowawcze w instytucji,
wykazuje niski poziom rozwoju. W grupie tej jest jednak mniej dzieci (o 9%), ktérych
rozwdj oceniono jako bardzo niski. Natomiast w stosunku do grupy ,,Dom” (12%)
ponad dwa razy wiecej uczestnikow (26%) wykazuje si¢ poziomem rozwoju powyzej
przecietnej. Nie wykazano zwiazku pomigdzy badang zmienng a miejscem realizacji
zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych (p=0,51).

W tabeli 52 zawarto dane dotyczace zbiorczego zestawienia zwigzkow

pomigdzy rozwojem dziecka z GNI a glowng zmienng.

Tabela 52. Zbiorcze zestawienie zwigzkéw pomiedzy rozwojem dziecka a miejscem
realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC
rewalidacyjno-wychowawczych

Rozwdj dziecka p

Sprawnos¢ motoryczna i lokomocja 0,196

Umiejetnosci samoobslugowe 0,006

Sposéb komunikacji 0,938

Ogolny poziom rozwoju dziecka 0,51

Legenda: pogrubiona czcionka — wyniki istotne statystycznie, podkreslenie — wyniki bliskie istotnosci

statystycznej

Zrédto: opracowanie wlasne

Obliczenia statystyczne dotyczace zalezno$ci pomiedzy rozwojem dziecka
z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng a miejscem realizacji zajg¢ rewalidacyjno-
wychowawczych ujawnily zwigzek istotny statystycznie, jedynie pomiedzy
glowng zmienng a poziomem umiejetno$ci samoobstugowych dziecka (p=0,006).
Dla sprawnos$ci motorycznej i1 lokomocji (p=0,196), sposobu komunikacji (p=0,938)
oraz poziomu rozwoju (p=0,51) wzgledem gltownej zmiennej nie wykazano istotnych
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statystycznie zaleznosci. Oznacza to, ze wymienione skladniki rozwoju oraz przyjety
poziom rozwoj dziecka z gleboka niepelnosprawno$cia intelektualng, nie maja

znaczenia czy zajecia realizowane s3 w domu czy w instytucji.

Cechy dziecka
Do cech dziecka z gleboka niepetnosprawnos$cia intelektualng zaliczono: wiek, plec,
przyczyne niepetnosprawnos$ci, zaburzenia towarzyszace oraz dominujacy nastroj
| temperament.

Wiek dziecka podzielono na trzy przedzialy wyznaczajace krytyczne momenty
w zyciu dziecka i jego rodziny. Pierwszy przedzial wickowy obejmujacy 5-7 lat
przyjety zostal jako czas wstepnego etapu edukacji, jakim jest przedszkole. Drugi
wyznaczono od momentu rozpoczecia tzw. nauki w szkole do 18. roku zycia, czyli
osiggniecia przez dziecko ustawowej pelnoletnosci, wigzacej si¢ w przypadku dzieci
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng, z konieczno$cia podjecia przez rodzicow
trudnej decyzji 0 zachowaniu praw obywatelskich lub ubezwtasnowolnieniu wtasnego
dziecka. Ostatni przedzial wiekowy wyznaczono od 18 do 25. roku zycia, czyli wieku,
do ktérego osobom z gleboka niepelnosprawnoscia przystuguja zajecia rewalidacyjno-
wychowawcze. Dane liczbowe dotyczace wieku dzieci w badanej grupie przedstawia

tabela 53.

Tabela 53. Wiek dzieci z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng w badanej grupie

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC
rewalidacyjno-wychowawczych OGOLEM
Dom Instytucja
Wiek dziecka N % N % N %
5-7 lat 5 20 6 17 11 18
8-17 lat 8 32 20 57 28 47
18-25 lat 12 48 9 26 21 35
Razem 25 100 35 100 60 100

Legenda: p = 0,136 — nieistotne

Zrbdlo: opracowanie wlasne

Blisko potowa dzieci (47%) miescita si¢ w przedziale wiekowym miedzy 8 a 17
lat. Druga co do liczebnos$ci grupe stanowity osoby petnoletnie w wieku od 18 do 25

roku zycia. Najmniej byto dzieci (18%) w wieku przedszkolnym. Szczegdtowa analiza
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pokazuje, ze blisko potowa dzieci badanych rodzicoéw z grupy ,,.Dom” osiagneta juz
petnoletno$¢. Prawie jedna trzecia jest w wieku szkolnym, a tylko co piate dziecko
miesci si¢ w przedziale wickowym pig¢ do o$miu lat. W grupie ,,Instytucja” blisko trzy
piate dzieci (57%) byla w wieku pomiedzy 8 a 17 rokiem zycia. Ponad jedna czwarta
(26%) ukonczyta juz 18 lat.

Kolejne kryterium do opisu cech dzieci w badanej grupie dotyczy plci. Dane

przedstawiajace rozktad uzyskanych wynikéw zawarto w tabeli 54.

Tabela 54. Ple¢ badanych dzieci z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC
rewalidacyjno-wychowawczych OGOLEM
Dom Instytucja
Pleé dziecka N % N % N %
Zenska 10 40 21 60 31 52
Meska 15 60 14 40 29 48
Razem 25 100 35 100 60 100

Legenda: p = 0,205 — nieistotne

Zrodto: opracowanie wlasne

Analiza danych zawarta w tabeli 54 wskazuje, ze wiecej o zaledwie 4% jest
kobiet, niz mezczyzn w grupie dzieci z gleboka niepetlnosprawnos$cia. Szczegdlowa
analiza ujawnia, iz w grupie ,,Dom” trzy piate dzieci to m¢zczyzni, natomiast w grupie
,Instytucja” ten sam wynik dotyczy kobiet.

Uzyskane podczas badan dane dotyczace przyczyny niepetnosprawnosci u dzieci

w badanych rodzinach zebrano w tabeli 55.
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Tabela 55. Przyczyna niepelnosprawnosci badanych dzieci z gleboka
niepelnosprawnoscia intelektualng

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC

rewalidacyjno-wychowawczych OGOLEM
Przyczyna Dom Instytucja
niepelnosprawnosci N % N % N %
Genetyczna 4 16 11 31 15 | 25
Nabyta 3 12 2 6 5 8
gﬁjﬁ%ﬁfgswe 12 48 4 11 16 | 27
Wrodzona 6 24 18 51 24 | 40
Razem 25 100 35 100 60 | 100

Legenda: p = 0,006 — istotne

Zrédlo: opracowanie wlasne

Najliczniej reprezentowang przyczyna niepelnosprawnosci dzieci w badanych
rodzinach jest niepelnosprawnos$¢ wrodzona (40%). Co czwarte dziecko urodzito si¢
z wada genetyczng lub wystapito uszkodzenie okotoporodowe. Jedynie 8% dzieci ma
nabyta niepelnosprawno$¢. Szczegdétowa analiza ujawnita, iz ponad polowa (51%)
dzieci z grupy ,Instytucja” ma niepetnosprawnos¢ wrodzong. Natomiast w grupie
,Dom”, dominujaca (48%) przyczyna niepelnosprawnosci jest uszkodzenie
okotoporodowe.

Wykazano rowniez istotny statystycznie wynik dotyczacy zalezno$ci pomigdzy
przyczyna niepelnosprawnos$ci dzieci z GNI w badanej grupie a miejscem realizacji
zajec-rewalidacyjno-wychowawczych (p=0,006). Wsrod dzieci realizujacych zajecia
rewalidacyjno-wychowawcze w instytucji, czeSciej wystepuja wady genetyczne
i wrodzone, a rzadziej wady nabyte i uszkodzenia okotoporodowe.

Kolejnym z opisywanych skladnikow cech dziecka =z gleboka
niepetnosprawnoscig intelektualng w badanej grupie byty wskazane przez rodzicow

zaburzenia towarzyszace. Uzyskane dane zawarto w tabeli 56.

202




Tabela 56. Zaburzenia towarzyszace wystepujgce u dzieci z gleboka
niepelnosprawnoscia intelektualna w badanej grupie

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC
rewalidacyjno-wychowawczych OGOLEM
Zaburzenia Dom Instytucja
towarzyszace N % N % N %
Nie wystepuja 1 4 9 26 10 17
Wystepuja 24 96 26 74 50 83
Razem 25 100 35 100 60 100

Legenda: p = 0,035 — istotne

Zrodlo: opracowanie wlasne

Okazuje sie¢, ze zdecydowana wickszos¢ dzieci z gleboka niepelnosprawnos$cia
intelektualng (83%) posiada wspotwystepujace zaburzenia. Analiza uwzgledniajaca
kryterium miejsca realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych wskazuje, ze przede
wszystkim dotyczy to dzieci z grupy ,,Dom” (96%), ale i w drugiej grupie wskaznik ten
jest wysoki (74%). Jedynie 4% badanych rodzin nie wykazato takich zaburzen
u swoich dzieci. W grupie ,,Instytucja” réznica ta byta mniejsza.

W badanej grupie wykazano istotng statystycznie zalezno$¢ pomiedzy
wystepowaniem u dzieci z GNI zaburzen towarzyszacych a miejscem realizacji przez
nie zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych (p<0,05). Wykazana na poziomie istotno$ci
p=0,035 zalezno$¢ wskazuje, ze dzieci nalezace go grupy ,Instytucja” rzadziej maja
zaburzenia towarzyszace.

W celu okreSlenia dominujgcego nastroju i temperamentu dzieci z GNI
wskazano badanym rodzicom mozliwos¢ wyboru twierdzen okreslajacych te dwie
cechy. Z pomigdzy przeciwstawnych okreslen rodzice mieli wybra¢ i zaznaczy¢ po
jednym: pogodny/smutny, pozwalajace nazwaé nastré] oraz cichy/glosny
I apatyczny/pobudzony, dla okre$lenia temperamentu dziecka. W trakcie badan do
twierdzen pobudzony/apatyczny dodano okreslenie ,,spokojny”, poniewaz czgsto
zdarzato si¢ ze, rodzice w ten sposob okreslali temperament swojego dziecka. Nastepnie
wyznaczono mozliwe kombinacje zmiennych sktadowych i przyporzadkowano im
okre$lony poziom, tworzgc kategorie oceny dominujgcego nastroju i temperamentu
dziecka z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng w badaniach wiasnych.
Dla poziomu wysokiego okreslono nastgpujace cechy:

e pogodny, cichy i spokojny;
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e pogodny, glosny i spokojny.
Poziom przecigtny powigzano z okre§leniami:
e pogodny, cichy i apatyczny;
e pogodny, cichy i pobudzony.
Natomiast poziom niski opisywany jest przez cechy:
e pogodny, glosny i pobudzony;
e smutny, gto$ny i pobudzony.

Opracowane kategorie zaktadajg, ze dzieci pogodne i spokojne, ktore moga by¢
ciche, lub glosne, charakteryzuje poziom wysoki pozytywnego, dominujgcego nastroju
| temperamentu, najkorzystniej wplywajac na realizacj¢ zadan wychowania
rodzicielskiego. Dzieci pogodne, ciche oraz apatyczne lub pobudzone charakteryzuja
poziom przeci¢tny. Natomiast glo$ne i pobudzone, pogodne lub smutne, najmniej
korzystnie wptywaja na problemy wychowania rodzicielskiego, dlatego usytuowano je

na poziomie niskim. Uzyskane wyniki przedstawiono w tabeli 57.

Tabela 57. Dominujacy nastréj i temperament prezentowany przez dzieci z gleboka
niepelnosprawnoscig intelektualng w badanej grupie

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC

POZIOM rewalidacyjno-wychowawczych OGOLEM

Nastroju i Dom Instytucja

temperamentu N % N % N %

Niski 5 20 14 40 19 32

Przecigtny 2 8 8 23 10 17

Wysoki 18 72 13 37 31 51

Razem 25 100 35 100 60 100

Legenda: p = 0,034 — istotne

Zrédto: opracowanie wlasne

Ponad potowa badanych dzieci (51%) uzyskata wysoki poziom w zakresie
dominujacego nastroju i temperamentu. Poziom niski czyli taki, ktéry moze negatywnie
oddzialywa¢ na realizacje zadan wychowania rodzicielskiego, ujawniono w 32%
przypadkéw. Natomiast przecigtny poziom okreslono u co szostego badanego dziecka
(17%).

W grupie, w ktorej dzieci realizowaly zaje¢cia rewalidacyjno-wychowawcze

W miejscu zamieszkania zdecydowana wigkszos¢ (72%) uzyskata wysoki poziom
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badanego czynnika. Natomiast jedna pigta dzieci (20%) charakteryzowata si¢ niskim
poziomem dominujgcego nastroju i temperamentu. Tylko 8% uczestnikow osiagneto
poziom przecigtny. W grupie ,,Instytucja”, na pigciu uczestnikow (40%) uzyskato niski
poziom w zakresie dominujacego nastroju i temperamentu. Natomiast poziom wysoki
osiggneto prawie dwie piate dzieci (37%). Liczna grupe (23%) stanowily réwniez
dzieci, ktore wykazaty przecig¢tny poziom badanego czynnika.

W badanej grupie dzieci z giteboka niepelnosprawnoscia intelektualng, prawie
potowa (48%) badanych wykazuje przeci¢tny poziom rozwoju, a co czwarte dziecko
(25%) poziom niski. W zakresie poziomu dotyczacego nastroju i temperamentu, ponad
polowa (51%) dzieci okreslona zostala przez rodzicéw na poziomie wysokim, niemniej
jednak blisko jedna trzecia (32%) uzyskala wynik wskazujacy na niski poziom badanej
cechy.

Dodatkowo wykazano zalezno$¢ istotng statystycznie pomigdzy gtéwng zmienng
a poziomem nastroju i temperamentu prezentowanym u dzieci z GNI (p<0,05). Na
podstawie uzyskanego poziomu istotnosci p rownego 0,034 stwierdzono, iz dzieci
Z grupy ,,Instytucja” maja nizszy poziom dominujacego nastroju i temperamentu.

Zestawienie zbiorcze uzyskanych zaleznosci pomigdzy badanym czynnikiem

a gtéwna zmienng zawiera tabela 58.

Tabela 58. Zbiorcze zestawienie zwigzkow pomiedzy cechami dziecka a miejscem

realizacji zaje¢¢ rewalidacyjno-wychowawczych

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC
rewalidacyjno-wychowawczych

Cechy dziecka p

Wiek 0,136
Pleé 0,205
Przyczyna niepelnosprawnosci 0,006
Zaburzenia towarzyszace 0,035
Dominujacy nastréj i temperament 0,034

Legenda: pogrubiona czcionka — wyniki istotne statystycznie

Zrodto: opracowanie wlasne

Analiza danych zawartych w tabeli 58 wskazuje, ze gtowna zmienna pozwala na
wylonienie najwigkszej liczby istotnych statystycznie zaleznosci, ktore wskazano
pomiedzy miejscem realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych, a cechami dziecka

z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng. Szczegotowe wartosci liczbowe pokazuja,
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iz wiek (p=0,136) oraz pte¢ (p=0,205) dziecka, nie réznicuje opisywanych grup.
Natomiast wykazano silny zwigzek (p=0,006) przyczyny niepelnosprawnosci z tym czy
zajecia realizowane sg w miejscu zamieszkania czy w instytucji. Kolejnym ze
sktadnikow opisujacych cechy dziecka wykazujacym zaleznos$¢ w stosunku do gtowne;j
zmiennej byly zaburzenia towarzyszace (p=0,035). Podobnie poziom dominujacego
nastroju i temperamentu dziecka opisany szczegdtowo rozdziale 5.2 ujawnit istotny

statystycznie zwigzek z miejscem realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych
(0,034).

5.3 Postrzeganie przez rodzicow dzieci z gleboka

niepelnosprawnoscig intelektualng oferowanego wsparcia spolecznego

Pojecie wsparcia spolecznego zostalo przedstawione w czeSci teoretycznej pracy.
W tym miejscu warto jedynie przypomnie¢ za H. S¢k (1986), ze wsparcie spoleczne
to szczeg6lny rodzaj interakcji spolecznej, ktora charakteryzuje si¢ oddziatywaniem na
siebie uczestnikow interakcji. W uktadach dynamicznych autorka wyrdznia osobg
wspierajagcg 1 t¢, ktora odbiera wsparcie w interakcji wspierajacej. Podczas
oddziatywania pomiedzy dawcami i biorcami dochodzi gléwnie do emocjonalnej
wymiany, ale réwniez wymiany informacji, dobr materialnych czy instrumentow
dziatania. Wymiana ta moze by¢ jedno- lub dwustronna. Celem wspierajacej interakcji
jest rozwigzanie problemu i spowodowanie przezwyci¢zenia sytuacji trudnej u jednego
lub obu uczestnikow interakcji.

Interakcje podmiotéw wspierajacych oraz srodowisk czyli tzw. dawcow z osobami
wspieranymi, w tym przypadku rodzinami dzieci z glgboka niepetnosprawnoscia,
nazywanych biorcami, moga mie¢ dwojaki charakter zwigzkow. Formalne o charakterze
profesjonalnym, zwigzane z pomoca instytucjonalng lub nieformalne, inaczej naturalne,
W ktorych to rodzina, znajomi czy grupy wsparcia stanowig gtowne srodowisko wspierajace
(Rutkowska 2012). Celem jakosciowego poznania subiektywnej oceny rodzicow
dotyczacej owej interakcji, czyli w kwestii otrzymywanego wsparcia spotecznego,
skonstruowano narzedzie (Aneks — zalacznik 4) i wprowadzono pytania dotyczace:
ogoblnej subiektywnej oceny wsparcia spotecznego, nazywanych przez osoby badane

0sOb wspierajacych, oczekiwan co do konkretnej pomocy oraz poczucia wsparcia
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(omowienie miato miejsce w czgéci metodologicznej). Zestawienie sposobu uzyskania

danych przedstawia tabela 59.

Tabela 59. Wsparcie spoleczne - zestawienie sposobu pozyskania danych

WSPARCIE SPOLECZNE

Skiadniki wsparcia Sposdb pozyskania informacji
L.p. spolecznego
1. ogoblna subiektywna
ocena

: . nazywana wlasnymi stowami przez osoby badane
instytucjonalnego yw y p y

wsparcia spotecznego

2. 0S0by wspierajace samodzielnie wymieniane przez osoby badane

3. oczekiwania samodzielnie nazywane przez osoby badane

4. samodzielnie wpisana informacja o wsparciu we
poczucie wsparcia wskazanej grupie, wpisanie osoby wspierajace;j

w danej grupie i jej ocena z uzyciem punktacji 1-5°

Zrédto: opracowanie wlasne

Jak wynika z analizy danych z tabeli 59. do przedstawienia czytelnikowi
subiektywnej oceny otrzymywanego przez rodzicow dzieci z  gleboka
niepelnosprawnoscig intelektualng wsparcia spotecznego postuzyly informacje
z czterech zrodet.

W pierwszym, na podstawie indywidualnych wypowiedzi rodzicéw okreslono
poziom otrzymywanego wsparcia spolecznego rozumianego jako wsparcie
0 charakterze formalnym. Rodzice zostali poproszeni o ocen¢ uzyskiwanego wsparcia.
Celem usystematyzowania uzyskanych odpowiedzi najpierw wszystkie zostaty
zapisane. Nastgpnie pogrupowano je ze wzgledu na znaczenie. Finalnie na podstawie
analizy znaczen tresci wypowiedzi wskazano cztery poziomy ocenionego wsparcia
formalnego:

1) Poziom wysoki, w ktorym wyrazenia wskazywaty na zadowolenie (bardzo dobra,
dobrze, pozytywnie, catkiem dobrze, raczej dobrze, zadowalajgce, wystarczajgco).

2) Poziom przecigtny, gdy okreslenia byly raczej neutralne (srednio, moze by¢,
neutralnie).

3) Poziom niski, w ktorym nazwy byly raczej negatywne (rdzmie, nisko,

niewystarczajgce, stabo, cigzko, kiepsko, marnie, trudno powiedziec, nie wiem).

16 Zapozyczono z kwestionariusza ,,Przeglad zaspokojonych i niezaspokojonych potrzeb w rodzinach
dzieci autystycznych” opracowanego przez Centrum Oceny i Wsparcia Dla Rodzin Uniwersytetu w Hull
(Randal, Parker 2010, s. 58-91).
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4) Poziom bardzo niski, gdy stwierdzenia nie pozwalaty pozytywnie okresli¢ wsparcia
(brak, nie ma, zle, negatywnie).
Odpowiedzi osob badanych zostaly skategoryzowane na podstawie przyjetych

poziomow wsparcia. Wyniki przedstawia tabela 60.

Tabela 60. Ogolna subiektywna ocena instytucjonalnego wsparcia spolecznego
w badanych rodzinach

OGOLNA SUBIEKTYWNA OCENA
INSTYTUCJONALNEGO WSPARCIA SPOLECZNEGO
Miejsce realizacji zaje¢ rewalidacyjno-
wychowawczych Ogélem
Dom Instytucja

POZIOM N % N % N %
Bardzo niski 3 12 10 29 13 22
Niski 10 40 5 14 15 25
Przecigtny 4 16 7 20 11 18
Wysoki 8 32 13 37 21 35
Razem 25 100 35 100 60 100

Legenda: p = 0,126 — nieistotne

Zrbdlo: opracowanie wlasne

Zgodnie z przyjeta zmienng 35% rodzin wskazatlo na wysoki poziom
subiektywnej oceny otrzymywanego formalnego wsparcia spolecznego. Poziom
przecigtny wykazata prawie co piagta rodzina, ktora tym samym okreslita uzyskiwane
wsparcie jako $rednie. Natomiast jedna czwarta, ocenita uzyskiwane wsparcie na
poziomie niskim. Az 22% rodzin okreslito je na poziomie bardzo niskim, Co znaczy,
ze w wypowiedziach wskazali na jego catkowity brak.

Uwzgledniajac  przyjeta zmienng gléwna — miejsce realizacji  zajgé
rewalidacyjno-wychowawczych, w pierwszej grupie, tj. z dzie¢tmi z gleboka
niepelnosprawnos$cig realizujagcymi zajgcia rewalidacyjno-wychowawcze w miejscu
zamieszkania, najwyzsze wyniki wskazywaty na skrajne poziomy oceny uzyskiwanego
wsparcia spotecznego. Wsrod rodzicow 40% ocenito wsparcie na poziomie niskim,
a 32% na poziomie wysokim. Poziom przeci¢tny i niski wykazato odpowiednio 16%
I 12% rodzin.

Wsrod rodzicow nalezacych do grupy ,,Instytucja” najwyzsze wyniki miescity

si¢ na poziomie wysokim, odpowiednio 37% rodzin i bardzo niskim 29% rodzin.
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Wyniki $rednie uzyskato blisko dwie pigte badanych rodzin, w tym co piata rodzina
ocenita wsparcie spoteczne na poziomie przecigtnym. Na poziomie niskim byto to 14%
rodzin.

Drugie zrodto pozyskania danych o wsparciu (tabela 51) oznacza, ze badani
rodzice mieli za zadanie samodzielnie wskaza¢ osoby ich wspierajace. Wérod rodzicow
dzieci z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng dominuje wsparcie spoteczne
uzyskiwane w zwigzkach o charakterze naturalnym. Jako osoba wspierajgca najczesciej,
bo az w 75% przypadkow, wskazywany byt wspotmatzonek — wymieniamy jako jedyna
osoba wspierajaca przez 17% badanych. W sytuacji wskazywania wigkszej liczby osob
wspierajacych identyfikowano osoby doroste, petnosprawne dzieci oraz wilasnych
rodzicow 1 teSciow. Wspierajace rodzicow rodzenstwo 1 kuzynostwo rodzicow
wykazato 18% badanych, z uwzglgdnieniem informacji, ze nalezg oni do rodziny matki
dziecka z GNI. Jako osob¢ wspierajagca jedna rodzina wskazata prababcig.
W pojedynczych przypadkach rodzice wymieniali réwniez przyjaciotki  (7%),
sagsiadki (2%) oraz niani¢ (2%).

Badani posrod wskazywanych osob wspierajacych ich rodzing wymieniali
réwniez przedstawicieli grupy formalnej. Byly to: nauczycielka dziecka (4/D, 5/D)
(pedagog specjalny) oraz opiekunka z pomocy spofecznej (4/D, 5/D) (pracownik
pomocy spolecznej). Jak si¢ okazuje, pomoc od oséb z kregu formalnego zostata
wskazana tylko przez 8% rodzin, w ktorych zajgcia rewalidacyjno-wychowawcze
realizowane sg na terenie miejsca zamieszkania, a dochodzacy nauczyciele sg
pracownikami szkoty ogélnodostepne;.

Rodzice z grupy ,,Dom” wskazywali przede wszystkim na wspotmatzonka, jako
gléwng osobe wspierajacag. Czesto byla to jedyna osoba, ktorg podawali.
Wspotmatzonek nie zostat wymieniony jako osoba wspierajaca w 12% rodzin. Blisko
dwie piate rodzicow wskazalo na rodzicow wiasnych — 8% wskazan, jednoczesnie dla
tej grupy, byli oni jedynym zrodtem wsparcia. Kolejnymi z wymienianych byly
pelnosprawne dzieci (16%) oraz w pojedynczych przypadkach: rodzenstwo rodzicow,
pradziadkowie, pedagog specjalny, pracownik pomocy spoteczne;j.

W grupie, w ktorej dzieci realizujg zajecia rewalidacyjno-wychowawcze
w instytucji rowniez najczesciej wymieniang osobg wspierajaca byt wspotmatzonek,
rzadziej jednak niz w grupie ,,Dom”. Co ciekawe wspotmalzonek nie zostal wskazany
jako dawca wsparcia spotecznego przez az 30% badanych rodzin. Kolejna, czesto

wskazywana grupa osob wspierajacych, byli rodzice pochodzenia (43%). Osoby badane
209



wymieniaty wlasnych rodzicéw jako nastgpne, po wspotmalzonku, osoby wspierajace
ich rodzing. Réwnie licznie wskazywano pozostate pelnosprawne dzieci. Rodzenstwo
rodzicoéw wymienita co pigta rodzina, gldwnie wskazujac na szwagierki. Przyjaciot jako
osoby pomagajace wskazato 11% rodzicow. W pojedynczych wyborach wytypowano
kuzynostwo, sasiadow oraz niani¢. Natomiast 6% rodzin stwierdzito, ze nie mogg liczy¢
na niczyje wsparcie.

Nastepnie, na podstawie informacji o wsparciu pochodzacych z trzeciego zrodta,
w ktoérym rodzice zostali poproszeni o nazwanie wiasnych oczekiwan co do wsparcia.
Zebrane okreslenia wskazujace na oczekiwania konkretnego wsparcia spotecznego
zestawiono z teoretycznym opracowaniem rodzajow wsparcia (rozdziat 3), a nastepnie
na tej podstawie wskazano rodzaje wsparcia spotecznego ujawnione w prezentowanych

badaniach wtasnych (schemat 10).

Schemat 10. Rodzaje wsparcia spolecznego ujawniane w badaniach

psychoemocjonalne = BRI lolo[e]gf1 1l

informacyjne

rehabilitacyjne

socjalno-ustugowe

instrumentalne
(ustugowe)

’” opiekunczo-
wartosciujace WychowaWCZG
duchowe

Legenda: biate pola — terminologia wg A. Maciarz (1993)

ciemnoniebieskie pola — terminologia wedtug S. Kawuli (2002)

jasnoniebieskie pola — terminologia wedtug E. Rutkowskiej (2012)

biata czcionka — te same okreslenia u S. Kawuli (2002), E. Rutkowskiej (2012)
kursywg — okre$lenia rodzajow wsparcia wytonione w badaniach wtasnych (1. G.)

Zrodlo: opracowanie wiasne na podstawie: Kawula (2002); Maciarz (1993); Rutkowska (2012);
Sek, Cieslak (2005)
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Omoéwione w czesci teoretycznej klasyfikacje rodzajow wsparcia spotecznego
wskazuja na rézne ich kategorie, a tym samym terminologi¢, interpretacj¢ oraz
kategoryzacje, zaleznie od przywotanego autora. Na podstawie wybranej literatury
opracowano schemat pokazujgcy wskazane zaleznosci. Jak wynika ze schematu 10. do
réznic w terminologii najczgsciej dochodzi w zakresie ogoélnie nazwanego socjalno-
ustugowego rodzaju wsparcia spotecznego. Tu réwniez pojawia si¢ najwicksza liczba
interpretacji ze wzgledu na spetniane funkcje. Sposrod wskazanych okre$len dobrano
i oznaczono kursywa najtrafniej obrazujace, wskazane przez badanych rodzicow
zaspokajane lub nie w ramach wsparcia potrzeby.

Rodziny dzieci z gl¢boka niepelnosprawnoscia intelektualng wskazaty na
5 rodzajow oczekiwanego wsparcia spotecznego: emocjonalne, informacyjne, rzeczowe,
instrumentalne (w znaczeniu ustugowym) oraz opiekunczo-wychowawcze. Zestawienie
ilosciowe uwzgledniajace gléwna zmienng (miejsce realizacji zaje¢ rewalidacyjno-

wychowawczych) przedstawia tabela 61.

Tabela 61. Rodzaje wsparcia spolecznego otrzymywane przez badanych rodzicow
MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC
rewalidacyjno-wychowawczych Ogolem
Dom Instytucja

Rodzaje wsparcia N % N % N %
Emocjonalne 0 0 1 3 1 2
Informacyjne 2 8 5 14 7 12
Rzeczowe 7 28 8 23 15 25
Instrumentalne 4 16 4 11 8 13
iDLl 7 28 5 14 12 20
wychowawcze

Zrédto: opracowanie wlasne

W opracowaniu nie ujeto podsumowania wynikow z uwagi na mozliwosé
wielokrotnego wyboru. Dodatkowo, wsréd badanych rodzin, blisko potowa (47%)
wskazata na brak potrzeb i oczekiwan wzglgdem wsparcia spotecznego. Brak wiedzy na
ten temat zdeklarowato 2% rodzin.

Wsrod pozostatych rodzin najliczniej wskazywano na rzeczowy rodzaj wsparcia.
Co czwarta rodzina ujawniata potrzebe w tym zakresie. Wymieniano gléwnie: potrzebe
refundacji 1 dofinansowania sprzetu specjalistycznego dla dzieci, materialow
higienicznych przede wszystkim pampersow. Zwracano uwage na potrzebe

finansowania lekow, wizyt u lekarzy i specjalistow oraz wyjazdéw rehabilitacyjnych dla
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dzieci. Postulowano o wyzszy zasitek pielegnacyjny, wyzsza kwote refundacji do
sprzetu rehabilitacyjnego oraz o =zasitek przyshugujacy rodzicowi pomimo pracy
zawodowej.

Kolejng liczng grupe stanowili rodzice wyrazajacy oczekiwania w zakresie
wsparcia opiekunczo-wychowawczego. Rodzaj ten, nalezacy do instrumentalnego
wsparcia spotecznego, $wiadomie zostal wydzielony przez autorke celem
uwidocznienia potrzeb w tym zakresie ws$rod rodzicow dzieci z gleboka
niepetnosprawnoscig intelektualng. Co pigta rodzina dokonala takiego wskazania.
Postulowano stworzenie i mozliwos$¢ korzystania z opieki wytchnieniowej, pomocy
z hospicjum, asystenta rodziny dziecka z niepelnosprawnoscig. Wielu rodzicow
widzialo potrzeb¢ odcigzenia o0d obowigzkow opiekunczych nad dzieckiem
w godzinach popotudniowych oraz pomoc w weekendy, kiedy dzieci nie maja zajg¢c
rewalidacyjno-wychowawczych. Rodzicie chcieliby mie¢ okazje do wyjscia z domu,
rozwijania wlasnych zainteresowan. Poruszono réwniez trudny problem ukonczenia
25T. 7. przez dzieci z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna, ktore tracg mozliwos¢
uczestniczenia w zajeciach rewalidacyjno-wychowawczych. Wérdd rodzicow pigcioro
wskazalo potrzebe opieki i organizacji nowej formy zaje¢ po przekroczeniu przez
dziecko wspomnianej granicy wiekowej.

Instrumentalne wsparcie spoteczne zwigzane z szeroko pojetymi ustugami
wskazato 13% rodzin. Zwracaly one uwage na potrzebe w zakresie lepszego dostepu do
lekarzy 1 specjalistow, rehabilitacji domowej, pomocy psychologa i opieki
psychologicznej dla rodziny oraz zaje¢ specjalistycznych z nauki komunikacji.
Pojedyncze rodziny wskazaly na potrzebe dostgpnosci miejsc dla wozkoéw oraz
systemowego wsparcia od panstwa.

Ustalonym na podstawie relacji rodzicow kolejnym z rodzajow wsparcia,
ktorego potrzebe wskazalo 12% rodzin bylo wsparcie informacyjne. Zwracaty one
szczegbdlng uwagg na potrzebe ulepszenia komunikacji w urzedach, lepszego dostepu do
informacji, uproszczenia procedur zwigzanych ze staraniem si¢ o przystugujace im
$wiadczenia oraz wsparcie rodzicow pracujacych i dodatkowy urlop dla rodzicow
wychowujacych dziecko z giteboka niepetnosprawnoscia intelektualna.

Tylko 2% rodzin wskazalo na emocjonalny rodzaj wsparcia spolecznego
wyrazajac potrzebe akceptacji. W pozostatych przypadkach nikt nie ujawnit oczekiwan

pomocowych, co do tej sfery zycia rodziny.
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W  grupie rodzicow, ktorych dzieci realizuja zajgcia rewalidacyjno-
wychowawcze na terenie miejsca zamieszkania najczeSciej wskazywano na
oczekiwania w stosunku do rzeczowego oraz opiekunczo-wychowawczego wsparcia
spotecznego. Prawie co czwarta rodzina podawata te rodzaje wsparcia. Rodzice 16%
dzieci wskazali na potrzebg instrumentalnego wsparcia dotyczace pomocy
psychologicznej, tatwego dostepu do lekarzy oraz specjalistow. Tymczasem 8% rodzin
wyrazito potrzebe lepszego dostgpu do informacji, gtownie w osrodkach pomocy
spotecznej. Brak oczekiwan co do pomocy spolecznej zadeklarowalo dwie pigte
badanych rodzin (40%).

Porownywalnie do odpowiedzi w grupie ,,Dom”, rodzice dzieci realizujacych
zajecia rewalidacyjno-wychowawcze w instytucji najczesciej wskazywali na
oczekiwanie rzeczowego rodzaju wsparcia spotecznego. Wymieniane byly glownie
potrzeba dofinansowania oraz refundacji sprzetow, rehabilitacji oraz S$rodkow
higienicznych. Roéwnowazne w drugiej grupie okazaty si¢: wsparcie informacyjne oraz
opiekunczo-wychowawcze. Na oczekiwania dostgpnosci do zaje¢ specjalistycznych,
miejsc publicznych na zakup wozkow inwalidzkich oraz pomocy psychologicznej
wskazato 14% rodzin. Podobnie (14%) na potrzebe dostepu do informacji czy
uproszczenia procedur zwigzanych ze skladaniem wnioskéw o $wiadczenia.
Na potrzebe emocjonalnego wsparcia wskazato zaledwie 3% rodzin. Co ciekawe, ponad
potowe (54%), stanowili rodzice twierdzacy, iz nie oczekuja zadnego wsparcia
spotecznego. Wsrod nich 3% zdeklarowato brak wiedzy na ten temat.

Informacje o wsparciu pochodzace z czwartego ze zrodet dotyczyty grup
wspierajacych, do ktorych badani rodzice wskazywali obecno$é lub brak wsparcia,
podawali osoby wspierajace nalezace do konkretnej grupy oraz oceniali ich pomoc na
pieciostopniowej skali, gdzie oznaczenie 1 stanowito najnizszg ocene, a 5 najwyzsza.
Do kategorii dawcow wsparcia spotecznego zakwalifikowano: grupy wsparcia, rodzing,

przyjaciot i profesjonalistow.
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Tabela 62. Kategorie dawcow wsparcia spolecznego i ich uszczegolowienie

MIEJSCE REALIZACJI
ZAJEC rewalidacyjno-
Kategorie wychowawczych Ogolem
dawcow Dom Instytucja
wsparcia Uszczegélowienie (N=25) (N=35)
spolecznego N % N % N %
R'od2|ce dzieci z . 5 20 4 11 9 15
niepetnosprawnoscia
ze szkoty 3 12 3 9 6 10
Grupy wsparcia zfowarzyszenia 1 . . g 2 <
z hospicjum 1 4 0 0 1 2
Kosciot 1 4 0 0 1 2
Brak 19 76 31 89 50 83
Wspdimatzonek 19 76 18 51 37 62
Rodzice 14 | s6 | 11 | 31 | 25 | 42
. pochodzenia
Reudi Rodzefistwo 5 | 20 | 15 | 43 | 20 | 33
Kuzynostwo 0 0 1 3 1 2
Pozostale dzieci 5 20 13 37 18 30
Brak 0 0 0 0 0 0
Przyjaciotki 7 28 7 20 14 23
SR Kolezanki 7 28 6 17 13 22
Siostry/bracia 1 4 2 6 3 5
Sasiedzi 2 8 0 0 2 3
Brak 8 32 20 57 28 47
Lekarze 5 20 5 14 10 17
Pielegniarki 3 12 2 6 5 8
Opiekunka ' 9 3 0 0 5 3
Z pomocy spotecznej
) o Rehabilitanci 10 40 13 37 23 38
Profesjonalisci Nauczyciele/
14 56 17 49 31 52
Pedagodzy
Psycholodzy 2 8 3 9 5 8
Logopedzi 0 0 2 6 2 3
Ksiadz 1 4 0 0 1 2
Brak 2 8 9 26 11 18

Zrodto: opracowanie wlasne

W kategorii dawcow wsparcia spotecznego (tabela 62), do grupy wsparcia 15%
badanych rodzin zaliczyto innych rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia, z ktorymi
majg regularny kontakt podczas zorganizowanych spotkan. Do tej grupy zaliczono:

10% rodzicow dzieci z placowki, do ktorej uczgszcza dziecko z gleboka
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niepetnosprawnoscia, 3% nalezacych do stowarzyszen dziatajacych na rzecz osob
Z niepetnosprawnoscia, najczgsciej dziatajacych przy placowce, do ktoérej nalezy
dziecko oraz 2% poznanych w hospicjum, ktore organizuje regularne spotkania i grupy
wsparcia. Wsparcie ze strony kosciota wskazato 2% rodzin. Lacznie tylko 17% rodzin
wskazalo na wsparcie otrzymywane z grupy wsparcia. Pozostate 83%, w kategorii
dawcow wsparcia spotecznego nie wskazato uszczegdtowienia grupy wsparcia.

Uwzgledniajac w analizie uzyskanych danych gtowng zmienng mozna zauwazy¢
podobienstwo wynikéw. Ze wzgledu jednak na rdéznoliczno$¢ obu grup mozna
stwierdzi¢, iz rodzice z grupy ,Dom” czeSciej korzystajg ze wsparcia grup
zorganizowanych.

Najliczniej wskazywang grupa wspierajacg byli czlonkowie rodziny osob
badanych. Podobnie do wyborow z pozostatych zrddel informacji, najczesciej
wskazywang osobg wspierajaca byt wspétmalzonek wymieniony na pierwszym miejscu
wsrdd az 62% badanych. Kolejnymi osobami, wymienianymi przez wigcej niz dwie
piate rodzin (42%), byli rodzice pochodzenia. Rodzenstwo osob badanych wymieniane
bylo przez co trzecig badang rodzing. Prawie co trzecia rodzina (30%) wskazata
pozostate dzieci, jako osoby wspierajace, a Kilku przypadkach wymienione jako jedyne
wsparcie w rodzinie. Wsrdd osob z rodziny 2% podato kuzynostwo jako dawcow
wsparcia. Warto zauwazy¢, iz jest to jedyna kategoria, w ktorej nikt z osob badanych
nie wskazal braku wsparcia.

W grupie ,,Dom” az 76% rodzicow wskazalo wspOtmatzonka jako osobg
wspierajacg. Ponad 50% z nich wymienito w tej kategorii dawcow réwniez wiasnych
rodzicow. Takie zestawienie — wspotmatzonek i rodzice badanych opiekunow: byto
najczesciej wskazywanym w omawianej kategorii. Jedna na pi¢¢ rodzin podata
rodzenstwo lub pozostate dzieci jako osoby wspierajace. Jak wynika z danych
liczbowych w grupie ,,Instytucja” wspotmatzonek, jest rzadziej wskazywany jako osoba
wspierajaca niz w grupie ,,Dom”. Tylko nieco ponad potowa badanych rodzicéw (51%)
wymienita go, jako osobe wspierajacg. Czg$ciej natomiast w pordwnaniu do grupy
»Dom” wskazywali rodzenstwo (43%) oraz pozostate dzieci (37%), jako dawcow
wsparcia spotecznego.

Kolejna grupa, osob wspierajagcych to przyjaciele. Jak si¢ okazuje osoby
nalezace do tej grupy byly rzadziej wymieniane niz rodzina i profesjonalisci, z ktorymi

rodzice maja kontakt. Wymieniane osoby podawane byly w rodzaju zenskim:
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23% przyjaciotka, 22% kolezanka, 5% siostra, 3% sasiadki. Prawie potowa badanych
0s0b (47%) nie wskazala zadnej wspierajacej ich osoby nalezacej do grupy przyjaciot.

Wsrod rodzicow z grupy ,.Dom”, omawiana kategoria dawcoéw wsparcia
spotecznego (grupa przyjaciot) byta liczniejsza niz wérod rodzicow z grupy ,,Instytucja”
W grupie ,,Instytucja” 57% rodzicow wskazato na brak wsparcia ze strony przyjaciot,
podczas gdy w grupie ,,Dom” juz tylko co trzecia rodzina (32%) nie okreslita dawcow
wsparcia dla tej kategorii. Dodatkowo 8% rodzicow z grupy ,,Dom” podato sasiadow,
mieszkajacych w tym samym bloku jako osoby, na ktérych pomoc mogg liczy¢.

Ostatnig kategoriag dawcoéw wsparcia, w ktorej osoby badane byty poproszone
0 wskazanie wsparcia spolecznego byli profesjonalisci. Rodzice zaliczyli do nich:
lekarzy, pielegniarki, pracownikow opieki spotecznej, rehabilitantow, pedagogow,
psychologéw, logopedow oraz ksigdza. Najliczniej wskazywanym przedstawicielem tej
kategorii byt pedagog, nazywany tez nauczycielem, ktérego wymienita ponad potowa
badanych 0sob (52%). Nastepnie blisko dwie pigte rodzin (38%) podato rehabilitanta.
Grupa zawodowa na pozycji trzeciej byli lekarze wskazani przez co szosta rodzing
badang. W pozostatych przypadkach byly to wskazania nie przekraczajace 10%. Brak
wsparcia w omawianej kategorii wykazato 18% rodzin.

Analiza wynikéw ujawnila podobienstwo pomiedzy poréwnywanymi grupami
(,,Dom” i, Instytucja”) w tym zakresie. Rodzice z grupy ,,Dom” czeSciej mogli liczy¢
na wsparcie pedagogéw 1nauczycieli niz rodzice dzieci realizujacych zajgcia
W instytucji. Dwéch na pigciu rodzicéw z grupy ,,Dom” wymienito rehabilitanta, jako
osobe wspierajaca, podczas gdy w grupie ,,Instytucja” wystgpita mniejsza czestotliwose
w tej kategorii. Tylko 8% rodzin z grupy ,,Dom” stwierdzito brak wsparcia w grupie
profesjonalistow. W drugiej tj. grupie ,Instytucja”, znacznie wigcej rodzin (26%)
wskazato brak profesjonalnego wsparcia.

Jak pokazujg zaprezentowane analizy prosba o wskazanie konkretnych grup
wspierajacych sktonita badanych rodzicéw do zastanowienia 1 podania liczniejszych niz
wczesniej przyktadow wsparcia. Mozna przypuszczal, Ze o0soby wspierajace
wymieniane w pierwszej kolejnosci to te, ktore sg wsparciem najczesciej. Podkresli¢
nalezy, ze jednak niezaleznie od liczby wymienianych i kategorii dawcoéw wsparcia, na
pierwszym miejscu jest najblizsza rodzina.

Przydzielane oceny to w wigkszos$ci 4 lub 5, w pojedynczych przypadkach 2 i 1

W ocenie przyjaciot i profesjonalistow (lekarz).
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Opierajac si¢ na wynikach z trzeciego ze zrodet informacji o wsparciu okreslono
ilo$¢ grup decydujgca 0 ocenie tego wsparcia. Sposrod wyrdéznionych pigciu grup
badani sami wskazywali przyklady wspierajacych ich osob, nalezacych do zwigzkow
naturalnych oraz formalnych. Na tej podstawie przyjeto nastepujgce trzy poziomy
okreslajace zadowolenie z uzyskiwanego wsparcia:

e ocena zadowalajaca — oznaczato wigcej niz dwie grupy wspierajace,
e ocena nie w petni zadowalajgca — oznaczato dwie grupy wspierajace,

e ocena niezadowalajgca — oznaczato brak wsparcia/jedna grupa wspierajaca.

Tabela 63. Zadowolenie z uzyskiwanego wsparcia

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC
rewalidacyjno-wychowawczych Ogélem
Dom Instytucja
Poczucie wsparcia N % N % N %
Nie w pelni zadowalajace 2 8 11 31 13 22
Zadowalajace 23 92 24 69 47 78
Razem 25 100 35 100 60 | 100

Legenda: p = 0,064 — nieistotne

Zrodto: opracowanie wlasne

Blisko cztery piate (78%) badanych osob okreslito uzyskiwane wsparcie
spoteczne jako zadowalajace, co znaczy, ze wspiera je trzy do pigciu grup, W tym
naturalnych i formalnych, tworzac sieci wsparcia. Tylko oceny 22% rodzicéw, uznano
jako nie w pelni zadowalajace, co wskazuje na dwie grupy wsparcia, od ktorych
otrzymuje pomoc. Wszyscy rodzice wskazali co najmniej dwie grupy wspierajace, co
Swiadczy o braku niezadowalajacego poziomu uzyskiwanego wsparcia.

W grupie GD, az 92% wskazuje na zadowalajace wsparcie spoteczne. Natomiast
rodzice dzieci ucz¢szczajacych do instytucji w prawie 70% okreslajag wsparcie jako
zadowalajace. Opiekunowie prawie co trzeciego dziecka z gleboka niepetnosprawnoscia
intelektualng (31%), uzyskuja nie w pelni zadowalajgce wsparcie, co znaczy, ze
wskazali przedstawicieli tylko dwoch grup wspierajacych.

Warto zauwazy¢, iz dzigki informacjom z trzeciego zrdédla oraz przyjetemu
podzialowi zweryfikowano pierwszy subiektywny osad, w ktérym rodzice podawali,

ze otrzymujg wsparcie tylko od jednej osoby nalezacej do grupy nieformalne;.
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Nastepnie, na podstawie wynikow uzyskanych z analizy czwartego zrodlta —
ilosci wskazanych grup wspierajacych oraz dokonanej przez badanych oceny
w przyjetej skali (1-5, w ktorej 1 oznacza najnizszg oceng, a 5 ocene najwyzsza),
okre$lono podziat na cztery poziomy otrzymywanego subiektywnego wsparcia
spotecznego w badanej grupie.

Poziom bardzo wysoki oznacza, ze wskazano:
» wszystkie grupy wspierajace/ocena 5 i/lub 4,
» cztery grupy wspierajgce/ocena 5.

Poziom wysoki dotyczy:

» wszystkie grupy wspierajace/ocena 3 i/lub 4,

» wiecej niz dwie grupy wspierajace/ocena 4 i/lub 5.
Poziom przecietny okresla:

* wigcej niz dwie grupy wspierajgce/ocena 1-3,

» dwie grupy wspierajace/ocena 4 i/lub 5.

Dla poziomu niskiego przyjeto:

» dwie grupy wspierajace/ocena 2 i/lub 3,

» jedna grupa wspierajaca,

» brak wsparcia.

Na podstawie okreslonych kategorii podzielono oceny uzyskane od badanych

rodzicow. Wyniki zawarto w tabeli 64.

Tabela 64. Poziom otrzymywanego subiektywnego wsparcia spolecznego w badanej
grupie

Poziom MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC

otrzymywanego rewalidacyjno-wychowawczych OGOLEM

sublekt_ywnego Dom Instytucja

wsparcia

spolecznego N % N % N %

Przecigtny 6 24 16 46 22 37

Wysoki 11 44 16 46 27 45

Bardzo wysoki 8 32 3 8 11 18

Razem 25 100 35 100 60 100

Legenda: p = 0,051 — nieistotne

Zrodto: opracowanie wlasne
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Na podstawie uzyskanych wynikow wyloniono w badanej grupie dla
otrzymywanego subiektywnego wsparcia spolecznego trzy poziomy: bardzo wysoki,
wysoKki i przecietny. Najliczniejsza grupe, blisko potowe osob (45%), stanowili rodzice
reprezentujacy poziom wysoki. Kolejng, poziom przeci¢tny — prawie dwie pigte rodzin
(37%). Najmniej licznie osiggne¢li badani poziom bardzo wysoki. Tylko 18% rodzin
moglo liczy¢ na wsparcie przedstawicieli wszystkich wskazanych kategorii dawcow
wsparcia spolecznego, ktore oceniali w skali punktowej 5 1 4 lub wskazali cztery grupy
wspierajace, przy jednoczesnej maksymalnej ocenie uzyskiwanego od ich
przedstawicieli wsparcia.

Wsrod przedstawicieli z grupy ,,Dom” poziom wysoki odnotowano dla opinii
pochodzacych od 44% rodzin. Drugim w kolejnosci byt poziom bardzo wysoki, na
ktory wskazata prawie co trzecia z rodzin (32%). Wsrod rodzin z grupy ,,Instytucja”
poziom wysoki i przecigtny dotyczyt 46% rodzin. Natomiast 8% rodzin wskazalo na
wsparcie przedstawicieli wszystkich grup wspierajacych, ktéore oceniali w skali
punktowej 5 i 4 lub cztery grupy wspierajace, przy uzyskanej najwyzszej ocenie.

Analizy statystyczne nie ujawnity zwigzku pomigdzy poziomem otrzymywanego
subiektywnego wsparcia spolecznego a miejscem realizacji zajg¢ rewalidacyjno-
wychowawczych. Natomiast nalezy zauwazy¢, ze uzyskany wynik byt bliski istotno$ci
statystycznej.

Pytania dotyczace wsparcia zawarte w ankiecie dawatly okazje do zastanowienia,
ajednoczesnie wymagaly precyzyjnego okreslenia otrzymywanego wsparcia
(co do kategorii dawcow wsparcia 1 ich liczby). Dzieki temu mozna bylo uzyskac
bardzo konkretne informacje w tym temacie, inaczej niz miato to miejsce, gdy badani
odpowiadali na pytania otwarte.

Rodzice wypehiali réwniez narzedzie do oceny otrzymywanego ogdlnego
wsparcia spotecznego tj. Skale poczucia zadowolenia z Otrzymywanego wsparcia
spotecznego — SPZOWS w wersji eksperymentalnej udostepniong badaczce
przez autoréw (Sekta, Otrebski 2010). W narzedziu zawarto pytania obejmujace swym
zasiggiem 11 grup wspierajacych. Zadaniem badanych rodzin byto okreslenie swojego
stosunku co do udzielanego przez konkretne osoby wsparcia. Nastepnie, dla odpowiedzi
przyjeto wartosci liczbowe, z ktorych obliczono $rednig arytmetyczng dla kazdej
zrodzin. Przyjeto, ze okreSlenie: zupelnie zadowalajace otrzyma 5 punktow,

raczej zadowalajace 4, trudno stwierdzi¢ 2,5, raczej niezadowalajace 2,
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zupetnie niezadowalajace 1, nie dotyczy 0. Obliczona w ten sposob $rednia wyznacza
oceng ogbdlnego wsparcia we wszystkich uwzglednionych grupach wspierajacych.
Dla ogblnego wsparcia przyjeto czterostopniowy podzial, okreslajacy poziom
ogolnego wsparcia spotecznego:
Poziom wysoki wyznaczony na podstawie ocen:
e zupehie zadowalajace — 5.
Natomiast poziom przeci¢tny, wskazany przez okreslenie:
e raczej zadowalajace — 4.
Dalej poziom niski, wskazany przez okreslenia:
e trudno stwierdzi¢ — 2,5 (bo to jest pomigdzy od 1 do 5),
e raczej niezadowalajace — 2.
Poziom bardzo niski, wskazujacy na brak zadowolenia dotyczyt oceny:
e zupeknie niezadowalajace — 1.

Uzyskane wyniki ogélnego wsparcia spotecznego przedstawia tabela 65.

Tabela 65. Ocena zwigzkow ogélnego wsparcia spolecznego w ocenie badanych
rodzicow i miejsca realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC

POZIOM rewalidacyjno-wychowawczych Ogoélem
Ogolnego wsparcia Dom Instytucja

spolecznego N % N % N %
Bardzo niski 2 8 0 0 2 4
NiskKi 18 72 26 74 44 73
Przecietny 5 20 9 26 14 23
Razem 25 100 35 100 60 100

Legenda: p = 0,348 — nieistotny

Zrédto: opracowanie wlasne

Ponad siedem na dziesi¢¢ badanych oséb (73%) ma trudno$¢ z okre§leniem
poziomu uzyskiwanego ogolnego wsparcia spotecznego lub uwaza je za raczej
niezadowalajagce wykazujac tym samym niski poziom wsparcia spolecznego.
Na poziomie przecigtnym ocenita otrzymywane wsparcie spoteczne prawie co czwarta
badana rodzina (23%), ktora jest raczej zadowolona. Szczegdlowa analiza,
uwzgledniajgca gtowng zmienng wskazuje, ze az 72% rodzin z grupy ,,Dom” jest

niezdecydowanych lub raczej niezadowolonych w ocenie uzyskiwanego wsparcia,
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w sytuacji gdy w grupie ,,Instytucja” takich rodzin jest o 2 % wigcej. Z tym, ze wsroéd
rodzin z grupy ,,Dom” 8% badanych osob wskazato, ze w ich ocenie wsparcie
spoteczne jest zupehie niezadowalajace. Zatem sumujgc wyniki wskazujgce na poziom
ponizej przecig¢tnej, mozna uznaé, ze w grupie ,,Dom” (80%) poziom ogdlnego wsparcia
spotecznego oceniono gorzej 0 6% w stosunku do rodzicéw z grupy ,,Instytucja” (74%).
Jedna pigta rodzin (20%) z grupy ,,Dom” jest raczej zadowolonych z otrzymywanego
wsparcia spolecznego, gdzie w grupie ,,Instytucja”, rodzin podobnie oceniajgcych
wsparcie spoteczne jest ponad jedna czwarta (26%).

Kolejnym etapem prezentacji materialu empirycznego byta analiza statystyczna
zbiorczego zestawienia wynikow zwigzku pomiedzy badang zmienng a miejscem

realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych zawarto w tabeli 66.

Tabela 66. Zbiorcze zestawienie zwigzkéw pomiedzy wsparciem spotecznym
a miejscem realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC
rewalidacyjno-wychowawczych

Ocena wsparcia spolecznego p

Ogolna subiektywna ocena 0126
instytucjonalnego wsparcia spolecznego ’

Poczucie wsparcia 0064

Zadowolenie z uzyskiwanego wsparcia '

Poziom otrzymywanego subiektywnego 0.051

wsparcia spolecznego w badanej grupie —

Ogolne wsparcie 0,348

Legenda: pogrubiona czcionka — wyniki istotne statystycznie; podkreslenie — wyniki bliskie istotnosci

statystycznej
Zrédto: opracowanie wlasne

W analizie podstawowe] pomiedzy miejscem realizacji zaje¢ rewalidacyjno-
wychowawczych a ogdlnym wsparciem spotecznym (p=0,348), ogolng subiektywng
oceng  instytucjonalnego  wsparcia  spotecznego  (p=0,126), zadowoleniem
z uzyskiwanego wsparcia (p=0,064) oraz poziomem otrzymywanego subiektywnego
wsparcia spotecznego w badanej grupie (p=0,051) nie wykazano istotnych statystycznie
zalezno$ci. W analizach dotyczacych ostatniego z opisywanych sktadnikéw, okreslono

poziom istotnosci bliski przyjetej granicy p>0,05.
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Rozdzial 6
Analiza wybranych czynnikéw wychowania dziecka z gleboka
niepelnosprawnoscia intelektualng a realizowanie przez

rodzicow zadan wychowania

Analizowany w rozdziale material empiryczny zostal zebrany metoda sondazu
diagnostycznego, z wykorzystaniem narze¢dzi, mierzgcych wybrane zmienne, do ktorych
nalezaty: pierwsza cze¢$¢ Kwestionariusza (ankiety/rozmowy) dla rodzica dotyczgcego
problemow wychowania dziecka z glebokg niepetnosprawnosciq intelektualng wlasnego
autorstwa, zawierajaca pytania metrykalne. Kwestionariusz (ankiety) do badania stylu
wychowania w rodzinie, autorstwa Marii Rys, Skala Postaw Rodzicielskich, autorstwa
Mieczystawa Plopy, Kwestionariusz (ankiety/rozmowy) dla rodzicow dotyczgcy rozwoju
| cech dziecka z glebokq niepetnosprawnosciq intelektualng wlasnego autorstwa oraz
Skala Poczucia Zadowolenia z Otrzymywanego Wsparcia Spolecznego — SPZOWS
autorstwa Wojciecha Otrebskiego.

Zgromadzony material empiryczny poddano analizie statystycznej za pomocg
testu chi-kwadrat lub doktadnego testu Fishera tam, gdzie w tabelach pojawiaty sig¢
niskie licznosci oczekiwane.

Uzyskane wyniki zostalty omowione w kolejnych podrozdziatach. Najpierw
przedstawiono zwigzek pomiedzy glowng zmienng a sposobem RZWR.
Nastepnie wyszczegolniono dzialania obejmujace realizacje zadan wychowania
rodzicielskiego, dalej przedstawiono poziomy realizowania zadan wychowania
rodzicielskiego w badanej grupie. W kolejnym podrozdziale wykazano zalezno$ci
pomiedzy wybranymi czynnikami wychowania rodzicielskiego a realizacja zadan
wychowania dziecka z GNI. W dalszych podrozdziatach przedstawiono wyniki
testowanych hipotez. Na koniec zaprezentowano w ujgciu tabelarycznym otrzymane

wyniki, z uwzglednieniem uzyskanych zaleznosci.
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6.1 Miejsce realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych
a pelnienie zadan wychowania dziecka z gl¢boka

niepelnosprawnoscia intelektualng

Obliczenia statystyczne dokonane przy uzyciu testu chi-kwadrat nie wykazaty istotnych
statystycznie zalezno$ci (p=0,681) pomiedzy sposobem RZWR a miejscem realizacji
zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych. Dane empiryczne dotyczace tego zestawienia

przedstawia tabela 67.

Tabela 67. Ocena zwiazku sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
i miejsca realizacji zajeé rewalidacyjno-wychowawczych

MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC
rewalidacyjno-wychowawczych OGOLEM

Realizacja zadan -
wychowania Dom Instytucja
rodzicielskiego N % N % N %
Niejednoznaczna 15 60 24 69 39 65
Pozytywna 10 40 11 31 21 35
Razem 25 100 35 100 60 100

Legenda: p = 0,681 — nieistotny

Zrodto: opracowanie wlasne

Dane zawarte w tabeli 67 wskazuja, ze w badanej grupie wigcej jest rodzin
o0 niejednoznacznej RZWR. Jedynie 35% badanych pozytywnie realizuje zadania
wychowania rodzicielskiego. Szczeg6lowa analiza ujawnia, ze czg¢$ciej niejednoznaczna
RZWR wystepuje w grupie ,,Instytucja”. Natomiast w grupie ,,Dom” wigcej (40%) jest
rodzin o pozytywnej RZWR.

Na podstawie uzyskanych wynikéw mozna domniemywac, ze istnieje wicksze
prawdopodobienstwo, iz ogoélnie rodziny wychowujace dzieci z gleboka
niepetnosprawnoscig intelektualng rzadziej beda ujawniaty pozytywng RZWR. Wigksza
szans¢ natomiast, maja na to rodziny, ktorych dzieci realizujg zajecie rewalidacyjno-
wychowawcze w miejscu zamieszkania. Czeste, codzienne i1 calodzienne przybywanie
z dzieckiem w domu, czas na realizacj¢ zadan oraz wypracowanie stalych sposobow
radzenia sobie z problemami pozwala na pozytywng RZWR. Stale relacje pozwalajg na
zbudowanie uczuciowego kontaktu pomiedzy rodzicem a dzieckiem, ktory pozytywnie

wplywa na RZWR.
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6.2 Poziom realizowania zadan wychowania rodzicielskiego wobec

dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna

W prezentowanych badaniach wlasnych przyjeto, iz realizacja zadan wychowania
obejmuje: wiedze na temat schorzenia dziecka, prowadzong rehabilitacje ruchows oraz
dodatkowe zajg¢cia prowadzone zgodnie z harmonogramem pracy ustalonym z placowka
specjalng, jak rowniez organizacje zaje¢ we whasnym zakresie. Swiadoma zgoda na
prowadzong rehabilitacje jest niezwykle istotna. Otwarcie wlasnego domu przed
specjalistami, wykonywanie ich zalecen oraz pilnowanie ustalonych terminéw wigze si¢
z odpowiedzialng opieka i wychowaniem. Rodzice czesto organizuja i optacaja
dodatkowa rehabilitacje dla dziecka. Sami szukaja specjalistow. Wazne jest
zapewnienie dziecku odpowiedniej opieki 1 pomocy medycznej w tym sprzetu
| oprzyrzadowania. Dobor adekwatnego sposobu leczenia, szukanie nowych rozwigzan
leczenia, zabiegow, operacji czy lekow, jak np. medyczna marihuana, charakteryzuje
rodzicow pozytywnie wypelniajacych swojg role. Opieka zwigzana z karmieniem,
myciem, kapaniem, przebieraniem, spaniem opisuja funkcje opickuncza a gtéwnie
pielggnacyjna realizowang przez rodzicow. Czynnosci pielegnacyjne, dieta dziecka oraz
sposob karmienia, wynikajace z potrzeb i niepelnosprawnosci dziecka roéwniez sg
bardzo wazne w wypehianiu roli rodzica dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia
intelektualng. Wspdlne wyjscia z domu wigza si¢ z realizacja funkcji wychowawczej,
oswajaniem dziecka z otoczeniem spotecznym i przebywaniem z innymi ludZzmi.
Zachecanie do przyjaznego kontaktu jest waznym elementem wchodzenia w interakcje
spoteczne. Spotkania z innymi ludzmi pozwalajg na przyzwyczajanie do otoczenia
spotecznego 1 fizycznego, dotycza poszerzania pola doswiadczenh w kontaktach
z osobami obcymi, jak réwniez przebywania w roéznych miejscach, takze poza
najblizszym otoczeniem. Kolejnym istotnym elementem wypetniania roli rodzicielskiej
jest organizacja czasu wolnego dziecka. Dotyczy ona organizowania, dostarczania
| angazowania dziecka w aktywnosci zwigzane z czasem wolnym (swobodna
aktywno$¢). Swiadome pozwalanie dziecku na autonomie — spedzanie przez dziecko
czasu we wlasnym towarzystwie. Racjonalne gospodarowanie czasem dziecka (czas na
bycie razem i czas na bycie osobno) planowanie aktywnos$ci oraz staly rytm dnia
wskazuja na pozytywne wypehianie roli rodzicielskiej. Ostatnim elementem jest

stosowany przez rodzicOw system nagradzania. Stawianie dziecku wymagan,
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szczegblnie przy probach uczenia dziecko umiejetnosci samoobstugowych
(samodzielnosci) nauka sygnalizowania potrzeb, podejmowania decyzji o jedzeniu
i piciu czy mozliwo$¢ dokonania wyboru. Jak wskazano w czesci teoretycznej, na
pozytywng realizacje zadan moga wplywaé: nastawienie do dziecka (ilo$¢ wspolnie
spedzanego czasu, sposob mowienia o dziecku, zachowanie), wskazywane we wlasnej
ocenie rodzica kompetencje oraz refleksja nad stanem obecnym i opisywang
przesztoscig rodziny. Do wymienionych kryteriow warunkujacych realizowanie zadan
wychowania rodzicielskiego dodano ocen¢ konstruktywnej postawy rodzicielskiej.

Niektére z wymienionych skladnikdw oceniane byly obserwacyjnie, nie
wynikaly bowiem bezposrednio z rozmowy z rodzicem. Zatem na podstawie oceny
odpowiedzi zawartych w ankietach oraz przeprowadzonych bezposrednich rozméw
stwierdzono, ze wymienione elementy realizacji zadan sg spetlnione przez wszystkich
badanych rodzicow. Dlatego za wyraz pozytywnego wypetniania roli rodzicielskiej
uznano sposob realizacji zadan wychowania rodzicielskiego. Przyjeto, ze zwigzek
pomiedzy konstruktywng postawg a sposobem realizacji zadan wychowania
rodzicielskiego jest wzajemny (schemat 2, s. 59).

W analizie materialu zebranego za pomocag Skali Postaw Rodzicielskich
(SPR-M) autorstwa M. Plopy (2015) postanowiono uwzgledni¢ nie tylko wynik
globalny, ale i wyniki w podskalach. Dlatego dodano dodatkowe kryterium tj. postawe
konstruktywng. Jest to postawa konstruktywna/ niekonstruktywna w postawach
rodzicielskich (Baran 2012).

Konstruktywne rozwigzywanie probleméw wychowania rozumiane réwniez
jako konstruktywna postawa wychowawcza rodzica, wyraza si¢ spelieniem co
najmniej trzech wymienionych warunkéw: co najmniej przecigtnym poziomem
akceptacji i autonomii, niskim lub przecigtnym poziomem nadmiernego ochraniania
I nadmiernych wymagan oraz niskim poziomem niekonsekwencji. Zalozenie zostato
zobrazowane w tabeli 68 z wykorzystaniem okreslen uzytych przez autora skali SPR-M
klucz (Plopa 2015, s. 371).
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Tabela 68. Postawa konstruktywna - wyraz pozytywnego wypelniania roli
rodzicielskiej

POSTAWA

Akceptacja | Autonomia | Ochranianie | Wymaganie | Konsekwencja

Wysoki Wysoki Wiasciwy Wiasciwy
WYNIK ) ] ) . Pozadany
Przecietny | Przecietny | Umiarkowany | Umiarkowany

Zrodto: opracowanie wiasne

W celu dokonania opisu pozytywnego wypetniania roli rodzicielskiej
wyznaczono dwa jej poziomy. Wskazano poziom wysoki dla postawy okreslanej jako
konstruktywnej i poziom przecietny, dla pozostatych wynikow nie mieszczacych si¢

w tym Kkryterium. Uzyskane wyniki zawarto w tabeli 69.

Tabela 69. Poziom realizacji zadan wychowania rodzicielskiego (RZWR)
MIEJSCE REALIZACJI ZAJEC
rewalidacyjno-wychowawczych OGOLEM
Dom Instytucja

POZIOM N % N % N %
Przecigtny 15 60 24 69 39 65
Wysoki 10 40 11 32 21 35
Razem 25 100 35 100 60 100

Zrédto: opracowanie wlasne

Dane w tabeli 69 wskazuja, ze prawie dwie trzecie badanych rodzin ujawnia
wysoki poziom realizacji zadan wychowania rodzicielskiego. Szczegdtowa analiza
uwzgledniajaca gldéwng zmienng pokazuje, iz poziom wysoki czeSciej wystepuje
w rodzinach z grupy ,,Dom”. W tej grupie 60% rodzin uzyskato poziom przecietny
realizacji zadan wychowania rodzicielskiego, a w rodzinach z grupy ,,Instytucja” o 9%
wiecej.

Przyjeto, ze poziom wysoki bedzie identyfikowany z pozytywna realizacja
zadan wychowania rodzicielskiego. Poziom przecigtny zostal utozsamiony
Z niejednoznaczng realizacja zadan wychowania rodzicielskiego. Natomiast niskiego
poziomu nie stwierdzono. Na podstawie zebranego materialu mozna wnioskowac,

1z rodzice prezentujacy taki poziom nie wyrazili zgody na udziat w badaniach.
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W  badanej grupie rodzicow wychowujacych dzieci =z  gleboka
niepelnosprawnoscia intelektualng stwierdzono zatem, iz tylko 35% rodzin przejawia
oczekiwang w badaniach pozytywng realizacja zadan wychowania rodzicielskiego.
Niejednoznaczng realizacjg zadan wychowania rodzicielskiego ujawnito 65% badanych

rodzin.

6.3 Wybrane czynniki wychowania rodzicielskiego a realizacja
zadan wychowania dziecka z gleboka niepelmnosprawnoscia

intelektualng

W celu okreslenia zwiazku wybranych czynnikow wychowania rodzicielskiego ze
sposobem realizacji zadan wychowania rodzicielskiego dokonano obliczen
statystycznych, uwzgledniajacych glowng zmienng — miejsce realizacji zajeé
rewalidacyjno-wychowawczych. Nastepnie dokonano analizy poglebionej wskazujac
kolejne zmienne szczegdtowe laczace w sobie glowng zmienng oraz utozsamiany
ze zmienng niezalezng, sposob realizacji zadan wychowania rodzicielskiego. Dla
dokonania analizy uwzgledniono:
* miejsce realizacji zadan wychowania rodzicielskiego (,,Dom” /”Instytucja”)
* miejsce realizacji zadan wychowania rodzicielskiego dom 1 realizacj¢ zadan
wychowania rodzicielskiego
* miejsce realizacji zadan wychowania rodzicielskiego instytucja i realizacje
zadafh wychowania rodzicielskiego
 realizacj¢ zadan wychowania rodzicielskiego (Niejednoznaczna/Pozytywna)
* realizacj¢ zadan wychowania rodzicielskiego (Niejednoznaczna/Pozytywna)
oraz miejsce realizacji zadan wychowania rodzicielskiego (,,Dom”/”Instytucja”).
W badanych rodzinach ujawniono zwiazki zalezno$ciowe pomiedzy prawie
wszystkimi  zmiennymi niezaleznymi a sposobem realizacji zadan wychowania
rodzicielskiego. Naleza do nich migdzy innymi: styl wychowania rodzicielskiego:
demokratyczny, liberalny kochajacy i liberalny niekochajacy oraz poziom stylu
wychowania rodzicielskiego; postawy rodzicielskie: akceptacji — odrzucenia,
nadmiernych wymagan oraz przyjety poziom oczekiwanej postawy rodzicielskiej.

Dalej, zwigzki wykazano w szczegétowych sktadnikach zmiennej: dane
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demograficzne takich jak: wyksztalcenie matki, sytuacja materialna rodziny,
deklarowany stan zdrowia matki oraz ojca. Praca zawodowa ojca, jak pokazuja wyniki
okazala si¢ istotna statystycznie. Podobnie wykazano zaleznosci istotne statystycznie
dotyczace rozwoju i cech dziecka z gl¢boka niepelnosprawnos$cig intelektualng.
Dotyczyly one w rozwoju dziecka jedynie umiej¢tnosci samoobstugowych. Natomiast
cechy, ktore ujawnity zaleznosci przede wszystkim zwigzane z gtowng zmienng to:
przyczyna niepelnosprawnosci, zaburzenia towarzyszace oraz dominujgcy nastroj
| temperament. Doktadny zapis uwzgledniajacy przyjete zmienne i ich sktadniki,
w ktorych wykazano istotne statystycznie zaleznosci zawarto na koncu rozdziatu
6 (tabela 116, s. 269).

Nie ujawniono zaleznos$ci na poziomie istotnos$ci statystycznej jedynie pomigdzy
strukturg Srodowiska rodzinnego 1 przyjetymi warunkami struktury S$rodowiska
rodzinnego, potencjalnie sprzyjajacymi realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
oraz pomiedzy miejscem realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych, a sposobem
RZWR. Na tej podstawie mozna stwierdzi¢, ze w badanej grupie na sposéb RZWR nie
ma wptywu, ani struktura rodziny, ani fakt, czy zajg¢cia realizowane sa w domu czy
w instytucji. Nasuwa si¢ ponadto wniosek, iz rzadziej wystepuje zwigzek pomigdzy
wymienionymi czynnikami metryczkowymi i dotyczgcymi postawy a sposobem

realizacji zadan wychowania rodzicielskiego.

6.4 Struktura srodowiska rodzinnego a realizacja zadan

wychowania dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng

Dla okreslenia zwigzku pomigdzy struktura $rodowiska rodzinnego oraz przyjetymi
warunkami struktury $rodowiska rodzinnego, potencjalnie sprzyjajacymi realizacji
zadan wychowania rodzicielskiego a sposobem realizacji zadan wychowania
rodzicielskiego dokonano obliczen statystycznych, ktorych wyniki zgodnie z przyjetymi

zmiennymi (rozdziat 6.3) przedstawia tabela 70.
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Tabela 70. Zbiorcze zestawienie zwigzkow pomiedzy strukturg srodowiska rodzinnego
a realizacjq zadan wychowania rodzicielskiego

Realizacja zadan wychowania rodzicielskiego

. Pozytywna a Dom a
Struktura Srodowiska Dom Instytucja niejednoznaczna Instytucja
rodzinnego p p p p
Rodzaj rodziny 1 0,179 0,225 0,246
Pokoleniowos¢ 0,829 0,297 0,769 0,147
Dzietnos$¢ 1 0,709 1 0,707
Poziom 0,1 0,1 0,1 0,867
Legenda: pogrubiona czcionka — wyniki istotne statystycznie, podkreslenie — wyniki bliskie istotnosci

statystycznej
Zrbdlo: opracowanie wlasne

Analizujac zawarte w tabeli 70 wyniki, dotyczace struktury $rodowiska
rodzinnego mozna stwierdzi¢, ze zaden z jej skladnikéw nie wykazuje istotnych
statystycznie zalezno$ci w opisywanej grupie badanych oséb. Szerszej analizie poddano
dane dotyczace okreslonych pozioméw warunkéw potencjalnie sprzyjajacymi realizacji
zadan wychowania rodzicielskiego. Zwigzek pomigdzy tymi warunkami a realizacja
zadan z uwzglednieniem miejsca realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych

(grupa ,,Dom”) przedstawia tabela 71.

Tabela 71. Ocena zwigzkow sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
rodzin z grupy ,,Dom” i warunkow struktury $rodowiska rodzinnego
potencjalnie sprzyjajacych realizacji zadan wychowania rodzicielskiego

REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA
RODZICIELSKIEGO

POZIOM Niejednoznaczna Pozytywna
warunkéw struktury
srodowiska rodzinnego N % N %
Przecigtny 8 53 6 60
Wysoki 7 47 4 40
Razem 15 100 10 100

Legenda: p = 0,1 — nieistotny

Zrodto: opracowanie wlasne

Dane w tabeli 71 wskazuja, ze w badanej grupie wigcej jest rodzin,
Z przecigtnym poziomem warunkoéw struktury srodowiska rodzinnego potencjalnie
sprzyjajacych realizacji zadan wychowania rodzicielskiego niz z poziomem wysokim.

Szczegotowa analiza pokazuje natomiast, ze az trzy pigte rodzin wykazato przecigtny
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poziom pozytywnej RZWR, a tylko dwie pigte poziom wysoki. W grupie, w ktorej
okreslono niejednoznaczng realizacj¢ zadan wychowania rodzicielskiego uzyskane
wyniki na poziomie wysokim warunkow struktury srodowiska rodzinnego potencjalnie
sprzyjajacych realizacji zadan wychowania rodzicielskiego sa o 7% wyzsze niz
W grupie Pozytywna.

Na podstawie obliczen z uzyciem testu Fischera (p=1) stwierdzono, iz zmienna —
struktura $rodowiska rodzinnego, nie ma zwigzku z realizacja zadan wychowania
rodzicielskiego ani miejscem zamieszkania jako miejscem realizacji zajeé
rewalidacyjno-wychowawczych.

Wyniki uwzgledniajace realizacje zadan wychowania rodzicielskiego wsrod
rodzin, ktorych dzieci realizuja zaj¢cia rewalidacyjno-wychowawcze w instytucii,
rowniez nie wykazaly istotnych statystycznie zaleznosci pomigdzy grupami.

Zestawienie uzyskanych wynikéw zawarto w tabeli 72.

Tabela 72. Ocena zwigzkow sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
dzieci z grupy ,,Instytucja” i warunkow struktury srodowiska rodzinnego
potencjalnie sprzyjajacych realizacji zadan wychowania rodzicielskiego

REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA
RODZICIELSKIEGO

POZIOM Niejednoznaczna Pozytywna
warunkow struktury
srodowiska rodzinnego N % N %
Przecigtny 11 46 5 45
Wysoki 13 54 6 55
Razem 24 100 11 100

Legenda: p = 0,1 — nieistotny

Zrédto: opracowanie wlasne

Podobnie, jak we weczesniejszych analizach, obliczenia uwzgledniajace
kryterium realizacji zadan wychowania rodzicielskiego badanego czynnika, wykazaty

zalezno$¢ nieistotng statystycznie (p>0,05). Uzyskane wyniki przedstawia tabela 73.
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Tabela 73. Ocena zwigzkow sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
i warunkéw struktury srodowiska rodzinnego potencjalnie sprzyjajace
realizacji zadan wychowania rodzicielskiego

REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA
RODZICIELSKIEGO

POZIOM Niejednoznaczna Pozytywna
warunkow struktury

srodowiska rodzinnego N % N %
Przecigtny 19 49 11 52
Wysoki 20 51 10 48
Razem 39 100 21 100

Legenda: p = 0,1 — nieistotny

Zrodlo: opracowanie wlasne

W badanej grupie uzyskane wyniki byly niemal jednakowe. Minimalng
przewage ujawniono w wysokim poziomie warunkdéw S$rodowiska rodzinnego
potencjalnie sprzyjajacych realizacji zadan wychowania rodzicielskiego na korzysé
niejasnej realizacji zadan wychowania rodzicielskiego (51%). Natomiast poziom
przecietny czesciej byl reprezentowany w grupie rodzin z pozytywna realizacja zadan
wychowania rodzicielskiego (52%).

Kryterium uwzglgdniajace realizacj¢ zadan wychowania rodzicielskiego
I miejsce realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych réwniez nie ujawnilo

istotnych statystycznie zalezno$ci. Wyniki zawarto w tabeli 74.

Tabela 74. Ocena zwiazkéw sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
i warunkow struktury srodowiska rodzinnego potencjalnie sprzyjajacych
realizacji zadan wychowania rodzicielskiego z uwzglednieniem miejsca
realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych

POZIOM REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA
warunkéw RODZICIELSKIEGO

struktury niejednoznaczna | pozytywna | niejednoznaczna | pozytywna
srodowiska Dom Instytucja
rodzinnego N % N % N % N %
Przecigtny 8 53 6 60 11 46 5 45
Wysoki 7 47 4 40 13 54 6 55
Razem 15 100 10 | 100 24 100 11 | 100

Legenda: p = 0,867 — nieistotny

Zrodto: opracowanie wlasne

Wyniki zawarte w tabeli 74 pokazuja, iz najwigcej jest rodzin z przecigtnym
poziomem warunkéw Srodowiska rodzinnego potencjalnie sprzyjajacych realizacji
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zadan wychowania rodzicielskiego nalezacych do grupy PRZWR-Dom. Az trzy na pigé
rodzin z tej grupy wykazuje wspomniany poziom (60%). Szczegdtowa analiza ujawnia,
ze w grupach, w ktorych zajecia rewalidacyjno-wychowawcze realizowane s3
W instytucji wigcej jest rodzin z wysokim poziomem omawianej zmiennej niezalezne;j.
Natomiast uzyskane wyniki nie sg wyraznie rozne — wszystkie sg bliskie potowy.
Reasumujac, nie stwierdzono istotnych statystycznie réznic co do sposobu
realizacji zadan wychowania rodzicielskiego uwzgledniajacej zréznicowanie struktury
srodowiska rodzinnego. Moze to znaczy¢, iz dla realizacji zadan wychowania
rodzicielskiego nie maja znaczenia: struktura rodziny, pokoleniowos$¢ oraz dzietnos¢,
sktadajace si¢ na struktur¢ srodowiska rodzinnego. W obu grupach przewazaja rodziny
Z niejednoznaczng realizacja zadan wychowania. A analiza statystyczna wykazatla, ze
nie ma roznic pomiedzy tymi grupami w proporcjach: ilo$¢ rodzin z niejednoznaczng
realizacja zadan vs. ilo$¢ rodzin z pozytywna realizacjg zadan. Tym samym z powodu
mniejszej liczby rodzin z pozytywnag RZWR w badanej grupie, w kazdej z rodzin
z dzieckiem z gleboka niepelnosprawnos$cig intelektualng istnieje mniejsza szansa,

ze realizacja ta wystapi.

6.5 Styl wychowania a realizacja zadan wychowania dziecka

z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng

Zwiazek stylu wychowania z pozytywna realizacja zadan wychowania rodzicielskiego
okreslono na podstawie obliczen statystycznych z uzyciem testu Fishera. Uzyskane

wyniki, utozone zgodnie z przyjetymi zmiennymi (rozdziat 6.3) przedstawia tabela 75.
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Tabela 75.

zadan wychowania rodzicielskiego

Zbiorcze zestawienie zwigzkéw pomiedzy stylem wychowania a realizacja

Realizacja zadan wychowania rodzicielskiego

. Pozytywna Dom a

Styl wychowania Dom | Instytucja a niejednoznaczna | Instytucja
rodzicielskiego p p p p
Demokratyczny 0,001 0,21 0,001 0,007
Autokratyczny 0,696 0,578 0,164 0,51
Liberalny

Kochajacy 0,056 0,358 0,025 0,042

Niekochajacy 0,179 1 0,142 0,026

Legenda: pogrubiona czcionka — wyniki istotne statystycznie, podkreslenie — wyniki bliskie istotnosci

statystycznej
Zrédto: opracowanie wlasne

Jak wynika z zaprezentowanego zestawienia zbiorczego (tabela 75) w analizie

uwzgledniajgcej kryterium realizacji zadan wychowania rodzicielskiego w grupie

rodzicow, w ktorej dzieci realizuja zajecia rewalidacyjno-wychowawcze w miejscu

zamieszkania

wskazano

zwigzki

pomiedzy

grupami.

Wyniki

dotyczace

demokratycznego stylu wychowania w powigzaniu z realizacja zadan wychowania

rodzicielskiego rodzicéw z grupy ,,Dom” przedstawia tabela 76.

Tabela 76. Ocena zwiazkéw sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
rodzin z grupy ,,Dom” i demokratycznego stylu wychowania
REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA
RODZICIELSKIEGO

POZIOM .

demokratycznego Niejednoznaczna Pozytywna

stylu wychowania N % N %

NiskKi 5 33 0 0

Sredni 4 27 0 0

Wysoki 4 27 1 10

Bardzo wysoki 2 13 9 90

Razem 15 100 10 100

Legenda: p = 0,001 — istotny

Zrbdlo: opracowanie wlasne
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Na podstawie analizy uzyskanych danych stwierdzono, iz istnieje silny zwigzek
(p=0,001) pomiedzy demokratycznym stylem wychowania a pozytywna realizacja
zadan wychowania rodzicielskiego. W rodzinach z pozytywna realizacja zadan
wychowania poziom stylu wychowania demokratycznego jest wyzszy niz w rodzinach
z niejednoznaczna realizacja zadan wychowania rodzicielskiego.

W pozostatych sktadnikach stylu wychowania, w omawianej grupie rodzin nie
wykazano istotnych statystycznie rdéznic. Dla stylu demokratycznego w badanej grupie
p wyniosto 0,696, a dla stylu liberalnego niekochajacego p=0,179 . Poziom istotnos$ci
dla stylu liberalnego kochajacego (p=0,056) byt bliski przyjetej granicy. Szczegodtowe
wyniki dla tego stylu przedstawia tabela 77.

Tabela 77. Ocena zwigzkow sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
rodzin z grupy ,,Dom” i liberalnego kochajacego stylu wychowania
REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA
POZIOM RODZICIELSKIEGO
liberalnego -
kochajacego stylu Niejednoznaczna Pozytywna
wychowania N % N %
NiskKi 8 53 1 10
Sredni 5 33 6 60
Wysoki 1 7 0 0
Bardzo wysoki 1 7 3 30
Razem 15 100 10 100

Legenda: p = 0,056 — nieistotny

Zrédto: opracowanie wlasne

Analiza danych zawartych w tabeli 77 pokazuje, ze wigcej jest rodzin
z wykazujacych $redni poziom liberalnego kochajacego stylu wychowania, nalezacych
do grupy z pozytywng RZWR. Szczegdlowa analiza ujawnia natomiast, ze jezeli
zsumujemy w obu grupach wyniki $rednie z niskimi to okaze si¢, Ze, rodziny
Z niejednoznaczng RZWR (86%) czeséciej wykazuja poziom liberalnego kochajacego
stylu wychowania ponizej przeci¢tnej.

W rodzinach, w ktérych zajecia rewalidacyjno-wychowawcze realizowane sg
W instytucji nie stwierdzono zwigzku pomi¢dzy stylem wychowania a realizacjg zadan

wychowania rodzicielskiego. Dla stylu demokratycznego poziom istotnosci wyniost
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0,21. W stylu autokratycznym okreslono p=0,578. Styl liberalny uzyskat wyniki p: dla
kochajacego p=0,358 i dla niekochajacego p=1.

Kolejne analizy, w ktérych uwzgledniono sposob realizacji zadan wychowania
rodzicielskiego pozwolitly na wytonienie w badanych grupach istotnych statystycznie
wynikow. Pierwszym z nich, dla badanego czynnika, byt demokratyczny styl

wychowania badanych rodzicow. Uzyskane wyniki przedstawia tabela 78.

Tabela 78. Ocena zwigzkow sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
i demokratycznego stylu wychowania

REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA
RODZICIELSKIEGO

POZIOM Niciednoznacan S
demokratycznego I¢jednozhaczna ozytywna
stylu wychowania N % N %
Niski 8 20 0 0
Sredni 11 28 1 5
Wysoki 10 26 3 14
Bardzo wysoki 10 26 17 81
Razem 39 100 21 100

Legenda: p < 0,001 — istotny

Zrédto: opracowanie wlasne

W rodzinach z pozytywna RZWR az 95% wykazuje poziom powyzej przecigtnej
dla demokratycznego stylu wychowania. W rodzinach z niejednoznaczng RZWR wynik
ten jest nizszy o 43%. Natomiast blisko potowa badanych rodzin (48%) uzyskata wyniki
$rednie i niskie w zakresie opisywanego stylu wychowania.

Zatem w analizach, uwzgledniajacych realizacj¢ zadan wychowania
rodzicielskiego stwierdzono silng zaleznos¢ (p<0,001) pomigdzy badang zmienng
a demokratycznym stylem wychowania. Okreslono, iz w rodzinach, w ktorych
realizacja zadan byta pozytywna, styl wychowania byt bardziej demokratyczny.

Dla autokratycznego stylu wychowania nie wykazano istotnych statystycznie
zalezno$ci pomigdzy profilem badanego stylu a sposobem realizacji zadan wychowania
rodzicielskiego. Uzyskany wynik wyniost p=0,164.

Przeciwnie, dla stylu liberalnego kochajacego wykazano istotng statystycznie
zalezno$¢. Uzyskane wyniki, uwzgledniajace sposob realizacji zadan wychowania

rodzicielskiego, przedstawia tabela 79.
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Tabela 79. Ocena zwigzkow sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
i liberalnego kochajacego stylu wychowania

REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA
POZIOM RODZICIELSKIEGO
l{'gg;i;giggo stylu Niejednoznaczna Pozytywna
wychowania N % N %
Bardzo niski 1 3 0 0
Niski 23 59 6 29
Sredni 13 32 11 52
Wysoki 3 0 0
Bardzo wysoki 1 3 4 19
Razem 39 100 21 100

Legenda: p = 0,025 — istotny

Zrodto: opracowanie wlasne

Na podstawie obliczen z wykorzystaniem testu Fishera wskazano p=0,025.
Na tej podstawie stwierdzono istotng zalezno$¢ pomiedzy stylem wychowania
liberalnym kochajacym a sposobem realizacji zadan wychowania rodzicielskiego.

W rodzinach, w ktorych realizacja zadan wychowania rodzicielskiego byta pozytywna,

styl wychowania byl bardziej liberalno-kochajacy.

W analizie zaleznosci pomiedzy stylem liberalnym niekochajacym a sposobem

realizacji zadan wychowania rodzicielskiego nie wykazano zalezno$ci (p=0,142).

Analizy statystyczne uwzgledniajace sposéb RZWR oraz miejsce realizacji zajgé
rewalidacyjno-wychowawczych pozwolity wskaza¢ zalezno$¢ w odniesieniu do

demokratycznego stylu wychowania na poziomie ufnosci p=0,007. Dane zawarto

w tabeli 80.
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Tabela 80. Ocena zwigzkow sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
i demokratycznego stylu wychowania z uwzglednieniem miejsca realizacji
zajeé rewalidacyjno-wychowawczych

REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA
POZIOM RODZICIELSKIEGO
demokratycznego | hiejednoznaczna | pozytywna | niejednoznaczna | pozytywna
stylu Dom Instytucja
wychowania N % N % N % N %
Niski 5 33 0 0 3 13 0 0
Przecietny 4 27 0 0 7 29 1 9
Wysoki 4 27 1 10 6 25 2 18
Bardzo wysoki 2 13 9 90 8 33 8 73
Razem 15 100 10 100 24 100 11 | 100

Legenda: p = 0,007 — istotny

Zrodlo: opracowanie wlasne

Najsilniej styl demokratyczny zaznaczony byl w grupie rodzicéw z pozytywna
realizacja zadan wychowania rodzicielskiego, ktérych dzieci realizowaly zajecia
rewalidacyjno-wychowawcze na terenie miejsca zamieszkania. Natomiast najstabiej
W grupie rodzicéw z niejednoznaczng realizacja zadan nalezacych réwnoczes$nie do
grupy ,,Dom™.

Natomiast autokratyczny styl wychowania nie réznicuje (p=0,51) omawianych
grup.

Warto$¢ poziomu istotnosci, mierzonego testem Fishera, dla stylu wychowania
liberalnego kochajacego jest nizsza od 0,05. Szczegdétowe wyniki pordwnania
opisywanego stylu ze sposobem realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
uwzgledniajgce jednocze$nie miejsce realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych,

zebrano w tabeli 81.
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Tabela 81. Ocena zwiazkéw sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
i liberalnego kochajacego stylu wychowania z uwzglednieniem miejsca
realizacji zaje¢¢ rewalidacyjno-wychowawczych

Eg’eﬂﬁl';/' . | REALIZACIA ZADAN WYCHOWANIA RODZICIELSKIEGO
kochajchgo niejednoznaczna | pozytywna | niejednoznaczna | pozytywna
stylu Dom Instytucja
wychowania N % N % N % N %
Bardzo niski 0 0 0 0 1 4 0 0
Niski 8 53 1 10 15 63 5 45
Przecietny 5 33 6 60 8 33 5 45
Wysoki 1 7 0 0 0 0 0 0
Bardzo 1 7 3 | 30 0 0 1 | 10
wysoki

Razem 15 100 10 100 24 100 11 100

Legenda: p = 0,042 — istotny

Zrodto: opracowanie wlasne

Uzyskana istotno$¢ na poziomie p=0,042 okresla, iz najsilniej styl liberalny
kochajacy zaznaczony byt wsrod rodzicow z pozytywna realizacjg zadan wychowania
rodzicielskiego w grupie ,,Dom”, a najstabiej w grupie z niejednoznaczng realizacjg
zadan przez rodzicow, ktorych dzieci realizuja zajecia rewalidacyjno-wychowawcze
w instytucji.

W analizie stylu wychowania liberalnego niekochajacego w odniesieniu do
sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego z uwzglgdnieniem gltownej

zmiennej, uzyskano istotno$¢ réznic rowng 0,026. Dane zawarto w tabeli 82.

Tabela 82. Ocena zwiazkéw sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
i liberalnego niekochajacego stylu wychowania z uwzglednieniem miejsca
realizacji zaje¢¢ rewalidacyjno-wychowawczych

POZIOM REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA
liberalnego RODZICIELSKIEGO

niekochajacego | Niejednoznaczna | pozytywna | niejednoznaczna | pozytywna
stylu Dom Instytucja
wychowania N % N % N % N %
Bardzo niski 9 60 9 90 22 92 11 100
Niski 6 40 1 10 2 8 0 0
Razem 15 100 10 100 24 100 11 100

Legenda: p = 0,026 — istotny

Zrodto: opracowanie wlasne
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Zamieszczone w tabeli 82 dane empiryczne pokazuja, Ze najsilniej styl liberalny
niekochajacy zaznaczony byl w grupie z niejednoznaczng realizacjg zadan w grupie
,Dom”. Natomiast najstabiej w grupie z pozytywna realizacjg zadan wychowania
rodzicielskiego w grupie ,,Instytucja”.

Zgodnie z przedstawionymi w rozdziale 10.2 zalozeniami wyznaczono dla stylu
wychowania poziom, na podstawie, ktoérego okres§lono zroéznicowanie grupy
w odniesieniu do sposobu realizacji zadanh wychowania rodzicielskiego. Uzyskane

wyniki uwzgledniajace przyjete zmienne zawarto w tabeli 83.

Tabela 83. Zestawienie zbiorcze zwiazkow pomiedzy poziomem stylu wychowania
a realizacjg zadan wychowania rodzicielskiego

Realizacja zadan wychowania rodzicielskiego
. Pozytywna/ Dom a
Styl wychowania Dom Instytucja niejednoznaczna Instytucja
rodzicielskiego p p p p
Poziom 0,016 0,232 0,003 0,014

Legenda: pogrubiona czcionka — wyniki istotne statystycznie

Zrédlo: opracowanie wlasne

Zestawienie uzyskanych wynikow dla poziomu ufnosci pokazuje, ze jedynie
pomiedzy badanym poziomem stylu a sposobem RZWR wsrod rodzin nalezacych do
grupy ,,Instytucja” nie wykazano zwigzku (p=0,232).

Natomiast zalezno$¢ istotng statystycznie na poziomie p=0,016 wykazano
pomigdzy badanym poziomem stylu a sposobem RZWR w grupie ,,Dom”. Uzyskane

dane empiryczne zawarto w tabeli 84.
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Tabela 84. Ocena zwiazkéw sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
rodzin z grupy ,,Dom” i stylu wychowania

REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA
RODZICIELSKIEGO

POZIOM Niejednoznaczna Pozytywna
Stylu wychowania N % N %
Niski 3 20 0 0
Przecietny 8 53 1 10
Wysoki 2 20 6 60
Bardzo wysoki 1 7 3 30
Razem 15 100 10 100

Legenda: p = 0,016 — istotny

Zrbdlo: opracowanie wlasne

Dane zawarte w tabeli 84 pokazuja, ze przy pozytywnej realizacji zadan
wychowania rodzicielskiego, poziom stylu wychowania jest wyzszy™'.

Natomiast zestawienie danych pomig¢dzy sposobem RZWR a poziomem stylu
wychowania pozwolilo na wykazanie silnej statystycznie zalezno$ci na poziomie

p=0,003. Szczegdtowe wartosci przedstawia tabela 85.

Tabela 85. Ocena zwigzkow sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
i stylu wychowania
REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA
RODZICIELSKIEGO

POZIOM Niejednoznaczna Pozytywna
Stylu wychowania N % N %
Niski 6 15 0 0
Przecietny 23 59 6 29
Wysoki 9 23 11 52
Bardzo wysoki 1 3 4 19
Razem 39 100 21 100

Legenda: p = 0,003 — istotny

Zrbdlo: opracowanie wlasne

7 Przyjete kategorie dla omawianej uog6Inionej oceny poziomu stylu wychowania opisano w rozdziale
5.2, tabela 19, s.161.
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Analiza danych zawartych w tabeli 85 pokazuje, ze w rodzinach, w ktorych
realizacja zadan wychowania rodzicielskiego jest pozytywna, poziom stylu wychowania
jest wyzszy.

Uwzgledniajac w analizie statystycznej sposob realizacji zadan wychowania
rodzicielskiego oraz miejsce realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych wykazano
zwigzek (p=0,014) pomiedzy przyjetym kryterium a poziomem stylu wychowania.

Uzyskane dane zebrano w tabeli 86.

Tabela 86. Ocena zwigzkow sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
i stylu wychowania z uwzglednieniem miejsca realizacji zajeé
rewalidacyjno-wychowawczych

REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA RODZICIELSKIEGO
POZIOM niejednoznaczna | pozytywna | niejednoznaczna | pozytywna
Stylu Dom Instytucja
wychowania N % N % N % N %
Bardzo niski 0 0 0 0 0 4 0 0
Niski 3 20 0 0 3 12 0 0
Przecigtny 8 53 1 10 15 63 5 45
Wysoki 3 20 6 60 6 25 5 45
Bardzo 1 7 3 | 30 | o0 0 1 | 10
wysoki
Razem 15 100 10 100 24 100 11 100

ITegenda: p = 0,014 — istotny
Zrodto: opracowanie wlasne

Analiza zawartych w tabeli 86 wynikow wskazuje, iz najwyzszy poziom stylu
wychowania wykazano wsérdod rodzicow z pozytywng RZWR w grupie ,,Dom”,
a najstabsza w grupie z niejednoznaczng realizacja zadan, u rodzicéw, ktérych dzieci
realizowaly zajecia rewalidacyjno-wychowawcze w miejscu zamieszkania.

Nie stwierdzono istotnych statystycznie roznic co do sposobu realizacji zadan
wychowania rodzicielskiego, uwzgledniajacej jedynie autokratyczny styl wychowania.
W pozostatlych stylach wychowania, jak réwniez dla uogolnionej oceny poziomu stylu
wychowania wykazano istotne statystycznie zalezno$ci. Na podstawie przedstawionych
wynikow badan mozna uznaé, ze dla pozytywnej realizacji zadan wychowania
rodzicielskiego znaczenie ma poziom stylu wychowania demokratycznego oraz
liberalno-kochajacego. Wprost proporcjonalna zalezno$¢ pokazuje, ze im wyzszy
poziom obu stylow wychowania tym wigksze prawdopodobienstwo, ze sposob

realizacji zadanh wychowania rodzicielskiego bedzie pozytywny. Czesciej tez zaleznos¢
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ta ma miejsce w grupie, w ktdrej dzieci realizuja zajgcia rewalidacyjno-wychowawcze
W miejscu zamieszkania. Podobnie dzieje si¢ przy uogdlnionej oceny poziomu stylu
wychowania — W rodzinach, w ktorych realizacja zadan wychowania rodzicielskiego

jest pozytywna, poziom stylu wychowania jest wyzszy.

6.6 Postawy rodzicielskie a realizacja zadan wychowania dziecka

zZ gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng

Celem okreslenia zalezno$ci pomigdzy postawami rodzicielskimi a sposobem realizacji
zadan wychowania rodzicielskiego dokonano obliczen statystycznych zgodnie

z przyjetymi zmiennymi (rozdziat 6.3). Rezultat przedstawia tabela 87.

Tabela 87. Zbiorcze zestawienie zwigzkow pomiedzy postawami rodzicielskimi
a realizacja zadan wychowania rodzicielskiego
Realizacja zadan wychowania rodzicielskiego
Dom Instytucja _P_ozytywna a S a
niejednoznaczna Instytucja

Postawy rodzicielskie p p p p
Akceptacja - 0,009 0,001 <0,001 <0,001
Odrzucenie
Autonomia 0,495 0,12 0,096 0,227
NELITIIES 0,67 0,697 0,201 0,855
ochranianie
Nadmierne 0,001 | <0,001 <0,001 <0,001
wymaganie
Niekonsekwencja 1 1 0,705 0,768

Legenda: pogrubiona czcionka — wyniki istotne statystycznie
Zrédto: opracowanie wlasne

Poglebiona analiza pozwolita na wylonienie w badanej grupie istotnych
statystycznie zwigzkéw pomigdzy wybranymi postawami rodzicielskimi a sposobem
RZWR uwzgledniajagcymi dodatkowo miejsce realizacji zaje¢ rewalidacyjno-
wychowawczych. Zestawienie wynikow poziomu istotno$ci roznic w badanej grupie,
zawarte w tabeli 87, pokazuje silne zaleznosci, jakie zostaly ujawnione pomiedzy
dwiema postawami rodzicielskimi: akceptacji — odrzucenia oraz nadmiernymi

wymaganiami a wszystkimi przyjetymi w poglebionej analizie zmiennymi.
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Sposob realizacji zadah wychowania rodzicielskiego w rodzinach nalezacych do
grupy ,,Dom” pozwolita na wskazanie zalezno$ci pomi¢dzy zmiennymi a postawag

rodzicielska akceptacji — odrzucenia. Uzyskane wyniki zawarto w tabeli 88.

Tabela 88. Ocena zwiazkéw sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego

rodzin z grupy ,,Dom” i postawy rodzicielskiej dotyczacej akceptacji

i odrzucenia

REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA
RODZICIELSKIEGO

Postawa akceptacji — Niejednoznaczna Pozytywna
odrzucenia N % %
Brak akceptacji 8 53 0 0
Przecietne nas1leple . 1 7 1 10
postawy akceptujacej
Bliski uczuciowy
kontakt z rodzicem & = S &0
Razem 15 100 10 100

Legenda: p = 0,009 — istotny

Zrodto: opracowanie wlasne

Wyniki dotyczace postawy akceptacji — odrzucenia w grupie rodzin, w ktérych
dzieci realizuja zaje¢cia rewalidacyjno wychowawcze w miejscu zamieszkania pokazuja,
ze wiecej jest rodzin prezentujacych bliski uczuciowy kontakt. Wsrdd rodzin
Z niejednoznaczng RZWR ponad polowa wykazuje brak akceptacji w stosunku do
dziecka z niepelnosprawnoscig. Natomiast analiza statystyczna z wykorzystaniem
doktadnego testu Fishera pokazuje, silng zaleznos¢ (p=0,009), w ktorej przy pozytywnej
realizacji zadan wychowania rodzicielskiego, kontakt uczuciowy rodzicéw z dzie¢mi
z gleboka niepelnosprawnoscig jest lepszy.

Postawy autonomii (p=0,495) i nadmiernego ochraniania (p=0,67) nie wptywaja
na zmienng sposdb RZWR. Zalezno$¢ ta jest nieistotna statystycznie (p>0,05).

W badanej grupie ,,Dom”, analiza postawy nadmiernie wymagajacej wykazata
istotne statystycznie zalezno$ci. Szczegotowe dane postawy w odniesieniu do sposobu

RZWR ujeto w tabeli 89.
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Tabela 89. Ocena zwigzkow sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
rodzin z grupy ,,Dom” i postawy rodzicielskiej dotyczacej nadmiernych

wymagan
REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA
RODZICIELSKIEGO

Postawa .
nadmiernego Niejednoznaczna Pozytywna
wymagania N % N %
Postawa'nadmlerme 19 80 0 0
wymagajaca
Postawa
umiarkowanie 2 13 7 70
wlasciwa
Postawa wiasciwa 1 7 3 30
Razem 15 100 10 100

Legenda: p < 0,001 — istotny

Zrodto: opracowanie wlasne

Wyniki zawarte w tabeli 89 pokazuja, ze najczg$ciej prezentowana postawg
W badanej grupie rodzin jest postawa nadmiernie wymagajaca (80%) osob, ktore naleza
do grupy o niejednoznacznej RZWR. Natomiast postawe umiarkowanie wlasciwg
wykazalo az 70% rodzin z pozytywnag RZWR. Szczegdlowe analizy statystyczne,
ujawnity silng zalezno$¢ (p<0,001), pomigdzy omawiang postawg a sposobem RZWR
w grupie ,,Dom”. Otdz, przy pozytywnej realizacji zadan wychowania rodzicielskiego,
nadmierne wymagania w stosunku do dzieci z gleboka niepelnosprawnoscia
intelektualna w grupie ,,Dom” sg rzadsze.

Analizy dotyczace postawy niekonsekwencji nie wykazaty zwiazku (p=1) tej
postawy ze sposobem RZWR.

Dla postawy akceptacji w grupie ,Instytucja” opracowano szczegdlowe

zestawienie wynikow odnoszacych si¢ do sposobu RZWR, ktore zawarto w tabeli 90.
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Tabela 90. Ocena zwigzkow sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
rodzin z grupy ,,Instytucja” i postawy rodzicielskiej dotyczacej akceptacji

i odrzucenia
REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA
RODZICIELSKIEGO

Postawa akceptacji — Niejednoznaczna Pozytywna
odrzucenia N % N %
Brak akceptacji 7 29 0 0
Przecietne nasﬂeple ' 9 38 0 0
postawy akceptujacej
Bliski uczuciowy
kontakt z rodzicem £ < - -
Razem 24 100 11 100

Legenda: p = 0,001 — istotny

Zrodto: opracowanie wlasne

W grupie o niejednoznacznej] RZWR wyniki dotyczace postawy akceptacji
rozktadaja si¢ wzgledem wszystkich mozliwych odpowiedzi, z tym, ze prawie dwie
piate badanych osob prezentuje przeci¢tne nasilenie postawy akceptujacej. Sumujac ten
wynik z danymi wskazujacymi na brak akceptacji, mozna stwierdzi¢, iz prawie 70%
rodzin w grupie zniejednoznaczng RZWR, nie akceptuje dziecka z glgboka
niepetnosprawnoscig lub jest bliski tej postawy. Natomiast 100% rodzin z grupy
0 pozytywnej RZWR akceptuje swoje dziecko. Na podstawie szczegétowych danych
wyliczono istotng statystycznie zalezno$¢, w ktorej p wyniosto 0,001. Stwierdzono
zatem, ze przy pozytywnej RZWR, kontakt uczuciowy rodzicéw z dzieckiem z gleboka
niepelnosprawnoscig jest lepszy.

Analizy rezultatow badan dotyczacych postaw autonomii (p=0,12)
i nadmiernego ochraniania (p=0,697 ) w omawianej grupie nie ujawnily istotnych
statystycznie wynikow.

Postawa nadmiernie wymagajaca w odniesieniu do sposobu RZWR w grupie

»Instytucja” ujawnita wazne zaleznosci. Szczegdlowe wyniki zawarto w tabeli 91.
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Tabela 91. Ocena zwigzkow sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
rodzin z grupy ,,Instytucja” i postawy rodzicielskiej dotyczacej
nadmiernych wymagan

REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA
RODZICIELSKIEGO

Postawa .
nadmiernego Niejednoznaczna Pozytywna
wymagania N % N %
Postawa'nadmlerme 20 83 0 0
wymagajaca
Postawa
umiarkowanie 4 17 8 73
wlasciwa
Postawa wiasciwa 0 0 3 27
Razem 24 100 11 100

Legenda: p < 0,001 — istotny

Zrédlo: opracowanie wlasne

W badanej grupie rodzin, ktérych dzieci realizujg zaje¢cia rewalidacyjno-
wychowawcze w instytucji, najczegsciej prezentowang postawa byla postawa nadmiernie
wymagajaca (83%) wsrdd rodzin z niejednoznaczng RZWR. Rodziny z pozytywna
RZWR najczesciej (70%) ujawniali poziom umiarkowany nadmiernych wymagan
w stosunku do dzieci z gleboka niepelnosprawnos$cig intelektualng. Okreslona na
poziomie istotnosci p <0,001 zaleznos$¢ pokazuje, ze przy pozytywnej RZWR w badanej
grupie ,,Instytucja”, nadmierne wymagania pojawiajg si¢ rzadzie;j.

Analiza danych dotyczacych postawy niekonsekwencji wskazala na zalezno$¢
nieistotng statystycznie (p=1).

Natomiast dane empiryczne opisujgce postawe akceptacji — odrzucenia
uwzgledniajaca klasyfikacje ze wzgledu na sposob RZWR pozwolity okresli¢

zalezno$ci na poziomie istotnym statystycznie. Uzyskane dane zebrano w tabeli 92.
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Tabela 92. Ocena zwigzkow sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
i postawy rodzicielskiej dotyczacej akceptacji i odrzucenia

REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA
RODZICIELSKIEGO

Postawa akceptacji — Niejednoznaczna Pozytywna
odrzucenia N % N %
Brak akceptacji 15 38 0 0
Przecietne nasﬂeple . 10 26 1 5
postawy akceptujacej
Bliski uczuciowy
kontak 14 36 20 95
Razem 39 100 21 100

Legenda: p < 0,001 — istotny

Zrédto: opracowanie wlasne

W grupie o pozytywnej RZWR, 95% rodzin ujawnito bliski uczuciowy kontakt
z dzieckiem z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng. Blisko dwie piate rodzin
0 niejednoznacznej RZWR nie akceptuje swojego dziecka. Natomiast 36% rodzin z tej
grupy w pelni akceptuje swoje dzieci. Analiza statystyczna wykazata silng zalezno$¢
statystyczng (p<0,001). W rodzinach, w ktorych realizacja zadan wychowania
rodzicielskiego byta pozytywna, kontakty uczuciowe byty blizsze.

Postawy autonomii (p=0,096) i nadmiernego ochraniania (p=0,291) nie ujawnity
roznicujacych, opisywane grupy ze wzgledu na sposob RZWR, zaleznosci.

Wyniki dotyczace zaleznoSci pomiedzy postawg nadmiernie wymagajaca

a sposobem RZWR zawarto w tabeli 93.
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Tabela 93. Ocena zwigzkow sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
i postawy rodzicielskiej dotyczacej nadmiernych wymagan

REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA
RODZICIELSKIEGO

Postawa "
nadmiernego Niejednoznaczna Pozytywna
wymagania N % N %
Postawa'nadmlernle 30 82 0 0
wymagajaca
Postawa
umiarkowanie 6 15 15 71
wlasciwa
Postawa wlasciwa 1 3 6 29
Razem 39 100 21 100

Legenda: p < 0,001 — istotny

Zrodto: opracowanie wlasne

Wsrdd rodzin z pozytywnag RZWR, az 71% badanych ujawnia umiarkowang
postawe wymagan w stosunku do dziecka z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualna.
Natomiast 82% rodzin z grupy o niejednoznacznej RZWR prezentuje postawe
nadmiernie wymagajaca. Oznacza to, ze pozytywna RZWR laczy si¢ z rzadziej
pojawiajacymi si¢ nadmiernymi wymaganiami. Na podstawie wyniku istotnosci
statystycznej p <0,001 stwierdzono, iz W rodzinach, w ktorych realizacja zadan byta
pozytywna, nadmierne wymagania pojawiaty si¢ rzadzie;j.

Nie ujawniono istotnych statystycznie korelacji pomigdzy postawa
niekonsekwencji a sposobem RZWR w badanej grupie. Szczegdélowe obliczenia
z uzyciem doktadnego testu Fishera okreslity poziom istotnosci p=0,705.

Analiza uzyskanych danych dotyczacych postawy akceptacji — odrzucenia
uwzgledniajacych kryteria sposobu RZWR i miejsca realizacji zaje¢ rewalidacyjno-

wychowawczych zawarto w tabeli 94.
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Tabela 94. Ocena zwigzkow sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
i postawy rodzicielskiej dotyczacej akceptacji i odrzucenia
z uwzglednieniem miejsca realizacji zajeé rewalidacyjno-wychowawczych

POZIOM REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA RODZICIELSKIEGO
Postawy niejednoznaczna | pozytywna | niejednoznaczna | pozytywna
akceptacji — Dom Instytucja
odrzucenia N % N % N % N %
Brak 8 53 | 0 | o0 7 29 | 0 | o0
akceptacji

Przecigtne

nasilenie 1 7 1 | 10 9 37 0 0
postawy

akceptujacej

Bliski

uczUclowy 6 40 9 | 90 8 33 11 | 100
kontakt

z rodzicem

Razem 15 100 10 100 24 100 11 100

Legenda: p < 0,001 — istotny

Zrodto: opracowanie wlasne

Analiza wynikéw zawartych w tabeli 94 pokazuje, ze najczeSciej bliski
uczuciowy kontakt z dzieckiem przejawiajg rodzice o pozytywnej RZWR, niezaleznie
czy zajecia ich dzieci realizowane s3 w miejscu zamieszkania czy w instytucji.
Zaleznos¢ istotna statystycznie (p<0,001). Kontakt uczuciowy najlepszy byt w grupie
Z pozytywna realizacja zadan przez instytucje, a najstabszy w grupie z niejednoznaczng
realizacjg zadan przez dom.

Szczegbdtowe obliczenia z wykorzystaniem testu Fishera nie ujawnily zwigzku
pomiedzy postawami autonomii (p=0,227) oraz nadmiernego ochraniania (p=0,855)
a sposobem RZWR w grupach ,,Dom” i ,,Instytucja”. Uzyskane zaleznos$ci okreslono
jako nieistotng statystycznie (p>0,05).

Przeciwnie do postaw autonomii i nadmiernego ochraniania, szczegétowe dane
dotyczace postawy nadmiernie wymagajacej pozwolily na okreslenie istotnych

zalezno$ci. Zebrane wyniki przedstawia tabela 95.
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Tabela 95. Ocena zwigzkow sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
i postawy rodzicielskiej dotyczacej nadmiernych wymagan
z uwzglednieniem miejsca realizacji zajeé rewalidacyjno-wychowawczych

POZIOM REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA RODZICIELSKIEGO
Postawy niejednoznaczna | pozytywna | niejednoznaczna | pozytywna
nadmiernego Dom Instytucja
wymagania N % N % N % N %
Postawa

nadmiernie 12 80 0 0 20 83 0 0
wymagajgca

Postawa

umiarkowanie 2 13 7 70 4 17 8 73
wlasciwa

Postawa 1 7 3 | 30 0 0 3 | 27
wlasciwa

Razem 15 100 10 100 24 100 11 100

Legenda: p < 0,001 — istotny

Zrodto: opracowanie wlasne

Jak wynika z zestawienia danych zawartych w tabeli 95, dominujaca postawa
wsrod rodzin z niejednoznaczng RZWR jest postawa nadmiernie wymagajaca
w stosunku do dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng. Zdecydowana
wigkszo$¢ rodzin o pozytywnej RZWR prezentuje umiarkowanie witasciwg postawe
wymagajacg. Silny poziom istotnosci p<0,001 ujawnit w badanej grupie zaleznosc,
w ktorej najwigksze wymagania byly w grupie z niejednoznaczng RZWR-Instytucja,
anajmniejsze w grupie z pozytywna realizacjg zadan przez rodziny, ktorych dzieci
realizujg zajecia rewalidacyjno-wychowawcze w miejscu zamieszkania.

Podobnie jak w pozostatych przyjetych klasyfikacjach postawa niekonsekwencji
okreslona zostata na poziomie nieistotnym statystycznie (p=0,768).

Ocenie statystycznie poddany zostal rowniez przyjety w zatozeniach poziom
oczekiwanej postawy rodzicielskiej. Silny zwigzek wykazano pomigdzy sposobem
realizacji zadan wychowania rodzicielskiego a poziomem postawy wychowawczej.
We wszystkich przyjetych klasyfikacjach uwzgledniajacych sposob RZWR oraz gtéwna

zamienng wykazano wspolzaleznosci. Uzyskane wyniki przedstawia tabela 96.
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Tabela 96.

Zestawienie zbiorcze zwigzkéw pomiedzy poziomem oczekiwanej postawy
rodzicielskiej a realizacja zadan wychowania rodzicielskiego

Realizacja zadan wychowania rodzicielskiego
. Pozytywna/ Dom a
Oczekiwana postawa Dom Instytucja niejednoznaczna Instytucja
rodzicielska p p p p
Poziom <0,001 <0,001 <0,001 <0,001

Zrbdlo: opracowanie wlasne

Zaleznosci przedstawione w tabeli 96 szczegotowo omowiono na podstawie
analiz danych, uwzgledniajacych przyjete kryteria.

Ocene sposobu RZWR wsrdd rodzin, w ktorych zajecia rewalidacyjno-
wychowawcze realizowane sg w miejscu zamieszkania, uwzgledniajacg poziom postaw

rodzicielskich®® przedstawiono w tabeli 97.

Tabela 97. Ocena zwiazkéw sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
rodzin z grupy ,,Dom” i poziomu oczekiwanej postawy rodzicielskiej
REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA
POZIOM RODZICIELSKIEGO
Oczekiwanej >
postawy Niejednoznaczna Pozytywna
rodzicielskiej N % N %
Niski 13 87 0 0
Przecigtny 2 13 7 70
Wysoki 0 0 3 30
Razem 15 100 10 100

Legenda: p < 0,001 — istotny

Zrédto: opracowanie wlasne

Analiza danych pokazuje, ze najwigecej z niskim poziomem postaw
rodzicielskich (87%) byto wsrdod rodzin z niejednoznaczng RZWR. Natomiast
przecigtny poziom postaw czescie] wystgpowal w rodzinach z pozytywnag RZWR.
Szczegotowa analiza pozwolita okresli¢ silng zaleznos¢ istotna statystycznie (p<0,001).
Mianowice, przy pozytywnej realizacji zadan wychowania rodzicielskiego, poziom

postaw w badanej grupie rodzin byt wyzszy.

1 Przyjete kategorie dla omawianej uogolnionej oceny poziomu postaw rodzicielskich opisano
w rozdziale 5.2, tabela 27, s.170.
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Dane dotyczace oceny zaleznosci pomig¢dzy sposobem RZWR a poziomem

oczekiwanej postawy rodzicielskiej w grupie ,,Instytucja” przedstawia tabela 98.

Tabela 98. Ocena zwigzkow sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
rodzin z grupy ,,Instytucja” i poziomu oczekiwanej postawy rodzicielskiej

REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA
POZIOM RODZICIELSKIEGO
Oczekiwanej A
poStawy Niejednoznaczna Pozytywna
rodzicielskiej N % N %
Niski 22 92 0 0
Przecietny 2 8 9 82
Wysoki 0 0 2 18
Razem 24 100 11 100

Legenda: p < 0,001 — istotny

Zrodto: opracowanie wlasne

W badanej grupie najczgsciej prezentowanym poziomem 0czekiwanej postawy
rodzicielskiej byl poziom niski (92%) wsrdd rodzin z niejednoznaczng RZWR.
Na podstawie uzyskanych wynikow okreslono najsilniejszy poziom istotnos$ci
p<0,001,pomiedzy poziomem postaw rodzicielskich a sposobem RZWR w grupie
»Instytucja”. W grupie ,Instytucja” podobnie do grupy Dom, poziom postaw
rodzicielskich byt wyzszy przy pozytywnej realizacji zadan wychowania
rodzicielskiego.

Szczegotowe dane oceny sposobu RZWR w stosunku do poziomu oczekiwanej
postawy rodzicielskiej zawarto w tabeli 99.
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Tabela 99. Ocena zwiazkéw sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
i poziomu oczekiwanej postawy rodzicielskiej

REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA
POZIOM RODZICIELSKIEGO
Oczekiwanej A
poStawy Niejednoznaczna Pozytywna
rodzicielskiej N % N %
Niski 35 90 0 0
Przecietny 4 10 16 77
Wysoki 0 0 5 24
Razem 39 100 21 100

Legenda: p < 0,001 — istotny

Zrédlo: opracowanie wlasne

Podobnie do poprzednich analiz uwzgledniajac poziom RZWR w badanej grupie
rodzin dzieci z glgboka niepetnosprawnoscia intelektualng okreslono silng zalezno$¢
(p<0,001) wzgledem poziomu oczekiwanej postawy rodzicielskiej. Na podstawie,
sprawdzonych dokladnym testem Fishera, danych empirycznych stwierdzono, iz
poziom oczekiwanej postawy rodzicielskiej jest wyzszy w rodzinach z pozytywna
RZWR.

Wyniki ostatniej analizy poziomu oczekiwanej postawy rodzicielskiej dokonanej
z uwzglednieniem sposobu RZWR oraz miejsca realizacji zaje¢ rewalidacyjno-

wychowawczych przedstawia tabela 100.

Tabela 100.  Ocena zwigzkow sposobu realizacji na zadan wychowania rodzicielskiego
i poziomu oczekiwanej postawy rodzicielskiej z uwzglednieniem miejsca
realizacji zaje¢¢ rewalidacyjno-wychowawczych

50Z10M REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA RODZICIELSKIEGO
Oczekiwanej | hiejednoznaczna | pozytywna | niejednoznaczna | pozytywna
postawy Dom Instytucja
rodzicielskiej N % N % N % N %
Niski 13 87 0 0 22 92 0 0
Przecigtny 2 13 7 70 2 8 g 82
Wysoki 0 0 3 30 0 0 2 18
Razem 15 100 10 100 24 100 11 100

Legenda: p < 0,001 — istotny

Zrodto: opracowanie wlasne
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W badanej grupie rodzin, uwzgledniajac przyjete kryteria okreslono silng
zalezno$¢ (p<0,001) pomigdzy sposobem RZWR w grupach ,,.Dom” i ,Instytucja”
a poziomem ocenianej oczekiwanej postawy rodzicielskiej. Wskazano, iz poziom
postaw byl najwyzszy przy pozytywnej realizacji zadan w domu a najnizszy przy
niejednoznacznej realizacji zadan w instytucji.

Reasumujac dzigki analizie wykazano istotne statystycznie rdznice dotyczace
sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego w odniesieniu do prezentowanych
przez badane matki postaw rodzicielskich. Okazuje sie, ze matki o pozytywnej realizacji
zadan wychowania rodzicielskiego majg lepszy uczuciowy kontakt z dzie¢mi z GNI,
rzadziej tez prezentuja nadmierne wymagania w stosunku do nich w grupie ,,Dom”,
W ktdérej mozna by sie spodziewac wigkszych wymagan ze strony rodzica ze wzgledu na
nieprzerwany odpoczynkiem czas opieki. Najmniejsze wymagania stawiane byly
dzieciom z grupy ,,Instytucja”, najwigksze natomiast w grupie matek z niejednoznaczng
RZWR-Instytucja. Dla uogolnionej oceny poziomu oczekiwanej postawy rodzicielskiej
rowniez wykazano silne zalezno$ci zwigzane ze sposobem realizacji zadan wychowania
rodzicielskiego. W rodzinach z pozytywna realizacja poziom postawy rodzicielskiej
matek jest wyzszy. Wyraznie zaznaczyla si¢ ta zalezno$¢ dla grupy ,,Dom”. Natomiast
poziom uogolnionej oceny oczekiwanej postawy rodzicielskiej matek byt najnizszy przy

niejednoznacznej realizacji zadan w instytucji (grupa ,,Instytucja”).

6.7 Dane demograficzne rodzicow a realizacja zadan wychowania

dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna

Dla okreslenia zaleznosci pomiedzy zmienng dane demograficzne dla ktorych przyjeto
uszczegotowienie: wiek, wyksztatcenie, pochodzenie, miejsce zamieszkania, warunki
materialne (sytuacja materialna) oraz zdrowie rodzicow (deklarowany stan zdrowia)
asposobem realizacji zadan wychowania rodzicielskiego dokonano analiz
statystycznych, ktorych wyniki zgodnie z przyjetymi zmiennymi (rozdziat 6.3)

przedstawia tabela 101.
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Tabela 101.  Zbiorcze zestawienie zwiazkow pomiedzy danymi demograficznymi
a realizacjgq zadan wychowania rodzicielskiego

Realizacja zadan wychowania rodzicielskiego
Dom Instytucja _P_ozytywna a S a
niejednoznaczna | Instytucja
Dane demograficzne p p p p
Wiek n‘_natki 0,767 0,692 0,728 0,675
ojca 1 0,415 0,706 0,744
Wyksztalcenie m_atki 0,026 0,351 0,05 0,105
ojca 0,224 0,549 0,127 0,499
Pochodzenie m_atki 1 0,223 0,279 0,552
ojca 0,31 0,621 0,436 0,417
Miejsce zamieszkania 0,639 0,06 0,81 0,271
Sytuacja materialna 1 1 1 0,042
Deklarowany | matki 1 1 1 0,14
stan zdrowia ojca 0,051 0,578 0,023 0,031
Legenda: pogrubiona czcionka — wyniki istotne statystycznie, podkreslenie — wyniki bliskie istotnosci

statystycznej
Zrédlo: opracowanie wlasne

Dane zawarte w tabeli 101 pokazuja, ze W kolejnych analizach przyjmujacych za
zmienng sposéb RZWR w grupie ,,Dom” wskazano, iz wiek matki (p=0,767), ani wiek
ojca (p=1) nie r6znicuje badanych grup.

Natomiast analiza poziomu wyksztalcenia matki wzgledem sposobu RZWR

w grupie ,,Dom” wykazata istotne statystycznie zaleznosci. Szczegétowe dane zawarto
w tabeli 102.

Tabela 102.  Ocena zwigzkow sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
i wyksztalcenia badanych matek

REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA
RODZICIELSKIEGO
Niejednoznaczna Pozytywna
Wyksztalcenie matki N % N %
Podstawowe 0 0 0 0
Zawodowe 3 20 5 50
Srednie 8 53 0 0
Potwyzsze 1 7 2 20
Wyzsze 3 20 3 30
Razem 15 100 10 100

Legenda: p = 0,026 — istotny
Zrbdlo: opracowanie wlasne
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W badanej grupie kobiet z pozytywna RZWR najwiecej bylo matek (50%)
z wyksztalceniem zawodowym. Natomiast wérod matek z niejednoznaczng RZWR
najwigcej legitymowalo si¢ $rednim wyksztalceniem (53%). W badanej grupie
wykazano zalezno$¢ (p=0,026) wskazujaca na fakt, iz wsrdd kobiet 0 pozytywnej
RZWR, wyksztalcenie matek czgséciej jest zawodowe, potwyzsze lub wyzsze a rzadziej
Srednie.

Kolejne z elementéw analizowanych jako sktadniki zmiennej — danych
demograficznych: wyksztatcenie ojca (p=0,224), pochodzenie matki (p=1), pochodzenie
ojca (p=0,31), miejsce zamieszkania (p=0,639) nie wykazaly istotnych statystycznie
zalezno$ci.

Podobnie byto w przypadku informacji dotyczacych deklarowanego stanu
zdrowia ojca, jednak postanowiono doktadniej oméwi¢ uzyskane dane z uwagi na
wynik bliski poziomu istotno$ci Statystycznej (p=0,051). Rezultaty zawarto
w tabeli 103.

Tabela 103.  Ocena zwigzkow sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
rodzin z grupy ,,Dom” i deklarowanego stanu zdrowia badanych ojcow

REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA
RODZICIELSKIEGO
Deklarowany stan Niejednoznaczna Pozytywna
zdrowia ojca N % N %
Brak zdrowia 6 40 0 0
Dobre zdrowie 9 60 10 100
Razem 15 100 10 100

Legenda: p = 0,051 — nieistotny

Zrédto: opracowanie wlasne

Analiza danych zawartych w tabeli 103, pokazuje, ze wszyscy badani ojcowie,
ktorzy ujawnili pozytywna RZWR deklaruja dobre zdrowie. Natomiast wérdd mezczyzn
Z niejednoznaczng RZWR, trzech na pigciu badanych okresla swoje zdrowie jako dobre.
Zatem mozna wskaza¢, ze ojcowie z pozytywng RZWR w grupie ,,Dom” deklarujg
lepsze zdrowie.

Analiza uzyskanych danych dotyczacych sposobu RZWR w grupie ,,Instytucja”
nie wykazata dla przyjetych sktadnikoéw danych demograficznych: wieku matki
(p=0,692), wieku ojca (p=0,415), wyksztalcenia matki (p=0,351), wyksztalcenia ojca
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(p=0,549), miejsca pochodzenia matki (p=0,223), miejsca pochodzenia ojca (p=0,621),
istotnych statystycznie zalezno$ci. Podobnie do poprzedniej szczegdtowej analizy
deklarowanego stanu zdrowa ojca, miejsce zamieszkania badanych rodzin z grupy
LInstytucja”, réwniez nie wykazalo zalezno$ci w stosunku do poziomu RZWR.
Jednakze uzyskany, bliski istotnoséci statystycznej wynik (p=0,06), postanowiono

omoéwi¢ doktadniej. Zestawienie zawarto w tabeli 104.

Tabela 104.  Ocena zwiazkéw Sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
rodzin z grupy ,,Instytucja” i miejsca zamieszkania badanych rodzin

REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA
RODZICIELSKIEGO

Misjsce Niejednoznaczna Pozytywna
zamieszkania N % N %
Aglomeracja miejska 1 4 9
Miasto >18 tys. 4 17 0
mieszKk.
Miasto >6 tys. 0 0 2 18
mieszk.
Wies 19 79 8 73
Razem 24 100 11 100

Legenda: p = 0,06 — nieistotny

Zrédto: opracowanie wlasne

Szczegotowa analiz danych zawartych w tabeli 104 ujawnia, ze w grupie
z pozytywng RZWR, rodzice czgéciej mieszkaja w matych miejscowosciach i na wsi
(91%). Z niejednoznaczng RZWR, duzo jest rodzin mieszkajacych w duzych miastach
(21%), wiecej niz w grupie z pozytywnag RZWR. Mozna przypuszczac, ze mieszkanie
W matej miejscowosci i na wsi korzystniej wptywa na sposob RZWR. Rodziny zyjace
z dala od zgietku i pedu duzych miast, moga mie¢ wigcej czasu dla siebie oraz na
wychowanie swoich dzieci, co bedzie korzystniej wptywato na sposob RZWR.

Opracowanie wynikow uwzgledniajacych kryterium sposobu RZWR pozwolito
na ujawnienie istotnych statystycznie zaleznosci dla wyksztalcenia badanych matek
oraz deklarowanego stanu zdrowia badanych ojcow. Natomiast dla: wieku matki
(p=0,728) oraz wieku ojca (p=0,706), nie wykazano zwigzku ze sposobem RZWR.

Dane dotyczace wyksztatcenia badanych matek przedstawia tabela 105.
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Tabela 105.  Ocena zwiazkéw Sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
i wyksztalcenia badanych matek

REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA
RODZICIELSKIEGO
Niejednoznaczna Pozytywna
Wyksztalcenie matki N % N %
Podstawowe 2 5 0 0
Zawodowe 12 30 8 38
Srednie 17 44 3 14
Potwyzsze 1 3 3 14
Wyzsze 7 18 7 34
Razem 39 100 21 100

Legenda: p = 0,05 — istotny

Zrodto: opracowanie wlasne

Na podstawie analizy danych zawartych w tabeli 105 mozna stwierdzi¢, ze
najwigcej bylo matek z wyksztalceniem $rednim (44%) nalezacych do grupy
Z niejednoznaczng RZWR. W grupie z pozytywna RZWR najwigcej bylo kobiet
z wyksztatceniem zawodowym (38%). Natomiast sumujagc dane dotyczace
wyksztatcenia pomaturalnego mozna uzna¢, ze wyzszym wyksztatceniem legitymowato
si¢ blisko potowa kobiet (48%) z grupy o pozytywnej RZWR. W szczegoétowych
obliczeniach statystycznych okreslono zaleznos¢ istotng na poziomie istotnosci p 0,05.
Na tej podstawie stwierdzono, ze w rodzinach, w ktoérych realizacja zadan wychowania
rodzicielskiego byta pozytywna, matki byly lepiej wyksztatcone. Mozna przypuszczaé,
ze poziom wyksztalcenia pozwala na lepsze zrozumienie potrzeb dziecka z gleboka
niepetnosprawnoscig intelektualng oraz konstruktywno$¢ w postawach, ktore wyraznie
wptywaja na sposéb RZWR.

Kolejne ze sktadnikow opisujacych dane demograficzne rodziny nie ujawnity
zaleznosci istotnych statystycznie. Wyksztatcenie ojca (p=0,127), pochodzenie matki
(p=0,279), pochodzenie ojca (p=0,436) oraz miejsce zamieszkania rodziny (p=0,81) nie
maja zwigzku czy zadania wychowania rodzicielskiego realizowane sg pozytywnie czy
niejednoznacznie. Natomiast zebrane podczas rozmowy informacje opisujace
deklarowane zdrowie badanych ojcow, pozwolily wskaza¢ statystycznie istotne

zalezno$ci. Wyniki zawarto w tabeli 106.
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Tabela 106.  Ocena zwiazkéw Sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
i deklarowanego stanu zdrowia badanych ojcow

REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA
RODZICIELSKIEGO
Deklarowany stan Niejednoznaczna Pozytywna
zdrowia ojca N % N %
Brak zdrowia 10 26 1 5
Dobre zdrowie 29 74 20 95
Razem 39 100 21 100

Legenda: p = 0,023 — istotny

Zrédto: opracowanie whasne

W badanej grupie zdecydowana wigkszo$¢ ojcow (95%), nalezacych do
przedstawicieli pozytywnej RZWR, deklarowata dobre zdrowie. Natomiast w grupie
o niejednoznacznej RZWR, ponad jedna czwarta (26%) ojcow wskazalo na
wystepowanie choroby. Na podstawie obliczen statystycznych wykazano zwigzek
pomigdzy deklarowanym stanem zdrowia badanych ojcow a sposobem RZWR
(p=0,023). W rodzinach, w ktorych realizacja zadan byla pozytywna, ojcowie
deklarowali lepsze zdrowie.

Wyniki obliczen statystycznych sprawdzajace istotno$¢ réznic dla przyjetych
sktadnikéw danych demograficznych: wiek matki (p=0,675), wiek ojca (p=0,744),
wyksztatcenie matki (p=0,105), wyksztatcenie ojca (p=0,499), pochodzenie matki
(p=0,552), pochodzenie ojca (p=0,417) oraz miejsce zamieszkania (p=0,271), nie
ujawnily zwigzku pomiedzy tymi skladnikami, a sposobem RZWR w badanych
grupach, uwzgledniajacych gldéwng zmienng. Jedynie deklarowana sytuacja materialna
oraz deklarowane dobre zdrowie ojca ujawnity w wynikach p istotne statystycznie
zaleznos$ci. Dane empiryczne dotyczace oceny Sposobu RZWR, uwzgledniajace miejsce
realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych ze wzgledu na deklarowang Sytuacje

materialng przedstawia tabela 107.
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Tabela 107.  Ocena zwiazkéw Sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
i deklarowanej sytuacji materialnej z uwzglednieniem miejsca realizacji

zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych

REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA RODZICIELSKIEGO
Deklarowana | hiejednoznaczna | pozytywna | niejednoznaczna | pozytywna
sytuacja Dom Instytucja
materialna N % N % N % N %
Zia 8 53 5 50 4 17 2 18
Dobra 7 47 5 50 20 83 9 82
Razem 15 100 10 100 24 100 11 100

Legenda: p = 0,042 — istotny
Zrodto: opracowanie wlasne

Obliczenia statystyczne wykazaly zwigzek pomiedzy deklarowang sytuacja
materialng, a sposobem RZWR na poziomie istotnosci rownym p 0,042. Na podstawie
uzyskanych wynikéw stwierdzono, iz najlepsza deklarowang Sytuacje materialng
wykazali rodzice z niejednoznaczng RZWR, nalezacy do grupy ,,Instytucja”. Natomiast
najgorsza deklarowang sytuacje materialng wsrod rodzicéw z niejednoznaczng RZWR
wykazali badani z grupy ,,Dom”. Mozna przypuszczaé, ze rodziny o niejednoznacznej
RZWR, ktoérych dzieci realizujg zajgcia w miejscu zamieszkania, nizej beda oceniaty
swoja sytuacj¢ materialng, z powodu konieczno$ci ciagglego przebywania w domu,
co wigze si¢ z pomniejszeniem dochodéw (brak pracy zarobkowej), a takze brakiem
zmiany bodzcéw fizycznych (stalo§¢ miejsca) 1 spotecznych. Te czynniki
Z psychologicznego punktu widzenia wywojuja znuzenie (brak zmian w najblizszym
otoczeniu), ograniczaja do§wiadczania spoleczne i1 sensoryczne, co pogarsza poczucie

zadowolenia z zycia 1 postrzeganie wlasnej sytuacji.

Dane liczbowe dotyczace deklarowanego zdrowia ojca przedstawia tabela 108.

Tabela 108.  Ocena zwiazkéw sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
i deklarowanego stanu zdrowia badanych ojcow z uwzglednieniem miejsca

realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych

REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA RODZICIELSKIEGO

niejednoznaczna | pozytywna | niejednoznaczna | pozytywna
Deklarowane Dom Instytucja
zdrowie ojca N % N % N % N %
Brak zdrowia 6 40 0 0 4 17 1 9
Dobre zdrowie 9 60 10 100 20 83 10 91
Razem 15 100 10 100 24 100 11 100

Legenda: p = 0,031 — istotny
Zrodto: opracowanie wlasne
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Szczegbdtowe obliczenia z wykorzystaniem doktadnego testu Fishera pozwolity
na okreslenie poziomu istotnosci p dla deklarowanego stanu zdrowia ojca. Stwierdzono
zalezno$¢ istotng statystycznie (p=0,031), dla ktoérej najlepsze zdrowie deklarowali
ojcowie z pozytywng RZWR z grupy ,lnstytucja”, a najstabsze, ojcowie
zZ niejednoznaczng RZWR z grupy ,,Dom”.

Zroznicowanie w badanej populacji rodzicow dzieci z GNI uwidocznione
zostalo szczegdlnie w grupie ,,Instytucja”, w ktorej rodzice deklarujg lepsza sytuacje
materialng oraz matki deklarujg lepsze zdrowie. Natomiast wykazano réznice co do
sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego dla uszczegdétowionych
zmiennych jakimi sa: wyksztatcenie matki oraz deklarowany stan zdrowia ojca. Ot6z
realizacja zadan wychowania rodzicielskiego byla pozytywna u matek wyzej
wyksztalconych. Réwniez w rodzinach o pozytywnej realizacji zadan ojcowie
deklarowali lepsze zdrowie. Dodatkowo niejednoznaczng realizacje zadan wychowania
rodzicielskiego ujawnili rodzice deklarujacy najlepsza sytuacje materialng z grupy
»Instytucja”, gdzie nalezatoby si¢ spodziewaé, ze ci rodzice majac dobre warunki
materialne i mogac odda¢ dziecko na kilka godzin w ciggu dnia do instytucji beda lepiej
realizowali zadania rodzicielskie. Oni natomiast, zapewne poswigcajac si¢ zabieganiu
0 dobra materialne, przedtozyli je nad pozytywny kontakt ze swoim niepetnosprawnym

dzieckiem.

6.8 Praca zawodowa rodzicow a realizacja zadan wychowania

dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna

Analiza statystyczna pozwolita na ocen¢ zwigzku pomig¢dzy pracg zawodowa rodzicow,
a sposobem realizacji zadan wychowania rodzicielskiego. Do obliczen poza
podstawowymi danymi dotyczacymi pracy zawodowej matek i ojcow, wykorzystano
wyniki z zakresu przyjetych pozioméw zatrudnienia badanych rodzicow: poziomu
podstawowego oraz poziomu rozszerzonego, w ktorym dodatkowo pod uwagg wzigto
przyjete skladniki zmiennej praca zawodowa rodzicéw: deklarowang sytuacje
materialng oraz zadowolenie ze swojego statusu zawodowego. Poziom istotno$ci réznic
w omowionym zakresie ulozony zgodnie z przyjetymi zmiennymi (rozdziat 6.3)

przedstawia tabela 109.
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Tabela 109.  Zbiorcze zestawienie zwiazkow pomiedzy praca zawodowa rodzicéw
a realizacjq zadan wychowania rodzicielskiego

Realizacja zadan wychowania rodzicielskiego

. Pozytywna a Dom a
Praca zawodowa Dom Instytucja niejedﬁz\zl\;]aczna Instytucja
rodzicow p p p p
Zatrudnienie
rodzicéw poziom 0,547 0,4 0,664 0,384
podstawowy
Zatrudnienie matki 0,659 0,352 0,755 0,451
Zatrudnienie ojca 0,036 0,227 0,061 0,006
Zatrudnienie poziom 0,512 0,866 0,12 0,501
rozszerzony

Legenda: pogrubiona czcionka — wyniki istotne statystycznie

Zrodto: opracowanie wlasne

Dane zawarte w tabel 109 pokazujg, ze zatrudnienie matek, ktorych dzieci

realizujg zajecie rewalidacyjno-wychowawcze w miejscu zamieszkania nie wptywa na

sposob RZWR. Obliczona na podstawie testu Fishera zalezno$¢ okazata si¢ nieistotna

statystycznie (p=0,659).

Natomiast dane dotyczace zatrudnienia badanych ojcéw nalezacych do grupy

»Dom” uwzgledniajace sposob RZWR, ktore wykazaty istotnos$¢ statystyczna, zawarto

w tabeli 110.

Tabela 110.  Ocena zwigzkow sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
rodzin z grupy ,,Dom” i zatrudnienia badanych ojcow

REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA
RODZICIELSKIEGO

Niejednoznaczna Pozytywna
Zatrudnienie ojca N % N %
Nie pracuje 5 33 2 20
Pracuje 10 67 8 80
Razem 15 100 10 100

Legenda: p = 0,036 — istotny

Zrodto: opracowanie wlasne

Najliczniejsza grupe mezczyzn pracujacych stanowia ci o pozytywnej RZWR

(80%). Natomiast w grupie o niejednoznacznej RZWR co trzeci ojciec nie ma pracy.
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Na podstawie obliczen statystycznych wykazano zalezno$¢ na poziomie istotnosci
p=0,036. Na tej podstawie stwierdzono, ze 0jcowie 0 pozytywnej RZWR, czgsciej maja
prac¢ zawodowa.

Przyjete poziomy zatrudnienia badanych rodzicow: poziom podstawowy
(p=0,547) opisujacy prace zawodowg obojga rodzicOw oraz poziom rozszerzony
(p=0,512) uwzgledniajacy status materialny i zadowolenie ze statusu zawodowego, nie
rdznicujg statystycznie opisywanych grup.

Dla sposobu RZWR w grupie ,,Instytucja” nie wykazano roézni¢ dotyczacych:
zatrudnienia badanych matek (p=0,352), zatrudnienia ojcéw (p=0,227) oraz przyjetych
poziomo6w zatrudnienie rodzicow, podstawowego (p=0,4) i rozszerzonego (p=0,866).

Analiza zaleznos$ci przyjetych sktadnikéw zmiennej takich jak: zatrudnienie
matki (p=0,755), zatrudnienie ojca (p=0,061), zatrudnienie rodzicow - poziom
podstawowy (p=0,12), zatrudnienie rodzicow — poziom rozszerzony (p=0,664),
opisujacych prace zawodowsa badanych rodzicéw pokazata, ze praca zawodowa nie ma
zwiazku ze sposobem RZWR.

Klasyfikacja uwzgledniajaca sposob RZWR oraz miejsce realizacji zajgc
rewalidacyjno-wychowawczych wykazata zaleznos$¢ nieistotng statystycznie (p=0,451),
dotyczaca zatrudnienia badanych matek oraz istotng dla zatrudnienia badanych ojcow.

Dane dotyczace m¢zczyzn zawarto w tabeli 111.

Tabela 111.  Ocena zwigzkow sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
i zatrudnienia badanych ojcow z uwzglednieniem miejsca realizacji zajeé
rewalidacyjno-wychowawczych

REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA RODZICIELSKIEGO

niejednoznaczna | pozytywna | niejednoznaczna | pozytywna
Zatrudnienie Dom Instytucja
ojca N % N % N % N %
Nie pracuje 5 33 2 20 1 4 2 18
Pracuje 10 67 8 80 23 96 9 89
Razem 15 100 10 100 24 100 11 100

Legenda: p = 0,006 — istotny

Zrodto: opracowanie wlasne

Obliczenia statystyczne z wykorzystaniem testu Fishera ujawnily silng
zalezno$¢, ktorej warto$¢ poziomu istotnosci p wyniosta 0,006. Na tej podstawie

stwierdzono, iz najcze$ciej prace mieli ojcowie z niejednoznaczng RZWR nalezacy
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do grupy ,,Instytucja” a najrzadziej ojcowie z niejednoznaczng realizacjg zadan z grupy
,,Dom”.

W pozostatych sktadnikach opisujacych prace zawodowg badanej grupy
rodzicéw, przyjetym poziomie zatrudnienia podstawowym (p=0,384) i rozszerzonym
(p=0,591), nie wykazano istotnych statystycznie zalezno$ci pomigdzy mini a Sposobem
RZWR uwzgledniajagcymi gléwng zmienna.

W przeciwienstwie do przyjetych zalozen, okazuje si¢, ze praca zawodowa
szczegblnie dotyczaca matek, nie ma znaczenia dla sposobu realizacji zadan
wychowania rodzicielskiego. Rowniez przyjete poziomy uwzgledniajace wspdlne
zatrudnienie rodzicoOw oraz zadowolenie ze statusu materialnego i zawodowego nie

wplywaja na badany sposob.

6.9 Rozwdj dziecka a realizacja zadan wychowania dziecka

z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng

Dla oceny zwigzku pomiedzy rozwojem dziecka a sposobem realizacji zadan
wychowania  rodzicielskiego  dokonano  obliczen  statystycznych.  Analizie
uwzgledniajacej przyjete zmienne (rozdzial 6.3) poddano dane dotyczace osobno
zmiennej cechy rozwoju dziecka z gl¢boka niepetnosprawnoscia intelektualng i jej
uszczegotowienia: sprawno$¢ motoryczna i lokomocyjna, umiejetnosci samoobstugowe,
sposOb komunikacji oraz okreslony na ich podstawie poziom rozwoju. Wyniki zawarto

w tabeli 112.
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Tabela 112.  Zbiorcze zestawienie zwiazkéw pomiedzy rozwojem dziecka a realizacja
zadan wychowania rodzicielskiego

Realizacja zadan wychowania rodzicielskiego
Dom Instytucja _P_ozytywna a S a

niejednoznaczna Instytucja
Rozwoj dziecka p p p p
Sprawnos¢
motoryczna 0,309 0,91 0,384 0,477
i lokomocja
Umiejetnosci 0,08 0,658 0,57 0,021
samoobslugowe
Sposéb komunikacji 0,225 0,608 0,856 0,6
Ogdlny poziom 0,152 1 0,627 0,856
rozwoju dziecka
Legenda: pogrubiona czcionka — wyniki istotne statystycznie, podkreslenie — wyniki bliskie istotnosci

statystycznej
Zrédto: opracowanie wlasne

Analiza zalezno$ci pomig¢dzy przyjetymi sktadnikami zmiennej rozwoj dziecka
z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng (sprawno$¢ motoryczna i lokomocja
(p=0,309), umiejetnosci samoobstugowe (p=0,08), sposéb komunikacji (p=0,225) oraz
przyjetym poziomem rozwoju (p=0,152), a sposobem RZWR w grupie ,,Dom” nie
wykazatla istotnych statystycznie zwigzkow.

Podobnie bylo analizie uwzgledniajacej sposob RZWR w grupie ,,Instytucja”.
Obliczenia statystyczne z wykorzystaniem testu Fishera ujawnity, ze sprawnos¢
motoryczna i lokomocja (p=0,91), umiejetnosci samoobstugowe (p=0,658), sposob
komunikacji (p=0,608) oraz poziom rozwoju (p=1), nie majg wptywu na sposéb RZWR
w badanej grupie.

Kolejne kalkulacje réwniez wykazaly zwigzku pomigdzy sprawnoscia
motoryczng i lokomocjg (p=0,384), umiej¢tnosciami samoobstugowymi (p=0,57),
sposobem komunikacji (p=0,856) oraz poziomem rozwoju dziecka z gl¢boka
niepelnosprawnoscig intelektualng (p=0,627) w badanej grupie, a sposobem RZWR.

Dopiero analiza uwzgledniajgca sposob RZWR oraz glowng zmienng pozwolita
na ujawnienie zwigzku z umiejetno$ciami samoobstugowymi dzieci z badanych rodzin.

Dane zawiera tabela 113.
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Tabela 113.  Ocena zwiazkéw Sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
i poziomu umiejetnosci samoobstugowych dziecka z uwzglednieniem
miejsca realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych

REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA
POZIOM RODZICIELSKIEGO
Umiejetnosci niejednoznaczna | pozytywna | niejednoznaczna | pozytywna
samoobstugowych Dom Instytucja
dziecka N % N % N % N %
Bardzo niski 6 40 1 10 1 4 0 0
Niski 4 27 1 10 6 25 5 46
Przecietny 5 33 8 80 13 54 4 36
Wysoki 0 0 0 0 4 17 2 18
Razem 15 100 10 | 100 24 100 11 | 100

Legenda: p = 0,021 — istotny

Zrodlo: opracowanie wlasne

Zalezno$¢ istotna statystycznie na poziomie istotno$ci p rownym 0,021
wskazuje, ze najwyzszy poziom umigj¢tnosci samoobstugowych wykazujg dzieci
rodzicow z pozytywna RZWR z grupy ,Instytucja”, a najnizszy dzieci rodzicéw
zZ niejednoznaczng RZWR z grupy ,,Dom”.

Pozostate sktadniki opisujace rozwdj dziecka z gleboka niepetnosprawnoscia
intelektualna, jak: sprawno$¢ motoryczna i lokomocja (p=0,477), sposob komunikacji
(p=0,6) oraz przyjety poziom rozwoju (p=0,557) nie réznicujg opisywanej grupy.

Przedstawione analizy pokazuja, ze jedynie wskazane przez badane osoby
umiejetnosci samoobstugowe dzieci z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng maja
wplyw na sposob RZWR. Zatem poziom umiejetnosci samoobstugowych, utatwiajacy
rodzicom wykonywanie codziennych obowigzkoéw jest odbierany w opinii badanych
rodzicow jako najistotniejszy element rozwoju dziecka z gleboka niepetnosprawnoscia

intelektualng determinujacy wystapienie pozytywnej RZWR.

6.10 Cechy dziecka a realizacja zadan wychowania dziecka z gleboka

niepelnosprawnoscig intelektualng

W celu okreslenia zwigzku pomigdzy zmienng cechy dziecka, dla ktorej przyjeto
sktadniki: wiek, pte¢, przyczyne niepetnosprawnosci, zaburzenia towarzyszace oraz

dominujagcy nastrdj itemperament a sposobem realizacji zadan wychowania
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rodzicielskiego, dokonano obliczen statystycznych, ktorych wyniki zgodnie
z przyjetymi zmiennymi (rozdzial 6.3) przedstawia tabela 114.

Tabela 114.  Zbiorcze zestawienie zwiazkoéw pomiedzy cechami dziecka a realizacja
zadan wychowania rodzicielskiego

Realizacja zadan wychowania rodzicielskiego
. Pozytywna a Dom a
i TS niejednoznaczna Instytucja

Cechy dziecka p p p p
Wiek 1 0,354 0,772 0,362
Ple¢ 1 0,721 0,85 0,469
Przyczyna » 0,098 1 0,38 0,015
niepelnosprawnosci
Zaburzenia 1 1 0,627 0,162
towarzyszace ’ ’
Dominujacy nastroj | ¢ 357 0,427 0,33 0,081
i temperament ' ' ' '

Legenda: pogrubiona czcionka — wyniki istotne statystycznie

Zrédto: opracowanie wlasne

Analiza danych zawartych w tabeli 114 wskazuje, ze klasyfikacja obejmujaca
sposob RZWR w grupie, w ktorej dzieci realizowaly zajecia rewalidacyjno-
wychowawcze na terenie miejsca zamieszkania nie ujawnita zaleznosci w odniesieniu
do przyjetych sktadnikow opisujacych cechy dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia
(wiek dziecka (p=1), pte¢ (p=1), przyczyna niepetnosprawnosci (p=0,098), zaburzenia
towarzyszace (p=1), dominujacy nastréj i temperament (p=0,327).

W grupie ,,Instytucja” réwniez nie wykryto istotnych statystycznie zalezno$ci
pomigdzy sposobem RZWR a wiekiem dziecka (p=0,354), picig (p=0,721), przyczyna
niepelnosprawnosci (p=1), zaburzeniami towarzyszacymi (p=1) oraz dominujgcym
nastrojem i temperamentem (p=0,427).

Na podstawie testu Fishera oraz testu chi-kwadrat dla pici dzieci z glgboka
niepetnosprawnoscig intelektualng (p=0,85), sposdb realizacji zadan wychowania
rodzicielskiego nie zalezy rowniez od wieku dziecka (p=0,772), przyczyny
niepetnosprawnosci (p=0,38), zaburzen towarzyszacych (p=1) oraz dominujacego
nastroju i temperamentu (p=0,33).

Uwzgledniajac sposob RZWR oraz glowng zmienng wiek dziecka (p=0,362)

I pte¢ (p=0,469), nie ujawnity zaleznos$ci na poziomie istotnym statystycznie. Natomiast
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przyczyna niepetnosprawnosci wskazata na zwigzek w badanej grupie ze sposobem

RZWR. Szczegotowe dane zawarto w tabeli 115.

Tabela 115.  Ocena zwiazkéw Sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
i przyczyny niepelnosprawnosci dziecka z uwzglednieniem miejsca
realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych

REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA
RODZICIELSKIEGO

Przyczyna niejednoznaczna | pozytywna | niejednoznaczna | pozytywna
niepelnosprawnosci Dom Instytucja
dziecka N % N % N % N %
Genetyczna 2 13 2 20 7 29 4 36
Nabyta 2 13 1 10 2 8 0 0
Uszkodzenie 5 3 | 7 70| 3 13 | 1| 9
okotoporodowe
Wrodzona 6 41 0 0 12 50 6 55
Razem 15 100 10 | 100 24 100 11 | 100

Legenda: p = 0,015 — istotny

Zrodto: opracowanie wlasne

Na podstawie testu Fishera wykazano zalezno$¢ istotng statystycznie, bliska
$redniemu poziomowi istotnosci p roéwne 0,015. Wady genetyczne i wrodzone
najczesciej wystepowaly u dzieci rodzicow z pozytywng RZWR w grupie ,,Instytucja”.
Wady nabyte byly najczestszym udziatem dzieci, ktorych rodzice wykazali
niejednoznaczng RZWR inalezeli do grupy ,Dom”. Natomiast uszkodzenie
okotoporodowe najczesciej] wystgpowalo u dzieci rodzicow z pozytywna RZWR
w grupie ,,Dom”.

W omawianej klasyfikacji nie wykazano zwigzku zaburzen towarzyszacych
(p=0,162) oraz dominujgcego nastroju i temperamentu (p=0,081) ze sposobem RZWR
uwzgledniajgc miejsce realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych.

Reasumujac, mozna uznaé, ze cechy dziecka z GNI takie, jak przyczyna
niepetnosprawnosci, zaburzenia towarzyszace oraz dominujacy nastrdj i temperament
roéznicujg badane rodziny ze wzgledu na gtowng zmienng, jaka jest miejsce realizacji
zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych. Natomiast praktycznie nie stwierdzono rdznic
W sposobie realizacji zadan wychowania rodzicielskiego w odniesieniu do przyjetych
cech dziecka z GNI. Jedynie dla uszczegétowionej zmiennej, jaka sa przyczyny

niepelnosprawnosci wskazano zaleznos¢.
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Na podstawie wynikéw statystycznych obliczen rozpoznano zréznicowanie sity
zwigzkoéw pomigdzy wybranymi czynnikami a miejscem realizacji zajec¢ rewalidacyjno-
wychowawczych oraz sposobem realizacji zadan wychowania rodzicielskiego.

Uzyskane wyniki zawarto w tabeli 116.

Tabela 116.  Zestawienie zbiorcze zwiazkéw pomiedzy wybranymi czynnikami
wychowania rodzicielskiego a miejscem realizacji zaje¢ rewalidacyjno-
wychowawczych oraz sposobem realizacji zadan wychowania
rodzicielskiego

CZYNNIK USZCZEGOLOWIENIE ZMIENNE p

RZWR-Dom 0,001
demokratyczny RZWR 0,001
RZWR Dom i Instytucja 0,007
liberalny kochajac RZWR 0,025
Styl Y Jacy RZWR Dom i Instytucja 0,042
wychowania miejsce realizacji zajec
g liberalny niekochajacy wychowawczych
RZWR Dom i Instytucja 0,026
) ) RZWR-Dom 0,016
Poziom styly wy_chowanla RZWR 0,003
rodzicielskiego - -
RZWR Dom i Instytucja 0,014
RZWR-Dom 0,009
Keeptaci d . RZWR-Instytucja 0,001
akceptacja — odrzucenie RZWR <0,001
RZWR Dom i Instytucja <0,001
RZWR-Dom 0,001
Postawy i ) RZWR-lnStthCja <0,001
rodzicielskie nadmierne wymagania RZWR <0,001
RZWR Dom i Instytucja <0,001
RZWR-Dom <0,001
Poziom oczekiwanej RZWR-Instytucja <0,001
postawy rodzicielskiej RZWR <0,001
RZWR Dom i Instytucja <0,001
ksztatcenie matki RZWR-Dom 0,026
e RZWR 0,05
miejsce realizacji zaje¢
sytuacja materialna rodzin GHEEI 0.01
Dane ytuacy y wychowawczych
demograficzne RZ.V\./R DOI’T;.I Inis'tytgq’a 0,042
deklarowany stan zdrowia | T e/Sce fealizacyl zajec
. rewalidacyjno- 0,039
matki
wychowawczych
deklarowany stan zdrowia RZWR 0,023
ojca RZWR Dom i Instytucja 0,031
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miejsce realizacji zaje¢
rewalidacyjno- 0,046
Ear\il/f)?jowa zatrudnienie ojca wychowawczych
RZWR-Dom 0,035
RZWR Dom i Instytucja 0,006
miejsce realizacji zajec
(o 1. umiejetnosci rewalidacyjno- 0,006
LA Q0 AGS £ samoobstugowe wychowawczych
RZWR Dom i Instytucja 0,021
miejsce realizacji zajec
przyczyna rewalidacyjno- 0,006
niepelnosprawnosci wychowawczych
RZWR Dom i Instytucja 0,015
. miejsce realizacji zajec
CHE CZEET zaburzenia towarzyszace rewalidacyjno- 0,035
wychowawczych
dominujacy nastrdj miejsce re_alizagji zajec
. rewalidacyjno- 0,034
i temperament
wychowawczych

Legenda: RZWR - realizacja zadan wychowania rodzicielskiego, Dom — realizacja zaje¢ rewalidacyjno-
wychowawczych w miejscu zamieszkania, Instytucja — realizacja zaje¢ rewalidacyjno-
wychowawczych w instytucji

Zrédlo: opracowanie wiasne

Analiza sit zwigzku dla badanej grupy pozwala zauwazyC, ze najbardziej
powigzanym z miejscem realizacji zajg¢ rewalidacyjno-wychowawczych sg rozwdj
(umiejetnosci  samoobstugowe) 1 cechy dziecka — przyczyna niepelnosprawnosci.
Srednie nasilenie wykazano pomiedzy gléwna zmienng a danymi demograficznymi —
sytuacja materialng rodziny oraz pracg zawodowa — zatrudnieniem ojca. Miedzy gléwna
zmienng a stylem wychowania liberalnym niekochajacym, cechami dziecka w tym:
dominujacym nastrojem i temperamentem, zaburzeniami towarzyszacymi, jak rowniez
danymi demograficznymi — deklarowanym stanem zdrowia matki, wykazano najstabszy
co do sity zwigzek.

Poglebiona analiza uzyskanych wynikéw badanej grupy, ujawnita kolejne
wazne, na roznym poziomie istotnosci statystycznej, zaleznosci. Na podstawie wynikow
zawartych w tabeli 116 mozna zauwazy¢, iz sita zwigzku wybranych czynnikoéw
wplywajacych na poziom realizacji zadan wychowania rodzicielskiego jest
zréznicowana.

Analiza sity zwigzku dla  poszczegdlnych  czynnikow  wychowania
rodzicielskiego wskazuje, ze najsilniejszy wplyw na sposob realizacji zadan
wychowania rodzicielskiego wywiera poziom wszystkich postaw rodzicielskich oraz

wybrane postawy rodzicielskie matek. Najsilniejsze zwigzki wykazano tez
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w szczegdtowych obszarach, dotyczacych stylu wychowania, pracy zawodowej
rodzicdw, rozwoju oraz cechach dziecka z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna.
Stosunkowo silny zwigzek zachodzi pomig¢dzy poziomem stylu wychowania oraz
przyczyna niepetnosprawnosci (cechami dziecka) a sposobem realizacji zadan
wychowania rodzicielskiego. Najstabsze zaleznosci zaobserwowano w przypadku
danych demograficznych rodziny.

Na podstawie uzyskanych wynikow mozna uznaé, ze sposéb RZWR jest
najsilniej zwigzany z poziomem oczekiwanej postawy rodzicielskiej, a najstabiej —

Z liberalnym kochajacym stylem wychowania.
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Rozdzial 7
Poczucie wsparcia spolecznego a realizowanie przez rodzicéw

zadan wychowania

Przedstawione w rozdziale wyniki zostaty zebrane metoda sondazu diagnostycznego.
Do oceny otrzymywanego ogoélnego wsparcia spotecznego wykorzystano
Skale poczucia zadowolenia z otrzymywanego wsparcia spotecznego — SPZOWS
w wersji eksperymentalnej udostepniong badaczce przez autoréw (Sekta, Otrgbski
2010) oraz informacji uzyskanych z Kwestionariusza (ankiety/rozmowy) dla rodzica
dotyczqcy problemow  wychowania dziecka z glebokqg niepetnosprawnosciq
intelektualng wtasnego autorstwa (czgsé 4.0).

Dla okreslenia zwigzku pomigdzy poczuciem wsparcia spolecznego w badanej
grupie rodzin z dzie¢mi z gl¢boka niepetnosprawnoscig intelektualng a sposobem
realizacji zadan wychowania rodzicielskiego, dokonano obliczen statystycznych

z uzyciem doktadnego testu Fishera. Rezultat obliczen zawarto w tabeli 117.

Tabela 117.  Zbiorcze zestawienie zwigzkow pomiedzy wsparciem spolecznym
a realizacja zadan wychowania rodzicielskiego

Realizacja zadan wychowania rodzicielskiego

. Dom Instytucja _P_ozytywna a DAl a
Ocena wsparcia niejednoznaczna | Instytucja
spolecznego p p p p
Ogolna subiektywna
ocena instytucjonalnego 0,375 0,011 0,009 0,012

wsparcia spolecznego

Poczucie wsparcia
Zadowolenie z 1 0,114 0,114 0,037
uzyskiwanego wsparcia

Poziom otrzymywanego
subiektywnego wsparcia

. 1 0,179 0,272 0,147
spolecznego w badanej
grupie
Ogolne wsparcie 0,424 0,685 0,885 0,474
Legenda: pogrubiona czcionka — wyniki istotne statystycznie; podkreslenie — wyniki bliskie istotnosci

statystycznej
Zrodto: opracowanie wlasne
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Analiza uwzgledniajaca oceny rodzicéw z grupy ,,Dom” nie wykazala zwigzku
pomiedzy: ogdlnym wsparciem spotecznym (p=0,424), ogodlna subiektywna ocena
instytucjonalnego wsparcia spotecznego (p=0,375), zadowoleniem z uzyskiwanego
wsparcia (p=1) oraz poziomem otrzymywanego subiektywnego wsparcia spotecznego
w badanej grupie (p=0,1), a sposobem RZWR.

Analiza uwzgledniajaca sposob RZWR dla grupy ,.Instytucja” nie wykazata
istotnych statystycznie zalezno$ci w odniesieniu do ogoélnego wsparcia spotecznego
(p=0,685). Natomiast analiza jako$ciowo zebranych danych, opisujgcych o0g6lng
subiektywng ocen¢ instytucjonalnego wsparcia spolecznego, ujawnita na $rednim
poziomie istotnosci p=0,011 zalezno$¢ statystyczng. Szczegdtowe dane zawarto w tabeli

118.

Tabela 118.  Ocena zwigzkow sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
rodzin z grupy ,,Instytucja” i ogélnej subiektywnej oceny instytucjonalnego
wsparcia spolecznego

POZIOM REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA
Ogolnej RODZICIELSKIEGO
subiektywnej oceny Niejednoznaczna Pozytywna
instytucjonalnego

wsparcia N % N %
spolecznego

Bardzo niski 10 42 0 0
Niski 1 4 4 36
Przecigtny 5 21 2 18
Wysoki 8 33 5 46
Razem 24 100 11 100

Legenda: p = 0,011 — istotny

Zrédto: opracowanie wlasne

Jak wynika z tabeli 118 blisko potowa (46%) rodzin z pozytywna RZWR
w badanej grupie ,,Instytucja” ocenia instytucjonalne wsparcie spoteczne na wysokim
poziomie. Ws$rdéd rodzicow o niejednoznacznej RZWR tyle samo (46%) ocenia
wsparcie ponizej przecigtnej. Na podstawie okre§lonej zalezno$ci statystycznej
stwierdzono, iz przy pozytywnej RZWR, subiektywna ocena instytucjonalnego
wsparcia spotecznego jest wyzsza.

Nie wykazano zaleznosci pomigdzy sposobem RZWR oraz glowng zmienng

(w badanych grupach) a zadowoleniem 2z uzyskiwanego wsparcia (p=0,114)
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oraz poziom otrzymywanego subiektywnego wsparcia spotecznego w badanej grupie
(p=0,179).

Ocena ogolnego wsparcia spotecznego okreslonego na podstawie skali autorstwa
W. Otrebskiego nie ujawnita zaleznosci dla sposobu RZWR (p=0,885). Przeciwnie,
stwierdzono zwigzek wynikow odnoszacych si¢ do ogolnej subiektywnej oceny

instytucjonalnego wsparcia spotecznego z RZWR (tabela 119).

Tabela 119.  Ocena zwiazkéw Sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
i ogélnej subiektywnej oceny instytucjonalnego wsparcia spolecznego

POZIOM REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA
Ogélnej RODZICIELSKIEGO
subiektywnej oceny Niejednoznaczna Pozytywna
instytucjonalnego

wsparcia N % N %
spolecznego

Bardzo niski 13 33 0 0
Niski 7 18 8 38
Przecigtny 6 16 5 24
Wysoki 13 33 8 38
Razem 39 100 21 100

Legenda: p = 0,009 — istotny

Zrédlo: opracowanie wlasne

Na podstawie analizy statystycznej okreslono bardzo silny zwigzek p=0,009
pomigdzy poziomem  ogélnej subiektywnej oceny instytucjonalnego wsparcia
spotecznego a sposobem realizacji zadan wychowania rodzicielskiego. W rodzinach,
w ktorych realizacja zadan byta pozytywna, subiektywna ocena wsparcia byta wyzsza.

Jednakze dla zadowolenia z uzyskiwanego wsparcia (p=0,114) oraz poziomu
otrzymywanego subiektywnego wsparcia spotecznego w badanej grupie (p=0,272)
nie wykazano istotnych statystycznie zaleznosci.

Przyjeta zmienna uwzgledniajaca sposob RZWR oraz glowng zmienng nie
wykazaty istotnych statystycznie =zaleznosci dla badanego ogoélnego wsparcia
spotecznego (p=0,474).

Natomiast ogoélna subiecktywna ocena instytucjonalnego wsparcia spotecznego
ujawnita zwigzek ze sposobem RZWR. Zgromadzone na podstawie badan

jakosciowych dane empiryczne zawarto w tabeli 120.
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Tabela 120.  Ocena zwiazkéw sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
i ogélnej subiektywnej oceny instytucjonalnego wsparcia spolecznego
z uwzglednieniem miejsca realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych

POZIOM REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA

ogoélnej RODZICIELSKIEGO

subiektywnej .. ..

oceny niejednoznaczna | pozytywna | niejednoznaczna | pozytywna
instytucjonalnego Dom Instytucja
wsparcia

spolecznego N % N % N % N %
Bardzo niski 3 20 0 0 10 42 0 0
Niski 6 40 4 40 1 4 4 36
Przecietny 1 7 3 30 5 21 2 18
Wysoki 5 33 3 30 8 33 5 46
Razem 15 100 10 100 24 100 11 | 100

Legenda: p = 0,012 — istotny

Zrédto: opracowanie wlasne

Szczegotowa analiza statystyczna z wykorzystaniem doktadnego testu Fishera
oraz uzyskane wyniki dla p rownego 0,012 pokazuja istotny zwigzek pomiedzy
sposobem realizacji zadan wychowania rodzicielskiego a ogdlng subiektywna oceng
instytucjonalnego wsparcia spotecznego. Natomiast najwyzszy poziom ogdlnej
subiektywnej oceny instytucjonalnego wsparcia spolecznego wykazaty rodziny
z pozytywng RZWR nalezace do grupy ,Instytucja”. Natomiast najnizszy poziom
wykazaly rodziny z niejednoznaczng RZWR, ktorych dzieci realizuja zajecia
rewalidacyjno-wychowawcze w instytucji.

Kolejne z badanych zmiennych, zadowolenie z uzyskiwanego wsparcia rowniez
uzyskalo wyniki wskazujace na zwigzek (p<0,05) subiektywnie ocenianego poczucia
wsparcia ze sposobem RZWR, przy uwzglednieniu jednoczes$nie miejsca realizacji

zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych. Uzyskane wyniki zawarto w tabeli 121.
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Tabela 121.  Ocena zwiazkéw sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
i zadowolenia z uzyskiwanego wsparcia spolecznego z uwzglednieniem
miejsca realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych

Zadowolenie | REALIZACJA ZADAN WYCHOWANIA RODZICIELSKIEGO
Z niejednoznaczna | pozytywna | niejednoznaczna | pozytywna
uzyskiwanego Dom Instytucja

wsparcia N % N % N % N %
Nie w pelni 1 7 1 | 10 | 10| 42 | 1| 9
zadowalajace

Zadowalajace 14 93 9 90 14 58 10 91
Razem 15 100 10 100 24 100 11 100

Legenda: p = 0,037 — istotny

Zrédto: opracowanie wlasne

W  wigkszosci przypadkéw w badanych grupach az 90% o0s6b oceniato
uzyskiwane wsparcie jako zadowalajace. Jedynie w grupie rodzicéw z niejednoznaczng
RZWR — instytucja odsetek ten byl mniejszy o prawie 30%. Wykazano na poziomie
prownym 0,037 wskazuje, ze najwigksze poczucie wsparcia mieli rodzice
z niejednoznaczng RZWR nalezacy do grupy ,,Dom”. Natomiast najstabsze rodzice
dzieci w grupie z niejednoznaczng RZWR nalezacy do grupy ,,Instytucja”.

Dla poziomu otrzymywanego subiektywnego wsparcia spotecznego w badanej
grupie nie wykazano istotnych statystycznie zwigzkow (p=0,147) ze sposobem RZWR
oraz miejscem realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych dziecka z gleboka
niepetnosprawnoscia intelektualna.

Podsumowujac, nalezy uzna¢, ze ogoélna subiektywna ocena instytucjonalnego
wsparcia spotecznego wykazuje zwigzek ze sposobem realizacji zadan wychowania
rodzicielskiego. Podobnie — wysoki poziom subiektywnej oceny otrzymywanego

wsparcia spotecznego ma zwigzek z pozytywng RZWR.

276




Rozdzial 8
Dyskusja wynikow i implikacje dla praktyki

Zgodnie z przyjetymi zatozeniami metodologicznymi dla niniejszej pracy okreslono
glowny cel, ktéorym bylto rozpoznanie probleméw wychowania i1 realizacji zadan
wychowania oraz subiektywnej oceny oferowanego wsparcia spolecznego
ukazywanych przez rodzicow dzieci z gleboka niepetlnosprawnosciag intelektualna,
nickorzystajagcych oraz korzystajgcych z instytucjonalnej opieki i rehabilitacji
pozadomowej. Nastepnie sformutowano cztery cele szczegotowe. Pierwszy z nich, cel
poznawczy dotyczyl poznania problemow wychowania i ich wlasciwos$ci oraz sposobu
| jakosci realizacji zadan wychowania dzieci z gl¢boka niepelnosprawnoscia
intelektualng, niekorzystajacych oraz korzystajacych z instytucjonalnej opieki
i rehabilitacji pozadomowej ukazywanych przez rodzicow. Dwa kolejne teoretyczne,
zwigzane byly z okreSleniem uwarunkowan 1 zaleznoSci wplywajacych na
wystepowanie probleméw wychowania oraz realizacje zadan wychowania dzieci
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna, niekorzystajacych oraz korzystajacych
Z instytucjonalnej opieki i rehabilitacji pozadomowej ukazywanych przez rodzicow
oraz okresleniem postrzeganego przez rodzicOw wsparcia spotecznego. Ostatni —
praktyczny, ukierunkowany zostal na wyprowadzenie, na podstawie interpretacji
wynikow badaf, wskazan do pracy zrodzing z dzieckiem z gleboka
niepetnosprawnoscia intelektualng.

Wszystkie zatozone cele zrealizowano w oparciu o badania wilasne, a nastgpnie
analize¢ zebranego materialu empirycznego, ktora pozwolita odpowiedzie¢ na pytanie
Jakie sq problemy wychowania dziecka z glebokq niepetnosprawnosciq intelektualng
niekorzystajgcego oraz korzystajgcego z opieki i rehabilitacji pozadomowej ujawniane
W przekazach rodzicow? Odpowiedzi na problem glowny opisowy, udzielono
W oparciu o trzy szczegdtowe pytania badawcze.

W ramach pierwszego szczegotowego problemu badawczego rozpoznano
szczegolowe  problemy wychowania dziecka z glebokg niepelnosprawnoscig
intelektualng ujawniane w wybranych czynnikach wychowania rodzicielskiego.

Z przeprowadzonych przez autork¢ rozméw z rodzicami dzieci z GNI

wyloniono rozlegla liczbe szczegdlowych probleméw wychowania rodzicielskiego,
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okreslonych mianem watkow. Naleza do nich: cigza, pordd, diagnoza dziecka; pomoc
psychologiczna; inne dzieci; relacje malzenskie; strategie radzenia sobie ze stresem
rodzicielskim (czas dla siebie i odpoczynek, wiara rodzicow); dostep do informacji;
kontakty rowiesnicze dziecka; wsparcie spoteczne; kontakty spoteczne i poczucie
stygmatyzacji; rodzina; wyjazdy — mobilno$¢; pomoc w opiece; opicka nad dzieckiem;
przemieszczanie si¢ dziecka; sprawno$¢ komunikacyjna dziecka; organizacja dnia
dziecka 1 rodziny; zaj¢cia rewalidacyjno-wychowawcze; praca zawodowa rodzicow;
finanse rodziny; biurokratyzm w systemie pomocy; rehabilitacja dodatkowa dziecka;
proces diagnostyczny; opieka medyczna nad dzieckiem; opieka specjalistyczna nad
dzieckiem; myslenie o przysztosci z nadziejg, z obawa; sity witalne rodzicow; zdrowie
rodzicow.

W dyskusji trudno odnies¢ si¢ do wynikéw uzyskanych przez innych autorow,
poniewaz dostepne sa jedynie nieliczne badania, ktére byly prowadzone w grupie
rodzin dzieci z GNI. Porownujac jednak wyniki do badan nad rodzing dzieci
Z niepetnosprawnoscig opisanych w czesci teoretycznej niniejszej pracy, rodzice dzieci
z innymi niepelnosprawno$ciami wymieniaja podobne problemy. Nalezy jednak
pamigtac o specyfice glebokiej niepelnosprawnosci, w ktorej opieka, jak i rehabilitacja
dziecka jest znacznie trudniejsza i charakteryzuje si¢ stabg widoczno$cig postepoOw
(Cytowska 2007). Wiele problemow-watkow wigze si¢ zatem z opieka 1 pielegnacja
oraz niezmiennosciag wykonywanych zadan i obowigzkéw. Z badan nad dzie¢mi ze
ztozong niepelnosprawnoscia intelektualng 1 orzeczeniem 0 niepelnosprawnosci
intelektualnej w stopniu glebokim wynika zZe, ich rodzice czesto bywajg bierni w
opiece. Zniechgca ich brak wyraznych postgpow w rozwoju dziecka. Zdarzaja sie¢
rowniez tacy, ktorzy wcigz poszukuja ,,cudownego uzdrowienia” (Cytowska 2005 s.
175). B. Cytowska (tamze) wskazuje rowniez na problemy emocjonalne, cytujac
wypowiedzi badanych rodzicow pisze, ze czesto sg zmeczeni, wrgcz zatamani. Z Kolei
I. Obuchowska (1991) wskazuje, iz matki gldwnie przejmujg obowigzki wychowawcze
i opiekuncze nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia, zostajac swego rodzaju ,,przykute”
do domu, co wptywa na ich zdrowie i stan psychiczny: sg przemeczone i znerwicowane.
Jak okazuje si¢ z relacji badanych rodzicow, takie sytuacje rowniez mialy miejsce.
Pocieszajacym jest fakt, iz nie byly one zbyt czeste, a raczej dotyczylty pojedynczych
przypadkéw. Badani rodzice niekiedy nie mowili wprost o swoim zmegczeniu i rosnacej
stabosci psychicznej, mozna byto jednak wyczu¢ ich wyczerpanie w bezposrednim

kontakcie z nimi. Wséréd badanych rodzicow bylo tez duzo pogodnych o0sob,
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moéwiagcych o problemach, ale radzacych sobie z nimi, otwartych na kontakt i ch¢tnych
do dziatania, aktywnie uczestniczacych w rehabilitacji i zyciu dzieci z GNI. Duza czg$¢
z opisywanych przez nich probleméw — tematow 1 watkdw, szczegdlnie
psychologicznych, dotyczyta przesztosci. Rodzice raczej wspominali, jak bylo kiedy$
tzn., gdy urodzilo si¢ ich dziecko z GNI, niz skarzyli si¢. Obecnie uporali si¢
z problemami, ktore ich na poczatku przerastaly. Chetnie by odpoczegli, ale nie
wymagaja od nikogo pomocy. Na potrzebe odpoczynku zwraca uwage chocby
J. B. Mactavish (2007) piszac o roli wakacji w opiece nad dzie¢mi
Z niepetnosprawnoscia. Na podstawie uzyskanych wynikéw, cho¢ nie upowazniajg one
do uogdlnien ze wzgledu na duze zréznicowanie, to jednak pokazuja, ze rodziny dzieci
z GNI ujawniajg liczne problemy, z jakimi zmagaja si¢ w Zyciu codziennym. Problemy
te sg rozne 1 zalezag w duzej mierze od fazy zycia z dzieckiem z GNI.

W drugim opisowym problemie badawczym poszukiwano odpowiedzi na
pytanie 0 cechy (jakos¢ i poziom) charakteryzujgce wybrane czynniki wychowania
rodzicielskiego dziecka z gltebokq niepetnosprawnosciq intelektualng.

Zgromadzone informacje pozwolity wyr6zni¢ osiggniete przez badane osoby
poziomy wszystkich analizowanych czynnikéw wychowania rodzicielskiego.

Zgodnie z przyjetym zatozeniem dla badan jakosciowych hipotezy nie zostaty
okreslone. Uzyskane wyniki omoéwione zostang zgodnie z przyjeta w czeSci

metodologicznej kolejnoscia.

Struktura srodowiska rodzinnego

Na podstawie przyjetych warunkow potencjalnie sprzyjajacych realizacji zadan
wychowania rodzicielskiego wskazano w wynikach dwa poziomy (wysoki i przecigtny)
analizowanej struktury srodowiska rodzinnego. Wsrdd badanych rodzin nie wykazano
roznic. Nieznaczne wyzsze wyniki, w okreslonych dla tej grupy badawczej, warunkach
sprzyjajacych potencjalnie w wysokim stopniu realizacji zadah wychowania
rodzicielskiego wskazano ws$rod rodzin, ktérych dzieci realizowaly zajgcia
rewalidacyjno-wychowawcze w instytucji. Mozna przypuszczaé, ze miata na to wptyw
dzietno$¢ tych rodzin, tzn. zazwyczaj byly to rodziny matodzietne, z maksymalnie
dwojka dzieci. Fakt posiadania matej liczby dzieci zapewne pozwalal rodzicom na
podjecie decyzji o realizacji przez nie zaje¢ w placowce i tym samym pomagat
w organizowaniu opieki nad nimi. Podobnie do uzyskanych wynikow wskazuja

O. Rubin i M. Schreiber-Divon (2014) zdaniem, ktéorych nie wystepuja rdznice
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w radzeniu sobie z dzie¢mi z réznymi stopniami niepelnosprawnosci intelektualnej ze
wzgledu na ich wiek czy ilosci dzieci w rodzinie. Wskazuja oni jednak wystgpowanie

wiekszych trudno$ci zauwazanych przez matki z dzie¢mi z GNI.

Styl wychowania

W pierwszej kolejnosci opisano oddzielnie kazdy ze stylow wychowania i okre§lono
jego poziom. Dla stylu demokratycznego wyniki okazaty si¢ wysokie tj. blisko 70%
badanych rodzin dzieci z GNI osiagneta wynik powyzej przecigtnej. Wsrdd rodzicow
dzieci realizujacych zajecia rewalidacyjno-wychowawcze w instytucji przewazal ten
wlasnie styl wychowania, ktory wykazato 45% badanych oséb. W grupie ,,Dom”
okreslono rownie wysoki udzial procentowy, stanowiacy 44% rodzin.

Z kolei styl autokratyczny okre$lony zostal u zdecydowanej wigkszosci
badanych rodzicow na poziomie bardzo niskim. Rodziny te mozna wigc okresli¢ jako
bedace w bliskim kontakcie z dzie¢mi, zachowujace szczegdlng dbatos¢ o ich potrzeby.
Prawie 9 na 10 badanych rodzin, ktérych dzieci realizuja zajecia rewalidacyjno-
wychowawcze w miejscu zamieszkania w ten sposob okresla swoje podejscie do
dziecka. W grupie ,,Instytucja” uzyskany wynik byt nieznacznie nizszy. Wskazuje to na
brak wystgpowania w badanych grupach autokratycznego stylu wychowania.

Nastepny ze  stylow  wychowania  liberalny-kochajacy  najczgsciej
reprezentowany byl na poziomie $rednim i niskim. Zaledwie 10% rodzin wykazato
poziom wysoki i bardzo wysoki w zakresie tego stylu wychowania. Przypuszcza sig, ze
wplyw na wyniki w tym obszarze ma stopien i rodzaj niepetnosprawnosci dziecka.
Glgboka niepelnosprawnos¢ intelektualna oraz wykazane przez rodzicow liczne
zaburzenia towarzyszace w ich dzieci uniemozliwiajag im pozostawienie dziecku
swobody dzialan i1 wyboru postaw, ktore w przysztosci mialyby zaowocowac
samodzielnym dziataniem. Koniecznos$¢ statej opieki i pomocy w podstawowych
czynnosciach silnie wptywa na ocen¢ tego obszaru dziatan.

Ostatni ze stylow wychowania, liberalny-niekochajacy w badanej grupie
okreslono na dwoch poziomach: niskim i bardzo niskim. Przy czym poziom niski byt
dominujacym (80%). Swiadczy to o braku wystepowania W badanej grupie
analizowanego stylu wychowania. W grupie ,,Instytucja” wynik ten byt jednak o jedna
piata wyzszy. Zapewne mozliwos¢ realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych poza
miejscem zamieszkania pozwala tym rodzicom na uzyskanie wigkszego dystansu

emocjonalnego pozwalajagcego na wigkszg akceptacje dziecka w domu. Niemniej jednak
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wskaza¢ nalezy, ze badani rodzice s3 opiekunczy w stosunku do swoich
niepelnosprawnych dzieci, kochajacy oraz $wiadomie realizujacy swoje zadania
wzgledem nich.

Nastepnie opracowano kategorie uogolnionej oceny poziomu stylu wychowania,
w ktorej po okre$leniu zaleznosci pomiedzy konkretnymi stylami wychowania
wskazano cztery poziomy: bardzo wysoki, wysoki, przeci¢tny i niski. Dominujagcymi
poziomami okazaty si¢ poziom wysoki 1 przecigtny. Z analiz uzyskanych danych
wynika, ze blisko 90% rodzin z grupy ,,.Dom” wykazuje uogoélniony wysoki poziom
oceny stylu wychowania. Podobnie byto w rodzinach z grupy ,,Instytucja” z tym, ze tam
czesciej wystgpowat poziom przecigtny.

Z uwagi na brak dost¢pnosci podobnych wynikéw badan trudno odnies¢ si¢ do
stylow wychowania prezentowanych przez inne rodziny dzieci z niepelnosprawnoscia.
Mozna jedynie wskaza¢ na duza indywidualno$§¢ w tym zakresie, na ktorag wplyw ma
zapewne rodzaj niepelnosprawnosci dzieci oraz towarzyszace im zaburzenia opisywane

cho¢by przez B. Cytowska (2007).

Postawy rodzicielskie

Podobnie, jak w przypadku stylu wychowania, w pierwszej kolejnosci poddano analizie
postawy matek, a nastgpnie utworzono kategorie oceny poziomu oczekiwanej postawy
rodzicielskiej, na podstawie ktorych dokonano uogoélnionej oceny oczekiwanej postawy
rodzicielskiej badanych matek.

Postawe akceptacji wykazano u zdecydowanej wiekszosci badanych kobiet.
Niestety, wskazano réwniez postawy braku akceptacji dzieci z GNI. Prawie jedna
trzecia (32%) matek z grupy ,,Dom” i co piagta (20%) z grupy ,,Instytucja” nie akceptuje
wlasnego dziecka.

W zakresie autonomii wysoce pozadane traktowanie dziecka przez rodzica
wykazuje najliczniejsza grupa badanych matek. U zaledwie 4% matek nalezacych do
grupy ,,.Dom” wykazano brak postawy autonomii. Jest to zapewne spowodowane
stopniem niepelnosprawnosci dziecka.

Postaw¢ nadmiernie ochraniajgcg prezentuje zaledwie 8% matek. Pozostate nie
wykazujg postawy nadmiernego ochraniania, prawdopodobnie wtasciwie interpretujac
I odpowiadajac na potrzeby swoich dzieci.

Co ciekawe, w odniesieniu do opisywanej grupy badawczej ponad potowa

badanych matek (53%) wykazuje w stosunku do dzieci z gleboka niepelnosprawnoscia
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intelektualng postawg¢ nadmiernie wymagajaca, a jedynie 12% uzyskato wyniki
wskazujace na postawe wiasciwg. W rodzinach, w ktorych zajecia rewalidacyjno-
wychowawcze realizowane sg w miejscu zamieszkania rowniez dominuje postawa
nadmiernie wymagajaca. Podobnie jest w grupie ,Instytucja”. Jest to zapewne
spowodowane duzym obcigzeniem fizycznym i psychicznym wigzacym si¢ z opieka
nad dzieckiem z GNI. Matki cze$ciej pozostajace w ciggtym kontakcie z dzie¢mi moga
by¢ bardziej zmeczone i oczekiwa¢ od dzieci wigkszej samodzielnosci zwigzanej
choc¢by ze sposobem spedzania czasu wolnego przez dzieci.

Jak pokazuja wyniki badan matki dzieci z GNI prezentuja w zdecydowanej
wiekszosci postawe konsekwentng. Wigze si¢ to prawdopodobnie z konieczno$cig
organizacji dnia i wypetniania obowigzkoéw dotyczacych opieki i pielggnacji dzieci.

Dla przyjetej uogdlnionej oceny poziomu oczekiwanej postawy rodzicielskiej
wsérod badanych matek wykazano dominujgcy niski jej poziom. Jedynie dla 8%
badanych wskazano poziom wysoki. Mozna domniemywac, iz jest to spowodowane
rodzajem niepetnosprawnosci dzieci, poniewaz na ocen¢ poziomu wpltyw miala silnie
ujawniona w badanej grupie postawa nadmiernie wymagajaca.

Wyjasniajagc mechanizmy ksztaltowania si¢ nieprawidtowych postaw rodzicow
w stosunku do dzieci z niepetnosprawnych M. Chodkowska (1994), zwraca uwage na
problem niewtasciwej oceny mozliwosci dziecka, ktorej skutkiem jest wyreczanie
i ochranianie. Mimo, ze zgodnie ze stwierdzeniem A. Frohlich'a (1998) panuje
przeswiadczenie, ze rodzice dzieci z gleboka niepelnosprawnoscia ze wzgledu na
charakter niepelnosprawnosci traktuja je jak ,,wieczne dzieci”. W przypadku badanych

rodzicow nie ujawniono takiej tendencji.

Dane demograficzne rodzicow

W badanej grupie zmienna dane demograficzne rodzicow dotyczyla takich zmiennych
szczegotowych jak: wiek, wyksztalcenie, pochodzenie, miejsce zamieszkania,
deklarowana sytuacja materialna oraz deklarowany stan zdrowia. Jak si¢ okazuje
wiekszos¢ rodzicow (70%) miesci si¢ w przedziale wiekowym 35-55 lat. Wyksztalcenie
rodzicbw nie jest wyraznie zrdznicowane: u kobiet wyrdzniono dwa rownoliczne
poziomy wyksztalcenia ponadpodstawowego: zawodowe 1 Srednie, ktére posiada
facznie 66% kobiet w obu badanych grupach. Natomiast druga pod wzgledem
liczebno$ci grupe stanowig matki z wyzszym wyksztalceniem. Wsrod mezczyzn

dominuje zdecydowanie wyksztalcenie zawodowe (45%), a na drugim miejscu pojawia
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si¢ wyksztalcenie $rednie (30%). Rodzice w wiekszosci (71%) pochodza ze wsi oraz ich
miejscem zamieszkania jest wie$ (71%). Deklarowana sytuacja materialna w badanych
rodzinach jest raczej dobra (68%), a zdecydowana wiekszo$¢ (ponad 80%) rodzicow
deklaruje dobre zdrowie.

Zgodnie z wynikami badan B. Cytowskiej (2003) sytuacja materialna rodzin
wychowujacych dziecko z niepetnosprawnoscia z wielu wzgledow zwykle jest trudna,
rehabilitacja, farmakoterapia czy specjalistyczna opieka medyczna wigze si¢ z duzymi
wydatkami. Mimo to badania dowodza, ze status materialny rodzicow wychowujacych
dzieci z GNI nie jest niski. Pojawiajgce si¢ w literaturze zarzuty wskazujgce na opisy
zachowan ojcow takie, jak ucieczka od rzeczywistych problemoéw czy opuszczanie
rodziny rowniez w tym wypadku nie potwierdzaja si¢. Ojcowie pomimo pracy
zawodowej deklaruja postawe wiaczania si¢ w wychowanie niepelnosprawnego dziecka
oraz przyjmowanie odpowiedzialno$ci za opieke nad nim.

Z uwagi na fakt, ze wickszos$¢ badanych rodzin mieszka na wsi, mozna zaktadac,
ze gminy nie maja w swoim udziale realizacji licznych programow umozliwiajacych
dofinansowanie rodzin dzieci z niepelnosprawnos$cig. Zapewne dlatego rodzice sami

opiekuja si¢ dzie¢mi i mogg liczy¢ jedynie na wsparcie nieformalne.

Praca zawodowa

Jak juz podkres§lano praca zawodowa rodzicow nalezaca do danych demograficznych,
analizowana byta oddzielnie z uwagi na wyszczegolnienie jej w modelu bedacym
podstawa badan wiasnych. Jako jedna ze zmiennych szczegdélowych silnie
oddziatywujaca na problemy wychowania rodzicielskiego 1 zwigzane z nimi
realizowanie zadan wychowania rodzicielskiego analizowana byta dwu poziomowo —
poziom podstawowy i poziom rozszerzony.

Wsrod badanych rodzicow zawodowo pracuje 85% ojcow i tylko 22% matek.
Oznacza to, ze w badanej grupie prawie cztery na pig¢ matek dzieci z gleboka
niepelnosprawnos$cig intelektualng pozostaje w domu. Co jednak ciekawe pracujace
zawodowo matki (28%) to te, ktorych dzieci realizuja zajgcia rewalidacyjno-
wychowawcze na terenie miejsca zamieszkania. Stanowig one wigksza grupe
w stosunku do matek, ktorych dzieci uczeszczajg do instytucji. Zatem matki z grupy
»Instytucja”, az o 23% czeSciej nie pracuja zawodowo niz te, ktore maja dzieci pod
ciagla opieka. Przypuszczano, ze matki, ktére w ciggu dnia moga zaprowadzaé dzieci na

zajecia do placowki, bedg czeSciej podejmowaty prace zarobkowg. W tym przypadku
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jednak zalozenie to nie sprawdzito si¢. Spowodowane jest to zapewne krotkim czasem
przebywania dziecka w placéwce, uniemozliwiajacym podjecie pracy na caly etat.
Pamieta¢ nalezy, ze z powodu interpretacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych
jako nieedukacyjnych, dzieciom z GNI nie przystuguje mozliwo$¢ uczestniczenia
W zajeciach pozalekcyjnych — $wietlicowych, ktére pozwolityby na wydtuzenie czasu
przebywania dziecka w placowce. Zajecia realizowane zgodnie z ustalonym
harmonogramem sg zbyt kroétkie.

Zdaniem B. Cytowskiej (2003) matki dzieci z GNI rezygnujagce z pracy
zawodowej czesto przezywaja ,.kryzys organizacji roli” spowodowany konieczno$cia
statego zaangazowania i poswiecania dziecku duzej ilosci czasu. Badane przez autorke
matki w wigkszosci nie podejmowaly pracy zawodowej wilasnie z tego powodu.
Deklarowaty jednak che¢¢ pracy w niepelnym wymiarze godzin. W przypadku ojcow
badaczka wskazuje na podobne wyniki pokazujace, ze ojcowie dzieci z GNI decyduja
si¢ na prac¢ zarobkowa, aby zapewni¢ rodzinie godziwe finanse pozwalajagce na
prowadzenie odpowiedniej rewalidacji i rehabilitacji dziecka. Zdaniem W. Pileckigj
(2001) praca zawodowa dla matek wychowujacych dzieci chore stanowi buforowy
czynnik, ktory pozwala osiaggnag¢ im w innej dziedzinie poczucie zadowolenia
I samorealizacji. Jak zauwaza Autorka, praca zawodowa pozwala na: kontakty z innymi
ludZmi, odreagowanie si¢ w pracy od probleméw rodzinnych i osigganie satysfakcji
zawodowej. Czynniki te pozytywnie oddzialuja na stosunek matki do dziecka
| przeciwdziatajg stang depresji. W wypowiedziach badanych matek widoczna byta
swiadomo$¢ wskazanych przez autorke czynnikow, niemniej jednak kobiety
wskazywaly na brak mozliwos$ci podjecia pracy, taczac go réwniez z brakiem checi.
Ujawniona w badaniach W. Otrebskiego i innych (2011) bierno$¢ zawodowa matek
niepetnosprawnych dzieci staje si¢ zjawiskiem czestym. Bierno$¢ zawodowa po
urodzeniu dziecka jest przez badaczy uznana za zjawisko niepokojace 1 niepozadane,
zarOwno w wymiarze spoteczno-gospodarczym (korzystanie z pomocy spolecznej, nie
wytwarzanie dochodu narodowego), jak i indywidualnym (frustracja, depresja,
zatrzymanie rozwoju osobistego, zawodowego, ograniczenie relacji mi¢dzyludzkich).
W skrajnych przypadkach moze dochodzi¢ do wykluczenia spotecznego, ktorym
zagrozone sa w zasadzie wszystkie rodziny borykajace si¢ z problemami zwigzanymi
z posiadaniem niepelnosprawnego dziecka. W badaniach (tamze) widoczne jest to

szczegoblnie w srodowiskach wiejskich (Kuli 2011; Rola 1995).
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Rozwoj dziecka

Pomimo rzadko podejmowanej kwestii definiowania glgbokiej niepetnosprawnosci
intelektualnej oraz ogolnosci wyjasnien pojecia (Baraniewicz, Baraniewicz 2007, 2017;
Kope¢ 2007, 2013) podjeto si¢ zadania okreslenia kategorii oceny poziomu rozwoju
dziecka/osoby z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng. Wyznaczono poziomy
trzech podstawowych umiejetnosci/sktadowych zmiennej, dotyczacych: sprawnosci
motorycznej i lokomocji, umiej¢tnosci samoobstugowych oraz komunikacji. Na tej
podstawie wykazano, ze w badanej grupie dzieci z gleboka niepelnosprawnoscig
intelektualng funkcjonuja W wigkszo$ci na $rednim poziomie sprawno$ci motorycznej
I lokomocji. Wsrod dzieci realizujacych zajecia rewalidacyjno-wychowawcze na terenie
miejsca zamieszkania poziom bardzo niski uzyskato az 20% dzieci, co znaczy,
ze co piate w tej grupie to dziecko lezace, wymagajace catkowitej opieki. W grupie
»Instytucja” natomiast az 23% dzieci uzyskano poziom bardzo wysoki, co oznacza, ze
sg to dzieci chodzace i samodzielnie postugujace si¢ rekami. Wyniki pokazuja, ze dzieci
sprawniejsze motorycznie i lokomocyjnie czeSciej realizujg zajgcia rewalidacyjno-
wychowawcze w instytucji. Nie zmienia to jednak faktu, ze cz¢§¢ wysoko
funkcjonujacych dzieci z GNI nadal realizuje zajecia w miejscu zamieszkania.

W ocenie samoobstugi okreslono cztery poziomy: wysoki, przecigtny, niski
i bardzo niski z tym, ze okazato si¢, ze do najliczniejszej grupy (50%) zaliczono osoby,
ktére osiagnely poziom przecigtny. Poziom ponizej przecigtnego ujawnito 40% dzieci,
z czego az 28% nalezacych do grupy ,,.Dom” — poziom bardzo niski. Jedynie co
dziesigte dziecko, nalezace do grupy ,lInstytucja”, wykazato wysoki poziom
umiejetnosci samoobstugowych, co oznacza, ze z pomocg lub czg$ciowo samodzielnie
ubiera si¢ ono i rozbiera, je i pije samodzielnie, dokonuje wyboru w zakresie jedzenia
i picia oraz korzysta samodzielnie z toalety lub zglasza potrzeby fizjologiczne i jest
wysadzane.

W obszarze komunikacji ponad potowy dzieci z GNI (55%) uzyskata ocen¢ na
poziomie przecietnym. Co wazne, bardzo wysoki poziom komunikacji prezentuje tylko
2% dzieci badanych rodzicow. Warto zauwazy¢, ze korzystniej, co do ilosci osob
0 wyzszym poziomie komunikacji, wypadaja dzieci realizujgce zajecia rewalidacyjno-
wychowawcze W miejscu zamieszkania. Mozna jednak przypuszczaé, ze ze wzgledu na
wigkszg ilo$¢ wspolnie spedzanego czasu rodzic-dziecko, wynik moze by¢ zalezny od
umiejetnosci rodzicow w zakresie rozpoznawania komunikatow ptynacych od dziecka

(Baraniewicz, Baraniewicz 2007, 2017; Kwiatkowska 1997, 2006; Miosga 2005).
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Na podstawie opracowanych kategorii dotyczacych oceny sktadnikow poziomu
rozwoju dziecka z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng okreslono uogdlnione
kategorie oceny poziomy funkcjonowania dziecka z GNI. Ich analiza pokazuje, ze
w badanej grupie prawie potowa (48%) dzieci z glgboka niepetnosprawnoscia
intelektualng przejawia przecigtny poziom rozwoju. Natomiast 32% wszystkich
uczestnikow zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych wykazuje niski i bardzo niski
poziom rozwoju. Poziom wysoki uzyskato tylko 18% dzieci, co oznacza, ze prawie co
piate przejawia wysokie umiejetnosci w zakresie lokomocji 1 samoobstugi przy
zrdznicowanym poziomie komunikacji. Tylko 2% uczestnikéw wykazuje bardzo
wysoki poziom rozwoju wedtug przyjetych kryteriow. Czesciej rOwniez mozna spotkad
dzieci wyzej funkcjonujace w placdwce, nie jest to jednak duza réznica.

B. Cytowska (2007) opisujac rozwoj dziecka gleboko wielorako
niepelnosprawnego pokazuje jak wiele dodatkowych zaburzen i trudnosci zazwyczaj
w nim wystepuje (Fornalik, Kope¢ 2010). O tych wszystkich trudnosciach mowili
rowniez rodzice dzieci z GNI w prezentowanych badaniach wlasnych. Dokonany
jako$ciowy opis poszczegolnych dzieci i ich rozwoju przedstawia mozliwosci
funkcjonowania oraz wynikajace z tego tytutu problemy wychowania dotyczace przede
wszystkim opieki i pielegnacji, potwierdzajac uzyskane wyniki.

Zgodnie z koncepcja M. Koscielskiej (2000) na trudno$ci w rozwoju dziecka
Z niepelnosprawno$cia wptyw ma utrudniony proces gromadzenia pozytywnych
doswiadczen. Jak wyjasnia B. Cytowska (2007, s. 301) biologiczne uszkodzenie
organizmu moze powodowac przekierowanie calej energii zyciowej na przezwycigzanie

defektow rozwojowych, ograniczen i szoku poporodowego.

Cechy dziecka
Do cech dziecka z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng zaliczono: wiek, ptec,
przyczyne niepelnosprawnosci, zaburzenia towarzyszace oraz dominujgcy nastroj
i temperament. Dodatkowo dla opisania cech dziecka z GNI wyznaczono kategorie
oceny dominujacego nastroju i temperamentu.

Blisko potowa dzieci (47%) miescita si¢ w przedziale wiekowym miedzy
8 a 17 lat. Druga co do liczebnosci grupe stanowily osoby petnoletnie w wieku od 18
do 25 roku zycia. Najmniej bylo dzieci (18%) w wieku przedszkolnym. Szczegdtowa
analiza pokazata, ze w grupie ,,Dom” blisko potowa dzieci to osoby pelnoletnie.

W instytucjach natomiast wiecej jest dzieci ponizej 18 roku zycia. Zapewne jest to
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spowodowane faktem, iz dwadzie$cia lat wczesniej placowki realizujace zajecia dla
0sOb z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng nie byty liczne. Rodzice juz prawie
dorostych dzieci z GNI, ktore nie miaty mozliwosci korzysta¢ z instytucjonalnej opieki
nie chca ich umieszcza¢ w nich. Mozliwe, ze przyzwyczaili si¢ do panujacej sytuacji
lub tez wypracowali swoje sposoby radzenia sobie w trudne sytuacji.

Rozktad liczebnosci badanych dzieci z GNI pod wzgledem pici byt podobny.
Czesciej jednak zajecia rewalidacyjno-wychowawcze w domu realizowali m¢zczyzni,
natomiast w instytucji kobiety.

Najliczniej reprezentowang przyczyng niepelnosprawnosci dzieci w badanych
rodzinach byla niepetnosprawnos¢ wrodzona (40%). Co czwarte dziecko urodzito si¢
z wada genetyczng lub wystapito uszkodzenie okotoporodowe. Jedynie 8% dzieci ma
nabyta niepetlnosprawnos$¢. Szczegdtowa analiza ujawnita, iz ponad potowa (51%)
dzieci z grupy ,Instytucja” ma niepetlnosprawnos$¢ wrodzong. Natomiast w grupie
,Dom”, dominujaca (48%) przyczyna niepelnosprawnosci jest uszkodzenie
okotoporodowe.

W przypadku rodzin, w ktorych dzieci moglyby uczeszcza¢é na zajgcia
rewalidacyjno-wychowawcze do instytucji i realizowac je na zajeciach grupowych, ale
tego nie czynig mozna przypuszczaé, ze musiatl zaistnie¢ jaki§ czynnik, np. trauma
zwigzana z utratg zaufania do instytucji, CO wptyneto na decyzje realizacji tych zajeé
indywidualnie w domu. Nalezatoby jednak zweryfikowac ta hipotezg.

Zdecydowana wiekszo$¢ dzieci z GNI (83%) posiada zaburzenia towarzyszace.
Jak sie okazuje, dotyczy to w wigkszej liczbie dzieci z grupy ,,.Dom” (96%), ale
i w grupie ,,Instytucja” wskaznik ten jest wysoki (74%). Jedynie 4% badanych rodzin
nie wykazalo wspotistniejacych zaburzen u swoich dzieci.

Wskazane przez B. Cytowska (2007) wyjasnienia zwigzane z wystepowaniem
zaburzen wspotistniejacych u dzieci z glgboka wielorakg niepelnosprawnoscia
pozwalajg okreslic czynniki ksztattujace cechy dziecka z GNI. Dotycza one gtownie
chronicznego bolu, napadéw padaczki oraz ich konsekwencji dla centralnego uktadu
nerwowego, czestych infekcji, niedotlenienia oraz patologii uktadu pokarmowego
I silnie korelujg z funkcjonowaniem dziecka z GNI.

Wyznaczono trzy poziomy dla dominujgcego nastroju i temperamentu dzieci
z GNI w badanej grupie, tj.: wysoki, przecietny i niski. Ponad potowa badanych
dzieci (51%) uzyskala wysoki poziom tej zmiennej, co wskazuje na przewage cech

pozytywnych. W grupie, w ktoérej dzieci realizowaly zajecia rewalidacyjno-
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wychowawcze w miejscu zamieszkania byto ich najwiecej (72%). Jedynie 20% dzieci
charakteryzowato si¢ w tej grupie niskim poziomem dominujacego pozytywnego
nastroju i temperamentu. W grupie ,,Instytucja” byto ich dwukrotnie wigcej (40%).
Przyjmuje si¢, iz tatwiej jest zaja¢ si¢ spokojnym, pogodnym dzieckiem,
z tego powodu mozna przypuszczaé, ze rodzice mniej chetnie oddajg te dzieci do
instytucji. Z kolei dzieci o niskim poziomie pozytywnego nastroju i temperamentu
czes$ciej bedg realizowaly zajecia rewalidacyjno-wychowawcze w instytucji dzieki

czemu rodzice beda mieli mozliwos$¢ odpoczynku i1 zdystansowania.

Ostatni z problemow badawczych czesSci opisowej badan wiasnych dotyczyt
okreslenia postrzeganego przez rodzicow dzieci z glebokq niepetnosprawnosciq
intelektualng oferowanego wsparcia spolecznego.

Na podstawie przeprowadzonych rozméw oraz informacji podanych
w kwestionariuszu wlasnego autorstwa stwierdzono, ze na poziomie wysokim
indywidualna ocena wsparcia spotecznego nieznacznie przekracza 30%. Pozostali
rodzice ocenili wsparcie na poziomie przecigtnym, niskim i bardzo niskim. Az 22%
rodzin okreslito ten rodzaj wsparcia spotecznego na poziomie bardzo niskim, co znaczy,
ze w wypowiedziach wskazali jego catkowity brak. Zdecydowanie wigcej rodzin (29%)
z grupy ,Instytucja” niz z grupy ,,.Dom” (12%) w ogéle nie odczuwa wsparcia
formalnego. Wérod rodzicow dzieci z GNI dominuje wsparcie spoteczne uzyskiwane
w zwigzkach o charakterze naturalnym. Jako osoba wspierajagca najczesciej,
bo az w 75% przypadkow, wskazywany byt wspotmalzonek. Badani z grupy ,,Dom”
(8%) posrod wskazywanych osdb wspierajacych wymieniali rowniez przedstawicieli
grupy formalnej. Byly to: pedagog specjalny oraz pracownik pomocy spoteczne;.

Rodziny dzieci z glgboka niepelnosprawnoscia intelektualng wskazaly na
5 rodzajoéw oczekiwanego wsparcia spolecznego: emocjonalne, informacyjne, rzeczowe,
instrumentalne (w znaczeniu ustugowym) oraz opiekunczo-wychowawcze. Najczescie]
wskazywane w badanej grupie oczekiwania dotyczace wsparcia spotecznego zwigzane
byty z potrzeba pomocy rzeczowej (25%) oraz opiekunczo-wychowawczej (20%),
Z czego czeSciej wskazania pochodzily od rodzicow z grupy ,,Dom”. Wsrod badanych
rodzin, blisko potowa (47%) wskazala na brak potrzeb i oczekiwan wzgledem wsparcia
spotecznego. Brak wiedzy na ten temat zdeklarowato 2% rodzin.

W badaniu otrzymywanego wsparcia od roznych grup wsparcia, rodzice

wskazywali: rodzing, przyjaciot i profesjonalistow, najczesciej jednak pojawiata sig
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rodzina. Jako grupe wsparcia rodzice wskazywali na pomoc ze strony innych rodzicow
dzieci z niepelnosprawnoscig (15%) wsrdd, ktorych co pigty rodzic nalezal do grupy
»Dom” (20%). Natomiast rodzina byta zdecydowanie najcze$ciej wskazywang kategorig
dawcow wsparcia, w ktorej najczesciej wymienianym przedstawicielem byt
wspotmatzonek. Badani rodzice wymieniali réwniez: rodzicow pochodzenia,
rodzenstwo oraz pozostate dzieci. Jedynie w tej kategorii nie ujawniono braku wsparcia
w badanych rodzinach. W grupie obejmujacej profesjonalistow ponad potowa podanych
przez rodzicow wskazan dotyczyta nauczycieli (pedagogéw specjalnych). W tej czeSci
badan w kazdej z mozliwych grup wsparcia, poza rodzing wykazano zdecydowany brak
wsparcia — w kategoriach takich dawcow wsparcia spotecznego, jak: grupy wsparcia
(83%), przyjaciele (47%) i profesjonalisci (18%).

W ocenie zadowolenia z otrzymywanego wsparcia okreslonego na podstawie
liczby grup wspierajacych wskazanych przez rodzicéw stwierdzono, iz blisko cztery
piate (78%) badanych os6b okresla wsparcie spoteczne jako zadowalajace, co znaczy,
ze wspiera je trzy do pieciu grup, w tym naturalnych i formalnych, tworzac sieci
wsparcia. W grupie ,,Dom” rodzin tych jest zdecydowanie wiecej (92%). Tylko mata
czg¢$¢ rodzicow (22%) miesci si¢ w ocenie nie W pelni zadowalajacej, wskazujac na
dwie grupy wsparcia, od ktorych otrzymuje pomoc. Wszyscy rodzice podali minimum
dwie grupy wspierajace, co S$wiadczy o braku niezadowalajacego poziomu
uzyskiwanego wsparcia.

Nalezy stwierdzi¢, ze dzigki informacjom z trzeciego zrddta dotyczacego
oczekiwan samodzielnie nazwanych przez osoby badane (tabela 59, s. 207) oraz
przyjetemu Kryterium rodzice podawali, ze otrzymuja wsparcie tylko od jednej osoby
nalezacej do grupy nieformalne;.

Laczne potraktowanie wynikow dotyczacych grup wsparcia 1 oceny
subiektywnego wsparcia spotecznego pozwolito na okreslenie kategorii oceny poziomu
otrzymywanego subiektywnego wsparcia spotecznego w badanej grupie. Wnioskuje sie,
iz rodzice dzieci z GNI w omawianych badaniach oceniaja otrzymywane wsparcie
spoteczne na nizszym poziomie niz rzeczywiscie otrzymuja. Twierdzenie takie oparte
jest na wykazanych w cze$ci empirycznej rozbieznosciach w wynikach zaleznie od
stopnia sprecyzowania pytan oraz zadan, majacych wptyw na wypowiedzi badanych
osob. Konieczno$¢ doglebnej analizy, zastanowienia si¢, odpowiedzi na bezposrednie
pytania, dopasowania o0s0b wspierajacych do wskazanych grup oraz nadania

wyskalowanej oceny wptyngto na podniesienie ogolnego wyniku poziomu
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uzyskiwanego wsparcia. Zatem subiektywne odczucia badanych rodzicow wskazuja na
nizszy poziom subiektywnego wsparcia niz wynika to z danych pozyskanych
ze Skali Wsparcia Spotecznego (SPZOWS) W. Otrebskiego (2010).

Mozna przypuszczaé, ze czesto pomoc instytucjonalna przyjmowana przez wiele
lat z czasem staje si¢ tak oczywista, iz rodzice nawet nie majg $wiadomosci, ze
mogloby by¢ inaczej. Zauwazalna jest taka tendencja, ze postawa niektorych z rodzicow
0sOb z niepelnosprawnoscig staje si¢ roszczeniowa i nie interpretujg oni pewnych
obszarow wsparcia spotecznego jako pomocy, ale przyjmuja je za nalezny im fakt
(za: Zo6tkowska 2002).

Piszac o wsparciu spotecznym matek dzieci z niepelnosprawno$cig B. Szabata
i M. Parchomiuk (2011) wskazujg, ze w sieciach wsparcia tych o0sob najliczniej
reprezentowang grupa sg 0S0by z rodziny (Zoétkowska 2012). W przeciwienstwie do
uzyskanych w badaniach wiasnych wynikow — tu nieliczne matki mogly liczy¢ na
wsparcie wspotmalzonka i rodzicow. Jak zauwaza T. Zotkowska (2012) powotujac sie
na badania M. Koscielskiej, czeSciej aktywnie wspieraja kobiety niz mezczyzni.
W uzyskanych wynikach rowniez czesciej wskazywana osobg wspierajaca byly siostry
oraz osoby z kolejnego kregu sieci wsparcia — przyjaciotki, kolezanki i sgsiedzi
(sgsiadki). Zatem mozna wnioskowaé, ze badane w omawianej pracy rodziny czgsciej
moga liczy¢ na wsparcie od bliskich — z racji wigzi emocjonalnej, jaka daje im
wspotmatzonek 1 blisko$¢ w sensie codziennej dostgpnosci. Podobne wnioski formutuje
E. Rutkowska (2012). W prowadzonych pod jej kierunkiem badaniach rodzin dzieci
Z niepetnosprawnoscig intelektualng roznego stopnia wykazano, ze rodzice otrzymuja
pomoc W rozwigzywaniu swoich problemoéw z rdéznych Zrédel, natomiast
W najwigkszym wymiarze mogg liczy¢ na nieformalne wsparcie, pochodzace ze zrodet
naturalnych. Warto rowniez zwroci¢ uwage na mysli zawarte w opracowaniu
B. Szluz (2007), ktora wskazuje na skutecznos$¢ zrdédta wzajemnego wsparcia, jakim jest
wlasnie rodzina. Autorka podkresla za M. Kalinowskim (za: tamze) budujacy si¢
w systemie  rodzinnym w trudnej sytuacji zyciowej, motywacje. Piszac
o wspomagajacej sile rodziny podkresla blisko$¢ jej czlonkow oraz dazenie do
rozwigzywania problemoéw w miar¢ ich powstawania. Nie jest to w prawdzie
wystarczajace wsparcie jakiego moga oczekiwacé rodziny dzieci z niepelnosprawnoscia,
ale stanowi wazny jego element. Rola wsparcia spotecznego podkreslana przez
M. Koscielska (1998), jako waznego elementu przystosowania si¢ rodzicow do faktu

niepetnosprawnosci swojego dziecka, powoduje akceptacje ze strony rodziny i sprzyja
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niwelowaniu negatywnych emocji rodzicow, jak rowniez koncentracji na pomocy
wlasnemu dziecku. Zdaniem finskich badaczy (Taanili et al. za: Parchoniuk 2007, 2013)
zajmujacych si¢ wsparciem spotecznym rodzicow dzieci z niepetnosprawnosciami
umystowymi, wsparcie jest znaczgcym wyznacznikiem radzenia sobie. Wykazano, ze
rodziny okreslone, jako ,,wysoko radzace sobie” posiadaty szersza i skuteczniejszg sie¢
wsparcia w stosunku do rodzicow ,,nisko radzacych sobie”. Rowniez w jakosciowych
badaniach A. Szafranskiej (2015) odnalezé mozna wskazanie dotyczace istotnoSci
wsparcia emocjonalnego. Dodatkowo autorka zwraca uwage na realizacj¢ obowigzku
szkolnego w placowce jako wsparcie, w tym przypadku dla rodzin dzieci z autyzmem.
Zdaniem badaczki zapewnienie wtasciwej atmosfery oraz realizujacej program
dostosowany do potrzeb imozliwosci dziecka oraz zaangazowanie nauczycieli
W tworzenie atmosfery sprzyjajacej wspotpracy z rodzicami ma istotny wplyw na ocene
wsparcia spotecznego.

Rodzice pytani o wsparcie, jakie otrzymuja, czesto skarza si¢ na brak
dostepnosci uslug, nieprzystawalno$¢ form pomocy do potrzeb ich dziecka oraz
charakter wspoétpracy ze specjalistami (Pisula 2006, 2007; Rutkowska 2012).
Przytoczone wyniki badan wlasnych wprawdzie nie byly prowadzone na duzej grupie
rodzin dzieci z GNI i w obszarze raczej lokalnym i co prawda nie upowazniajg do
uogoblnien, to jednak pokazuja, ze wsparcie spoleczne ma zakres niewystarczajacy.
Nalezy dokonywa¢ regularnej oceny oraz wzmacnia¢ przez wigksza aktywizacje

wszystkich, ktorzy profesjonalnie zaangazowani sg W proces rehabilitacji dzieci z GNI.

Podsumowujac rozwazania dotyczace probleméw wychowania badanych
rodzicow, wykazano, wystgpowanie w przekazach rodzicow dzieci z GNI problemdéw
wychowania rodzicielskiego, z uwzglednieniem réznych tematéw i watkow.
Ostatecznie po dokonaniu analiz materialu badawczego uzyskanego z rozmoéw, stosujac
kodowanie okre§lono osiem tematow tj. glownych probleméw wychowania
rodzicielskiego, ktore ujawniono w przekazach badanych rodzicow. Wyrdzniono
tematy:  problemy:  psychologiczny, spoteczny, opiekunczo-wychowawczy,
ekonomiczny, rehabilitacyjny, medyczny, moralny i fizyczny. W kazdym z tematow
doprecyzowano wystepujace watki.

Z przegladu literatury zamieszczonego w teoretycznej czg$ci pracy wynika,
ze problemy wychowania rodzicielskiego wigzg si¢ z réznymi zmiennymi, zarOwno

0 charakterze kulturowym i spotecznym, jak i osobowym, a okreslone tematy 1 watki
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sa czegstym udzialem rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscia. Trudno jednak odnies¢ si¢
do wynikow uzyskanych przez innych autoréw, poniewaz badania w grupie rodzin
z dzie¢mi z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng sg nielicznie reprezentowane.
B. Cytowska (2003) w podjetych docickaniach na temat probleméw rodzicéw dzieci
I mlodziezy z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng, wskazuje na wystepowanie
problemow-tematoéw: psychoemocjonalnych, spoteczno-ekonomicznych oraz tych
nazwanych przez autork¢ medycznych i opiekunczo-wychowawczych. Jak wskazujg
w swoim opracowaniu W. Pilecka i D. Wolska (1998) opieka nad dzieckiem
zZ niepetnosprawnoscia intelektualng wymaga od rodzicow poswigcenia ogromnej ilosci
energii 1 czasu, jak réwniez srodkow finansowych. Kazda z rodzin indywidualnie
wypracowuje swoje sposoby radzenia sobie w sytuacjach trudnych. Autorki podkreslaja
jednak znaczenie wspoélpracy miedzy matzonkami oraz korzystania z pomocy.
Sprawiedliwy podziat obowigzkow oraz podjecie pracy zawodowej nawet
W najmniejszym wymiarze godzin moze pozytywnie wptynaé¢ na zdrowie psychiczne
rodzicow. Ostrzegaja one rowniez przed poswigcaniem catego Swojego czasu dziecku,
co moze prowadzi¢ do wyczerpania emocjonalnego i niekorzystnie wptywaé na relacje
rodzic—dziecko (Pilecka, Wolska 1998). Nalezy réwniez powotujac si¢ na B. Cytowska
(2003) wskaza¢ na zasadno$¢ diagnozowania tego obszaru wsrdéd rodzicoOw dzieci
z GNI. Jak wskazuje Autorka (Cytowska 2004) uwzgledniany przez lata aspekt
medyczny glebokiej niepetnosprawnosci intelektualnej spowodowat, ze teoretycy nadali
tym osobom miano niewyuczalnych a praktycy, co zostato przedstawione w czesci

teoretycznej rozprawy, nie uwzgledniali ich w systemie szkolnym.

W kolejnej cze¢$ci zrealizowanej w ramach strategii mieszanej odnoszacej si¢ do
poszukiwania zwigzkow pomigdzy wyrdéznionymi zmiennymi udzielono odpowiedzi
na przyjete w roéwnorzednej wazno$ci pytanie: Jaki jest zwigzek wybranych czynnikow
wychowania dziecka z glebokq niepelnosprawnosciq intelektualng ze sposobem
realizowania zadan wychowawczych przez porownywane grupy rodzicow?

Odpowiedzi na problem gléwny zalezno$ciowy, udzielono w oparciu o trzy
szczegotowe pytania badawcze, gdzie dla drugiego pytania dokonano dodatkowego
uszczegotowienia, okre§lajac  osobno wszystkie przyjete zmienne (czynniki

wychowania rodzicielskiego).
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Istotnym zagadnieniem, jakie podjeto w ramach badan wilasnych, byla proba
okreslenia poziomu realizowania zadan wychowania rodzicielskiego dziecka z glebokqg
niepetnosprawnosciq intelektualng?

Wyniki dokonanych analiz ukazaty zroéznicowanie badanych rodzin pod
wzgledem poziomu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego. Stwierdzono,
wystepowanie dwoch poziomdéw — wysokiego i przecigtnego.

Tym samym nie w pelni potwierdzilo si¢ przypuszczenie, ze badana grupa
rodzicow moze by¢ zrdznicowana pod wzgledem poziomu wypelniania zadan
wychowania rodzicielskiego, to znaczy moga prezentowaé poziom wysoki, przecigtny
lub niski.

Badana grupa ma pewne ograniczenia wynikajace z faktu, ze uczestniczyli
w badaniach tylko, ci ktorzy wyrazili taka wole. Mozna przypuszczaé, ze rodziny,
ktore nie wyrazity takiej woli mogly charakteryzowa¢ si¢ takim cechami paradygmatu
rodzinnego, jak: niech¢¢ do kontaktu z innymi, ochrona przed ujawnianiem informacji
0 zyciu rodzinnym, by¢ moze nieakceptacja dziecka, by¢ moze nieche¢ do realizacji
zadan wychowania tego dziecka. Z jednaj strony rodziny wieloproblemowe z drugiej
strony rodziny $§wiadome, unikajace ujawniania problemow rodzinnych przed osobami
obcymi.

Autorka ma rowniez §wiadomos$¢, iz gdyby wszyscy rodzice zgodzili si¢ na
udziat w badaniach, uzyskane wyniki mogtyby by¢ inne — réwnie ciekawe. Szanujac
decyzje rodzicow wskazuje tym samym dalsze mozliwosci prowadzenia badan
w kierunku opisu i analizy probleméw wychowania rodzicielskiego rodzicow dzieci

z GNI.

Pytanie drugie dotyczyto dociekan: Jaki jest zwigzek w porownywanych grupach
badanych rodzicow pomiedzy jakoscig i poziomem wybranych czynnikow wychowania
rodzicielskiego a sposobem realizacji zadan wychowania dziecka z glebokg
niepetnosprawnosciq intelektualng?

Wyniki dokonanych analiz ukazaly istotne statystycznie zalezno$ci pomig¢dzy
wybranymi czynnikami wychowania rodzicielskiego a sposobem realizacji zadan
wychowania rodzicielskiego.

W badanych rodzinach ujawniono zwigzki zalezno$ciowe pomiedzy prawie
wszystkimi zmiennymi niezaleznymi a sposobem realizacji zadan wychowania

rodzicielskiego. Wymieni¢ tu nalezy miedzy innymi: styl wychowania rodzicielskiego:
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demokratyczny, liberalny kochajacy 1 liberalny niekochajacy oraz poziom stylu
wychowania rodzicielskiego; postawy rodzicielskie: akceptacji — odrzucenia,
nadmiernych wymagan oraz przyjety poziom oczekiwanej postawy rodzicielskiej.
Dalej zwigzki wykazano w szczegdtowych sktadnikach zmiennej: dane demograficzne
takich jak: wyksztatcenie matki, sytuacja materialna rodziny, deklarowany stan zdrowia
matki oraz ojca. Praca zawodowa ojca wykazata zwigzek z badang zmienng. Podobnie
wykazano zaleznoS$ci istotne statystycznie dotyczace rozwoju i cech dziecka z glgboka
niepetnosprawnoscig intelektualng. Dotyczyly one w rozwoju dziecka jedynie
umigjetnosci samoobstugowych. Natomiast ujawniono zaleznos$ci zwigzane z gtdéwna
zmienng w nast¢pujacych cechach dziecka: przyczyna niepetnosprawnosci, zaburzenia
towarzyszace oraz dominujacy nastrdj i temperament.

Tym samym potwierdzono pierwszg hipoteze, zgodnie z ktorg zatozono istnienie
réznic pomiedzy porownywanymi grupami rodzicow w zakresie jakosci i poziomow
wybranych czynnikéw wychowania rodzicielskiego a sposobem realizacji zadan
wychowania dziecka z glteboka niepelnosprawnoscia intelektualng.

Uzyskane rezultaty pozostaja w zgodzie z prezentowanymi w czgsci teoretyczne]
doniesieniami, wskazujagcymi na wystepowanie omawianych czynnikow wychowania
rodzicielskiego, niemniej jednak nie wystepuja podobne do prezentowanych badania.
Dlatego ze wzgledu na specyfike funkcjonowania analizowanej grupy badawczej trudno

jest dokona¢ rzetelnego poréwnania wynikéw w tym zakresie.

W celu przeprowadzenia analizy postawiono osiem szczegotowych pytan
badawczych odnoszacych si¢ osobno do kazdego z przyjetych czynnikéw wychowania
rodzicielskiego. Pierwsze z nich: Jaki jest zwigzek w porownywanych grupach
badanych rodzicow pomigdzy strukturq srodowiska rodzinnego a sposobem realizacji
zadan wychowania dziecka z glebokq niepetnosprawnosciq intelektualng?

Nie wykazano istotnego statystycznie zwigzku pomiedzy strukturg srodowiska
rodzinnego ani wskazanymi dla badanej grupy warunkami struktury $rodowiska
rodzinnego potencjalnie sprzyjajacymi realizacji zadan wychowania rodzicielskiego.
Tym samym nie potwierdzono zalozen, iz istnieje wyrazna zalezno$¢ pomiedzy
strukturg Srodowiska rodzinnego a sposobem realizacji zadan wychowania dziecka
z gleboka niepelnosprawnos$cia intelektualng w porownywanych grupach badanych
rodzicow oraz w obu poréwnywanych grupach wystapi podobny zwigzek pomigdzy
wyrdznionymi w tej czesci czynnikami.
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Sposob realizacji zadan wychowania rodzicielskiego nie jest zatem zalezny
od rodzaju rodziny, dzietnos$ci ani pokoleniowosci, jak réwniez z zestawieniem tych
sktadnikow miedzy sobg. Jak si¢ okazuje zalezno$ci wystepujace w kazdej rodzinie
sg na tyle indywidualne, Ze nie pozwalajg na uogolnianie. Zasadnym jest zatem
prowadzenie badan z wykorzystaniem strategii mieszanych pozwalajacych nie tylko
W sposob ilosciowy opisywaé badane zjawisko, ale rowniez jakosciowo dopetniad
zgromadzone informacje (Cresswell 2013; Urbaniak-Zajac 2018).

Kolejne z pytan szczegdtowych brzmiato: Jaki jest zwigzek w poréwnywanych
grupach badanych rodzicow pomiedzy stylem wychowania a sposobem realizacji zadan
wychowania dziecka z glebokq niepetnosprawnosciq intelektualng?

Na jego podstawie pozytywnie zweryfikowano hipoteze. Zalozenie istnienia
roéznic pomigdzy pordwnywanymi grupami badanych rodzicow co do sity zwigzku stylu
wychowania w rodzinie a sposobem realizacji zadan wychowania dziecka z gleboka
niepetnosprawnoscig intelektualng pozwolilo na wskazanie silnej zaleznosci
wystepujacej w grupie ,,Dom” pomiedzy demokratycznym stylem wychowania
apozytywna realizacja zadan wychowania rodzicielskiego. Wykazano réwniez
zalezno$ci o $rednim nasileniu pomiedzy stylami liberalnym kochajacy oraz liberalnym
niekochajacy ujawniane w obu badanych grupach.

Na podstawie koncepcji H. Olechnowicz (1995) odnoszacej si¢ do rodzicow
dzieci z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualna, przypuszczano, iz réwniez wsrod
rodzicow dzieci z gleboka niepetnosprawnoscia prezentowana relacja bedzie
nadopiekuncza. Podobne stanowisko prezentuja Z. Kawczynska-Butrym (1998),
A. Maciarz (2001), W. Pilecka (1995). Jak si¢ jednak okazuje, w badanych rodzinach
dzieci z GNI postawa nadopiekuncza wystepuje rzadko. Rodzice ci wykazuja podejscie
bardziej demokratyczne, pozostawiaja swoim dzieciom swobod¢ i daja mozliwosé
samostanowienia na miar¢ ich mozliwosci.

W odpowiedzi na pytanie trzecie: Jaki jest zwigzek w porownywanych grupach
badanych rodzicow pomiedzy postawami rodzicielskimi a sposobem realizacji zadan
wychowania dziecka z glebokqg niepetnosprawnosciq intelektualng? \Nskazano
zaleznosci czesciowo potwierdzajace przyjeta hipoteze. W badanej grupie rzeczywiscie
wykazano bardzo silne istotne statystycznie zaleznos$ci, dotyczace jednak tylko postaw
akceptacji i nadmiernych wymagan. Nie wykazano natomiast zaktadanych zaleznosci
pomiedzy postawa nadmiernego ochraniania a sposobem realizacji zadan wychowania

rodzicielskiego. W badanej grupie matek okazato si¢, ze matki o pozytywnej realizacji
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zadan wychowania rodzicielskiego maja lepszy uczuciowy kontakt z dzie¢mi z GNI,
rzadziej tez prezentowaly nadmierne wymagania w stosunku do nich w grupie ,,Dom”,
w ktorej mozna by si¢ spodziewac wigkszych wymagan ze strony rodzica ze wzgledu na
nieprzerwany odpoczynkiem czas opieki. Najmniejsze wymagania stawiane byly
dzieciom z grupy ,,Instytucja”, najwigksze natomiast w grupie matek z niejednoznaczng
realizacja zadan w tej samej grupie. Dla uogdlnionej oceny poziomu postaw
rodzicielskich réwniez wykazano silne zalezno$ci zwigzane ze sposobem realizacji
zadan wychowania rodzicielskiego. W rodzinach z pozytywng realizacja poziom
oczekiwanej postawy rodzicielskiej matek jest wyzszy. Wyraznie zaznaczyla si¢ ta
zalezno$¢ dla grupy ,Dom”. Natomiast poziom uogélnionej oceny postaw
rodzicielskich matek byt najnizszy przy niejednoznacznej realizacji zadan wsrdd matek,
ktorych dzieci realizowaly zajgcia rewalidacyjno-wychowawcze w instytucji.

Cho¢ wyniki uzyskane jedynie od matek moga sugerowaé niepelny obraz
badanego czynnika to jednak opierajac si¢ na twierdzeniu E. Pisuli i D. Danielewicz
(2011), nalezy zauwazy¢, ze badania dotyczace rodzin z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia
w wiekszos$ci koncentrujg si¢ zwlaszcza wokol matek. Potwierdzaja to réwniez badania
M. Bielewicz (2018), gdzie wérdd rodzicéw biorgcych udzial w rehabilitacji dziecka nie
znalaz} si¢ zaden ojciec. Roéwniez S.L.. Odom i inni (za: tamze) wskazuja, ze wspoOtpraca
z rodzicami dotyczy zdecydowanie cze$ciej matek, ktdre najczesciej opiekujag sie,
wychowuja 1 aktywnie uczestnicza w usprawnianiu swoich dzieci.

Jak wynika z przegladu literatury, do tej pory nie prowadzono podobnych badan
na grupie rodzicow dzieci z GNI, prowadzone byty inne badania z uzyciem narzedzi
M. Ziemskiej, jak rowniez M. Plopy nad postawami rodzicow dzieci z roéznymi
niepetnosprawnosciami, trudno jednak prowadzi¢ dyskusje w odniesieniu do nich.
Wzorujac si¢ na badaniach rodzin dzieci z innymi niepelnosprawnosciami mozna
probowaé szuka¢ podobienstw W grupie rodzicow dzieci z GNI. Przyktadem mogg tu
by¢ badania K. Cwirynkato, M. Wiodarczyk-Dudki i A. Arciszewskiej (2015) nad
postawami rodzicow wobec dzieci z niepetnosprawnoscia, z orzeczeniem o potrzebie
ksztatcenia specjalnego, W ktorych stwierdzono, ze badani rodzice czg¢éciej przejawiaja
pozadane niz niewlasciwe postawy wychowawcze. Wyniki dotyczyty skal: akceptacja —
odrzucenie, niekonsekwencja, nadmierne wymaganie i autonomia, jednakze w skali
nadmierne ochranianie stosunkowo wigcej rodzicoOw cechowalo si¢ postawa
niepozadang niz wilasciwa. Autorki w swoich badaniach wskazuja na wystepowanie

stosunkowo duzego nasilenia postaw w kierunku pozadanym u rodzicow dzieci
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Z orzeczeniem o potrzebie ksztatcenia specjalnego, ale réwniez duzego zréznicowania
w zakresie prezentowanych postaw w badanej grupie. Uzyskane przez autorki wyniki
pokazuja, ze badane matki dzieci z réznymi niepelnosprawnosciami bylty mnigj
akceptujace (p<0,001) oraz w mniejszym stopniu pozwalajgce na autonomi¢ dziecka
(p<0,0001). Natomiast analiza wynikow badaczek wsrod rodzicow dzieci
z niepelnosprawnosciag  intelektualna, na  skali postawy  ,,wymaganie”,
,hiekonsekwencja” oraz ,,ochranianie”, pokazata, ze rodzice ci osiggali istotnie nizsze
wyniki na kazdej z wymienionych skal w porownaniu do rodzicéw dzieci, u ktorych nie
stwierdzono tego rodzaju niepelnosprawnosci (cho¢ mogly by¢é obecne inne
zaburzenia). Podobnie opisywane przez Sadowska i in. (2006) uzyskane za pomoca
narzedzia autorstwa M. Ziemskiej badania nad postawami rodzicielskimi wskazuja
na wystepowanie trudnosci w pelnieniu rél rodzicielskich. Autorzy zwracaja uwage na
czestsze wystgpowanie zaleznosci, widoczng zwlaszcza w  skalach bezradnoS$ci
I dystansu (p<0,001). U 30% matek wystgpuje nasilona bezradnos¢ wychowawcza,
a12% matek zachowuje dystans emocjonalny wobec dziecka chorego (p< 0,01).
Dziecko czeSciej bylo traktowane przedmiotowo przez rodzicow. M. Parchomiuk
(2007) powotujac si¢ na angielskich badaczy (MacKeith; Hewett) opisuje wskazywane
sa rozne przejawy nadmiernej opieki i odrzucenia dzieci z niepelnosprawnoscig
bedacych gléwnymi postawami prezentowanymi przez ich rodzicow. Jak pisze
K. Bleszynska (1991) wszystkie elementy wychowania dziecka niepelnosprawnego
W rodzinie S$ciSle si¢ z soba wigzg. Dla wychowania niepelnosprawnego dziecka

znaczenie nie do przecenienia ma postawa wychowawcza rodzicow.

Nastepnie postawiono pytanie: Jaki jest zwigzek w porownywanych grupach
badanych rodzicow pomigdzy danymi demograficznymi rodzicow a sposobem realizacji
zadan wychowania dziecka z glebokq niepetnosprawnosciq intelektualng?

Na podstawie uzyskanych wynikow badan mozna wskaza¢ zrdéznicowanie
w badanej populacji rodzicow dzieci z GNI, szczegélnie w grupie ,Instytucja”.
W grupie tej rodzice deklaruja lepsza sytuacje materialng oraz matki deklaruja lepsze
zdrowie. W sposobie realizacji zadan wychowania rodzicielskiego wykazano rdznice
dla uszczegdtowionych zmiennych jakimi s3: wyksztalcenie matki oraz deklarowany
stan zdrowia ojca. Realizacja zadan wychowania rodzicielskiego byla pozytywna
u matek wyzej wyksztalconych. Rowniez w rodzinach o pozytywnej realizacji zadan

ojcowie deklarowali lepsze zdrowie. Dodatkowo niejednoznaczng realizacje zadan
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wychowania rodzicielskiego ujawnili rodzice deklarujacy najlepsza sytuacje materialng
z grupy ,Instytucja”, gdzie spodziewano si¢, iz rodzice majacy dobre warunki
materialne, mogacy jednoczesnie odda¢ dziecko na kilka godzin w ciggu dnia do
instytucji beda lepiej realizowali zadania rodzicielskie. Natomiast rodzice ci, zapewne
poswigcajac si¢ pracy zawodowej, przedtozyli zabieganie o dobra materialne nad
pozytywna relacj¢ ze swoim niepelnosprawnym dzieckiem.

Przyjeto zatozenie, ze w grupach badanych rodzicoéw istnieje zwigzek pomiedzy
ich charakterystyka demograficzng (wiek, wyksztalcenie, pochodzenie, miejsce
zamieszkania, warunki materialne oraz zdrowie) a sposobem realizacji zadan
wychowania dziecka z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng. Zatem mozna
stwierdzi¢ czgsciowa jego prawdziwosc.

Czgsto charakterystyka demograficzna rodziny nie ma istotnego zwiazku ze
sposobem realizacji zadan wychowania rodzicielskiego. Jak wskazuje Sadowska i in.
(2006) wazno$¢ poszczegolnych elementdw jest bardzo indywidualne dla kazdej
rodziny. Maja na nie wptyw cho¢by cechy danego dziecka, rodzaj niepetnosprawnosci,
jak rowniez podej$cie rodzicow do samego wychowania. Mozna zatem przyjac, iz
specyfika rodzin dzieci z GNI jest bardzo indywidualna i nie pozwala na uogdlnienia.
Podobnie jest choéby w odniesieniu do twierdzenia M. Koscielskiej (2000), ktora
wskazuje, ze me¢zczyzni dysponujac mniejszym zakresem $rodkow reakcji na stres,
maja wigksza trudnos$¢ poradzenia sobie z faktem niepelnosprawnos$ci dziecka, stosujac
strategie ucieczkowe, zrzucaja obowigzek na matke dziecka. W omawianych wynikach
badan nie ujawniono takiej zaleznosci. Wielu rodzicow spotykalo si¢ wspodlnie
z badaczka i1 razem tez udzielalo odpowiedzi na pytania. Rzadko, ale jednak miaty
miejsce sytuacje, w ktorych matki zwracaly uwage na fakt osamotnienia
w obowigzkach dotyczacych dziecka z GNI.

Dla sposobu realizacji zadan wychowania rodzicielskiego rowniez pte¢ rodzica
nie miata znaczenia. Na podstawie uzyskanych wynikow badan empirycznych nie
wykazano zgodno$ci z przyjetymi w wyjasnieniu hipotez badan B. Trute, D. Hiebert-
Murphy, K. Levine (2007 za: Sekutowicz 2013). Dodatkowo warto zauwazy¢, iz
podobnie do wynikéw badan J. M. Patterson (2002) nad radzeniem sobie w zyciu
z realizacja potrzeb, niwelowaniem stresow 1 problemoéw rodzinnych przez rodzicow
z dzieckiem z niepetnosprawnos$cia, wyksztatcenie rodzicow, spojnos¢ rodziny, dobre
zdrowie 1 dostep do edukacji to mozliwosci, ktére pomagaja w spetnianiu opisywanych

przez autorke potrzeb rodziny.
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Stawiajgc pytanie 0 zwigzek w porownywanych grupach badanych rodzicow
pomiedzy pracq zawodowq a sposobem realizacji zadan wychowania dziecka z glebokq
Niepetnosprawnosciq intelektualng, spodziewano si¢, iz istnieje w poréwnywanych
grupach rodzicow zwigzek pomigdzy wykonywaniem przez nich pracy zawodowej
a sposobem realizacji zadan wychowania dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia
intelektualng. Przypuszczano rowniez, ze rodzice dzigki pracy zawodowej mogg miec
wickszy dystans do trudnych sytuacji majacych miejsce w domu, co pozytywnie
wplywa na realizacja zadan wychowania dziecka z gleboka niepetnosprawnoscia
intelektualng. Podobnie zatozono, Zze praca zawodowa rodzicéw daje wyzszy status
ekonomiczny rodziny, pozwalajacy realizowa¢ zadania wychowawcze na wyzszym
poziomie, a niepracujacy rodzice ze wzglgdu na przebywanie z dzieckiem moga
pozytywnie realizowa¢ zadania wychowawcze. Przyjeto rowniez istnienie uzasadnione;j
obawy, ze niepracujacy rodzice z powodu braku odpoczynku i zmiany dziatania sg
wysoce narazeni na wypalenie si¢ sil potrzebnych do pozytywnego realizowania zadan
wychowania. Tym niemniej, z uzyskanych danych empirycznych, w ktorych wykazano
zwigzek pomiedzy praca zawodowa ojca a sposobem realizacji zadan wychowania
rodzicielskiego, czyli wynika, ze ojcowie z grupy ,,.Dom”, ktorzy wykonuja prace
zawodowa pozytywnie realizuja zadania wychowania rodzicielskiego. Natomiast
uojcow zgrupy ,lInstytucja” wykazano zwigzek pomigdzy wykonywaniem pracy
zawodowe] aniejednoznaczng RZWR  (najcze$ciej prace mieli  ojcowie
z niejednoznaczng RZWR nalezacy do grupy ,Instytucja” a najrzadziej ojcowie
z niejednoznaczng realizacjg zadan z grupy ,,Dom”).

W przeciwienstwie do przyjetych zalozen, okazuje si¢, ze praca zawodowa
szczegolnie dotyczaca matek, nie ma zwigzku ze Sposobem realizacji zadan
wychowania rodzicielskiego. Rowniez przyjete poziomy uwzgledniajace zatrudnienie
obojga rodzicow oraz zadowolenie ze statusu materialnego i zawodowego nie wptywaja
na sposob RZWR.

Zgodnie z twierdzeniem M. Parchomiuk (2007, 2013) specyfika funkcjonowania
rodzin z niepelnosprawnym dzieckiem wyraza si¢ w potencjalnie silniejszym
ograniczaniu kobiet do realizacji funkcji opiekunczych i wychowawczych. Praktycznie
ujawniane jest to wyraznym podziatem obowiazkéw pomiedzy matzonkami, co autorka

okresla ,silniejsza specjalizacjag roli matki 1 ojca” (Parchomiuk 2013, s. 18).
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Twierdzenie to mozna jednak interpretowa¢ w nieco odmienny sposéb przyjmujac, ze
matki dzieci z niepetnosprawnos$cig otrzymujgce réoznego rodzaju $wiadczenia socjalne
opisane w czesci teoretycznej niniejszej pracy, swiadomie dokonujg wyboru pozostania
z dzieckiem w domu, majac przeswiadczenie, ze to one beda najlepiej zajmowaly si¢
swoimi dzie¢mi. Dylemat przed jakim niejednokrotnie staja rodzice dziecka
Z niepetnosprawnoscia: pozostawienia dziecka pod niepewng opieka innych oséb lub
poswiecenia si¢ opiece nad nim czgsto generuje decyzje niosgce za sobg wiele
negatywnych konsekwencji. Jest to miedzy innymi zmniejszenie dochodow
finansowych. Rodzina w takim przypadku utrzymuje si¢ z zarobkow pracujacego ojca
(jezeli jest z rodzing) oraz zasitkow (Biatas 1997; Mactavish 2007, s. 127-155;
Parchomiuk 2007; Sadowska, Jozefowski 1997; Sekutowicz 2000). Sytuacja
materialno-bytowa rodziny odgrywa w zyciu dziecka z niepetnosprawnoscig istotng
role. Zaleza od niej: warunki rozwoju dziecka oraz stopien zaspokajania potrzeb
cztonkéw rodziny. Wigkszo$§¢ matek dzieci z niepelnosprawnos$cig zmuszona jest
przerwac prace zawodowa co wyraznie pogarsza sytuacje materialno-bytowa rodziny.
Pracujacy ojcowie w wiekszosci przypadkdéw, nie maja wystarczajaco wysokich
zarobkow, ktore w duzej mierze pochtaniaja kosztowne i dilugotrwale leczenie
i rehabilitacja (Szumilas 2006). Podobne wyniki uzyskano w niniejszej pracy, jednak,
jak wskazuja badani rodzice nie stanowi to dla nich trudno$ci. Ponadto, odnoszac si¢
do twierdzenia A. Frohlich'a (1998), piszacego o redukcji r6l w rodzinie, w ktorej
kobieta zostaje opiekunka swojego ,,wiecznego dziecka”, a me¢zczyzna przejmuje
funkcje zabezpieczajaca byt. Nalezy zaznaczy¢, ze cho¢ uzyskane wyniki badan
potwierdzaja przytoczone twierdzenie to jednak w badanej grupie rodzicoOw zdarzaty si¢
rodziny, w ktorych rowniez matki pracowaty zawodowo oraz takie, w ktorych to matka
byla osoba pracujaca — utrzymujaca rodzing a ojciec opiekowal si¢ dzieckiem
Z niepelnosprawnoscia.

Jak wskazujg badacze (za: Maciarz 2001; Parchomiuk 2002, s. 67), pracujace
zawodowo matki chetnie korzystaja z pomocy o$rodkow  rehabilitacyjno-
wychowawczych, przyjmujacych pod opieke dzieci na okoto 8 godzin dziennie.
W omawianych wynikach badah rzeczywiscie mozna si¢ doszuka¢ w wypowiedziach
badanych kobiet, podobnych gloséw, natomiast w wynikach ilo$ciowych nie ma to
potwierdzenia. Jak wynika z przeprowadzonych rozméw matki, ktorych dzieci realizujg

zajecia rewalidacyjno-wychowawcze w miejscu zamieszkania nie chcg rozstawac si¢
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z dzie¢mi. Natomiast te, ktorych dzieci przebywaja w instytucji nie potrzebuja
pracowac, chcg w tym czasie odpoczaé, zeby nabrac sit do dziatania.

Nalezy zwrdci¢ uwage na mozliwos¢ pojawienia si¢ w zwigzku z tym syndromu
wypalenia sit. Zdaniem M. Sekutowicz (2013) na wypalenie si¢ sit rodzicow dzieci
Z niepelnosprawnos$cia wplyw ma wiek dziecka. Na podstawie badan autorka stwierdza,
ze im dhluzszy jest czas opieki nad dzieckiem z niepetnosprawno$cia, tym wicksze
prawdopodobienstwo wystgpienia wypalenia. W zwigzku z taka sytuacja wsrod
rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscia dochodzi czesto do dylematu czy odda¢ dziecko
pod niepewng opieka innych, czy tez zrezygnowaé z pracy zawodowej i poswieci¢ sie
opiece nad nim. Dla wielu z nich rozwigzanie jest oczywiste, dobro najblizszych jest
najwazniejsze. Konsekwencja takich decyzji, jak wskazuje Mactavish (za: Janocha
2009) sa przede wszystkim zmniejszenie i tak juz nadwyrezonych dochodéw
finansowych, rezygnacja z wlasnego rozwoju oraz mozliwosci awansu czy realizacji
siebie przez matke. Wystepuje rowniez zmeczenie psychiczne matki, brak kontaktu
z szerszym otoczeniem, zamknigcie w domu i ciagla koncentracja na dziecku. Sa to
sytuacje, ktére dodatkowo przyczyniaja si¢ do wypalenia oraz negatywnie wptywaja na
osobe¢ niepelnosprawng. Zdaniem W. Janochy (2009) czesto matki dzieci
Z niepetnosprawnoscig uwazaja, ze tylko one potrafig najlepiej sprosta¢ oczekiwaniom
dziecka 1 nikt nie moze ich w tym wyreczy¢. Jak wskazuje Autor, takie podej$cie do
problemu powoduje, koncentracje rodzica na niepetnosprawnosci dziecka i brak

dostrzegania pozytywnych aspektéw jego zycia.

W pytaniu o zwiazek w porownywanych grupach badanych rodzicow w zakresie
sity zwigzku pomiedzy rozwojem dziecka a sposobem realizacji zadan wychowania
dziecka z glebokq niepetnosprawnosciq intelektualng, przedstawione w czesci
empirycznej analizy pokazuja, iz jedynie wskazane przez badane osoby umiejetnosci
samoobstugowe dzieci z GNI sg powigzane ze Sposobem realizacji zadan wychowania
rodzicielskiego. Wnioskuje si¢ wiec, ze poziom umiejetno$ci samoobstugowych,
utatwiajacy rodzicom wykonywanie codziennych obowiazkéw jest odbierany w opinii
badanych rodzicow jako najistotniejszy element rozwoju dziecka z gleboka
niepetnosprawnoscig intelektualng determinujacy wystgpienie pozytywnej RZWR.
Podobnie silny zwigzek wykazano pomig¢dzy wskazanymi umiejetnosciami
samoobstugowymi a miejscem realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych. Dzieci

0 wyzszym poziomie samoobstugi czgsciej realizujg zajecia w instytucji. Nadal jednak
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pozostaje spora liczba tych, ktére pomimo wysokiego poziomu opisywanej zmiennej
nalezg do grupy ,,Dom”.

Zatem przypuszczenie, iz w obu porownywanych grupach istnieje silny zwigzek
pomiedzy rozwojem dziecka (poziom sprawnosci ruchowej i lokomocji, umiejetnosci
samoobstugowych i1 komunikacji) a sposobem realizacji zadah wychowania dziecka

z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng potwierdzito si¢ jedynie czesciowo.

W analizie kolejnego czynnika problemow wychowania rodzicielskiego pytano:
Jaki jest zwigzek w porownywanych grupach badanych rodzicow pomiedzy cechami
dziecka a sposobem realizacji  zadan  wychowania dziecka 7 glebokg
niepetnosprawnosciq intelektualng?

Nie stwierdzono réznic w sposobie realizacji zadan wychowania rodzicielskiego
W odniesieniu do przyjetych cech dziecka z GNI. Jedynie dla uszczegdlowionej
zmiennej, jaka sa przyczyny niepetnosprawnosci wskazano istotng statystycznie
zalezno$¢ o $rednim nasileniu. Dla pozostatych przyjetych w badaniach cech dziecka
ZGNI czyli przyczyny niepetnosprawnosci, zaburzen towarzyszacych oraz
dominujacego nastroju i temperamentu wskazano réznice ze wzgledu na gldwna
zmienng jaka jest miejsce realizacji zajg¢ rewalidacyjno-wychowawczych. Jak pokazuja
uzyskane wyniki badan dzieci o wyzszym poziomie w zakresie wspomnianych cech
czeSciej realizujg zajecia rewalidacyjno-wychowawcze w instytucji.

Zatem przyje¢ta w badaniach hipoteza czgsciowo si¢ potwierdzita. Zalozenie, ze
w obu porownywanych grupach istnieje podobna tendencja w zakresie sity zwigzku
pomiedzy cechami dziecka a sposobem realizacji zadan wychowania dziecka z gleboka
niepetnosprawnoscia intelektualng mozna przyjac¢ za prawidtowe dla takich cech: pte¢,
wiek, zaburzenia towarzyszace, dominujacy nastrdj 1 temperament. W odniesieniu do
wskazanych cech sposob realizacji zadan jest indywidualny dla kazdej z rodzin.

Zdaniem M. Koscielskiej (2000) niepelnosprawno$¢ wrodzona generuje bardziej
pozytywna postawe rodzicOw niz niepetnosprawno$¢ nabyta, ktora jest bardziej
negatywnie uwidaczniana w postawach rodzicéw. Zasadniczym kryzysem, na ktory
wskazujg badania (Sekutowicz 2013) jest rodzaj 1 gleboko$¢ niepelnosprawnosci.
Dodatkowo w badaniach M. Sekutowicz (2010) nad problemami funkcjonowania matek
I ojcow dzieci z niepelnosprawnosciag autorka wskazuje, ze negatywne zachowania
dziecka takie, jak nadpobudliwo$¢, agresja, nieadekwatno$¢ reakcji do bodzca

wplywajg na jakos$¢ zycia i funkcjonowania catej rodziny. Podobnie w omawianych

302



wynikach badan wlasnych maja znaczenie nazwane tutaj dominujacy nastroj
1 temperament, jednak nie wykazano istotnych statystycznie zwigzkéw ze sposobem

realizacji zadan wychowania rodzicielskiego w badanej grupie rodzin.

W odpowiedzi na pytanie 0 zwigzek w grupie badanych rodzicow pomigdzy
uczestniczeniem przez dziecko w zajeciach rewalidacyjno-wychowawczych w domu lub
W placowce specjalnej (czynnik: realizacja zajeé¢ rewalidacyjno-wychowawczych
W domu lub w placowce specjalnej) a sposobem realizacji zadan wychowania dziecka
Z glebokq niepetnosprawnosciq intelektualng. Na podstawie analizy uzyskanych danych
wykazano, iz czesciej niejednoznaczng realizacj¢ zadan ujawniali rodzice nalezacy do
grupy ,,Instytucja”. Natomiast w grupie ,,Dom” czeSciej wykazywano pozytywna
RZWR. Nie wykazano jednak zaleznosci statystycznej w tym kierunku. Zatem mozna
stwierdzi¢, ze miejsce realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych dzieci z GNI nie
ma zwigzku ze sposobem realizacji zadan wychowania rodzicielskiego przez ich
rodzicow. Tym samym zalozona hipoteza nie potwierdzita si¢. Na podstawie
uzyskanych wynikow domniemywa si¢ istnienie wigkszego prawdopodobienstwa
rzadkiego ujawniania ogdlnie wsrdd rodzin wychowujacych dzieci z GNI pozytywnej
realizacji zadan wychowania rodzicielskiego. Mniej wigcej w co trzeciej rodzinie
wystepuje pozytywna realizacja. W domu cze$ciej niz w instytucji, czyli wigksza
szans¢, maja na to rodziny, ktorych dzieci realizuja zajecie rewalidacyjno-
wychowawcze w miejscu zamieszkania. Czgste, codzienne i calodzienne przybywanie
z dzieckiem w domu, czas na realizacj¢ zadan oraz wypracowanie stalych sposobow
radzenia sobie z problemami pozwala na pozytywng realizacj¢ zadan wychowania
rodzicielskiego. State relacje pozwalaja na zbudowanie uczuciowego kontaktu
pomiedzy rodzicem a dzieckiem, ktdry pozytywnie wptywa na realizacj¢ zadan.

Zgodnie ze wskazaniem I. Obuchowskiej (2005) nalezy pamig¢ta¢ o dylemacie
rodzicow zwigzanym z powierzeniem dziecka z niepelnosprawnoscig opiece
instytucjonalnej. Czesto obawiaja si¢ oni, czy ich dziecko bedzie mialo wystarczajaco
dobra opieke, czuja si¢ tez winni, ze oddajac wiasne dziecko ,,w obce rece”
unieszczgsliwiaja je. P. Hauser-Cram, M. E. Warfield, J. P. Shonkoff, M. W. Krauss
(za: Sekutowicz 2013) w badaniach przedstawili wptyw znaczenia koniecznos$ci stalej
opieki nad niepelnosprawnym dzieckiem na funkcjonowanie rodzicéw. Negatywnie
ocenili to oddzialywanie, wplywajace na samoocene¢ i stres zwigzany z dzialaniami

rehabilitacyjnymi 1 opiekunczymi. Ze wzgledu nieliczne opracowania dotyczace
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omawianego zagadnienia w grupie rodzicéw dzieci z GNI przytoczono dodatkowo
wnioski z badan dzieci przewlekle chorych, w tym z mozgowym porazeniem
dzieciecym, w ktérych blisko potowa badanych rodzicow wyrazata che¢ oddania
swojego niepetnosprawnego dziecka na kilka godzin do placéwki specjalnej. Wsrod
badanych matek najwiecej, deklarujacych cheé korzystania z edukacji instytucjonalne;j
byto matek dzieci wysoko niesprawnych, wymagajacych statej opieki i rehabilitacji
(Maciarz 2001), dlatego wyniki te mozna poniekad poréwnywaé z omawiang grupg
badawcza.

Zgodnie z twierdzeniem wskazywanym przez B. Cytowska (2002, 2004, 2005)
terapia grupowa realizowana w placowce ma wiele zalet, do ktorych autorka zalicza:
socjalizacje, proby komunikowania si¢, usprawnienie integracji sensorycznej,
ksztattowanie somatognozji oraz pobudzanie nasladownictwa. Pomimo to zdarzaja si¢
rodzice, ktorzy z powodu braku kontaktu z szerszym otoczeniem, zamkni¢ciu w domu
I ciggtej koncentracji na dziecku z dysfunkcjg przyczyniaja si¢ do wypalenia, ktore zle
wptywa takze na osob¢ zniepelnosprawno$cia. Zdarza si¢, ze matka nabiera
przeswiadczenia, iz tylko ona potrafi najlepiej zajmowac si¢ dzieckiem i nikt nie moze
jej w tym wyreczyé. Takie podejscie do problemu powoduje, ze rodzic koncentruje si¢
na niepetnosprawnosci dziecka, nie zauwazajac wielu pozytywnych aspektow jego

zycia (Janocha 2009).

W przeprowadzonych badaniach dazono do rozpoznania zwiazkéw wybranych
czynnikéw z poziomem realizacji zadan wychowania rodzicielskiego. Ich szczegotowa
analiza wskazuje, ze najsilniejszy zwigzek (p<0,001) istnieje pomigdzy Sposobem
realizacji zadan wychowania rodzicielskiego a poziomem wszystkich postaw
rodzicielskich oraz wybranymi postawami rodzicielskimi matek. Najsilniejsze zwigzki
wykazano tez w szczegétowych obszarach, dotyczacych stylu wychowania, pracy
zawodowej rodzicow, rozwoju oraz cechach dziecka z gleboka niepelnosprawnoscig
intelektualng. Stosunkowo silny zwigzek (p<0,05) zachodzi pomigdzy poziomem stylu
wychowania oraz przyczyna niepelnosprawnosci (cechami dziecka) a sposobem
realizacji zadan wychowania rodzicielskiego. Najstabsze zalezno$ci zaobserwowano
w przypadku danych demograficznych rodziny.

Na podstawie uzyskanych wynikéw mozna uznaé, ze sposob RZWR jest
najsilniej zwiagzany z poziomem postaw rodzicielskich, ale najstabiej — z liberalnym

kochajacym stylem wychowania.
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Ostatnim z pytan bylo: Jaki istnieje zwigzek pomiedzy poczuciem wsparcia
spolecznego w porownywanych grupach rodzicow dzieci niekorzystajgcych oraz
korzystajgcych z instytucjonalnej opieki i rehabilitacji pozadomowej a realizowaniem
przez nich zadan wychowania?

Zaktadano, ze istnieje zwigzek pomiedzy poczuciem wsparcia spolecznego
W porownywanych grupach rodzicow a realizowaniem przez nich zadan wychowania.
Okazuje sie, ze na podstawie narzedzia autorstwa W. Otrebskiego (2010) nie ma
zwigzku poczucie wsparcia z sposobem realizowania zadan wychowania
rodzicielskiego.

Podobnie byto w przypadku zatozenia, Ze istnieja réznice w zakresie poczucia
wsparcia  spolecznego  pomiedzy rodzicami dzieci  korzystajacych  oraz
niekorzystajacych  z instytucjonalnej opieki i rehabilitacji pozadomowej
a realizowaniem przez nich zadan wychowania. Jak réwniez, ze rodzice korzystajacy
Z instytucjonalnej opieki pozadomowej dla swojego dziecka pozytywniej postrzegaja
otrzymywane wsparcie spoteczne 1 lepiej realizuja zadania wychowania.

Wyniki badan czesciowo potwierdzity te zalozenia, dopiero podczas analizy
danych uzyskanych z badan jakosciowych. Mianowicie ustalono, ze ogdlna
subiektywna ocena instytucjonalnego wsparcia spotecznego, okreslona na podstawie
rozmowy z badanymi rodzicami, przez nazywanie wilasnymi stowami przez osoby
badane otrzymywanego wsparcia, pozwolila na ujawnienie zaleznosci pomig¢dzy tak
okreslonym wsparcie spotecznym a sposobem realizacji zadan przez rodzicow dzieci
z GNI. Na podstawie uzyskanej zaleznosci statystycznej stwierdzono, iz subiektywna
ocena instytucjonalnego wsparcia spotecznego jest wyzsza przy pozytywnej realizacji
zadan wychowania rodzicielskiego. W rodzinach, w ktorych realizacja zadan byta
pozytywna, subiektywna ocena wsparcia byla wyzsza. Natomiast najwyzszy poziom
ogoblnej subiektywnej oceny instytucjonalnego wsparcia spolecznego wykazaty rodziny
z pozytywna realizacja zadan, nalezace do grupy ,.Instytucja”. Najnizszy poziom
wykazaty rodziny z niejednoznaczng realizacja zadan, ktorych dzieci realizuja zajgcia
rewalidacyjno-wychowawcze w instytucji. Wyniki sg o tyle ciekawe, ze spodziewano
sig, iz rodziny, ktorych dzieci realizujg zajgcia rewalidacyjno-wychowawcze
W instytucji beda wyzej oceniaty wsparcie instytucjonalne.

Na podstawie potaczonych informacji z kilku zrodet subiektywnej oceny

wsparcia spolecznego okreslono zadowolenie z uzyskiwanego wsparcia wsrod
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badanych rodzicow. Uzyskane wyniki pozwolity na wskazanie istotnych statystycznie
zalezno$ci  wskazujacych, zZe najwigksze poczucie wsparcia mieli rodzice
Z niejednoznaczng RZWR nalezacy do grupy ,,Dom”. Natomiast najstabsze rodzice
dzieci w grupie z nicjednoznaczng RZWR nalezacy do grupy ,,Instytucja”.

W badaniach nad matkami dzieci z niepetnosprawnosciag M. Parchomiuk (2007)
wskazuje, ze wyzsza subiektywna ocena wsparcia pozostaje w zwigzku
Zz podwyzszeniem dyspozycji zadaniowych radzenia sobie. Natomiast nizsza
subiektywna ocena z nasileniem dyspozycji emocjonalnych, ktére nie majg
pozytywnego wplywu na realizacj¢ zadan. Natomiast M. Sekulowicz (2000),
na podstawie badan matek dzieci z niepetnosprawnoscig stwierdzita, ze wsparcie
spoteczne sprzyja obnizeniu lgku i zastosowaniu strategii zaradczych w rozwigzywaniu
probleméw wychowawczych. Zdaniem Hyun Song Shina (2002) na zadowolenie
Z otrzymywanego wsparcia spolecznego wplywaja m.in. cechy osobiste rodzica dziecka
niepelnosprawnego, a szczegolnie te, dzieki ktorym rodzic daje sobie przyzwolenie na
przyjecie oferowanego wsparcia (za: Kaliszewska 2017). Innym wplywajacym
na satysfakcje ze wsparcia spotecznego rodzicoéw czynnikiem, wedtug Victora Floriana
i Tamar Krulik (1991), jest doswiadczanie przez rodzicow uczucia izolacji spoleczne;.
Przeprowadzone przez nich badania ujawnity istnienie ujemnej zaleznosci pomiedzy
poczuciem samotnosci wsrod matek a dostgpnoscia spotecznego wsparcia (za: tamze).

Interesujacym zdaniem autorki watkiem, ktory powinien by¢ rozwinigty
w ramach kontynuacji prezentowanych badan, sa postawy rodzicielskie 1 ich wptyw na
sposob realizacji zadah rodzicielskich, bowiem w tym wzgledzie, w badanej grupie
otrzymano najsilniejsze zwigzki zaleznosciowe. Nasuwa si¢ pytanie, jakie wyniki
uzyskano by badajac oboje rodzicoéw?

Mozliwe, ze wyniki mogg pomédc w konstruowaniu programoéw wsparcia
I wdrozeniu ich w placowkach prowadzonych przez Stowarzyszenie PSONI oraz inne

stowarzyszenia dziatajace na rzecz osob z niepelnosprawnoscia intelektualng.

Implikacje dla praktyki

Przywotujac twierdzenie D. Kope¢ (2013) czy B. Cytowskiej (2007), co
potwierdzajg badania wtasne nalezaloby prowadzi¢ wigcej badan wsrdd osob z gleboka
niepetnosprawnoscig intelektualng iich rodzin. Badana grupa nadal pozostaje poza
szerszym kregiem zainteresowan naukowcow i mozliwe, ze powodem tej sytuacji jest

trudno$¢ w dotarciu do niej. Rodzice dzieci z gleboka niepelnosprawnoscig rzadko
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zgadzaja si¢ na udziat w badaniach. W duzych miastach zapewne s3 zmgczeni cigglym
kontaktem ze strony studentow piszacych prace, w matych miejscowosciach pozostaja
natomiast bardziej anonimowi. Jak wykazano trudno réwniez jest prowadzi¢ badania
Z udziatem dzieci z GNL

Rodziny dzieci z GNI wymagaja szczegdlnego wsparcia szczegolnie
instytucjonalnego. Warto byloby rozwazy¢é wprowadzenie w placowkach pomocy
spotecznej stanowiska pracy — asystenta rodziny osoby niepetnosprawnej. Osoba taka
Z odpowiednim przygotowaniem merytorycznym miatlby za zadanie koordynowanie
pracy i pomoc informacyjng rodzinom oraz prowadzila wspdlprace z placowkami
opiekunczo-wychowawczymi i o§rodkami wczesnego wspomagania, co usprawnitoby
przeptyw informacji i rozszerzylo kompetencje wspomnianych instytucji. Mogla by
rowniez uniezalezni¢ zycie osoby z GNI od jej rodzicow (Zétkowska 2005a). Dziatanie
takie mogloby réwniez pozytywnie wplynaé na pozyskiwanie przez instytucje
odpowiedzialne za przygotowywania projektow i pozyskiwanie funduszy z réznego
rodzaju zrodet na poziomie powiatu i gminy oferowanych przez panstwo funduszy na
pomoc i wsparcie rodzin dzieci z GNI.

Ponadto nalezy wzig¢ pod uwage proby organizowania opieki wytchnieniowe;,
popotudniowej, weekendowej, kilku dniowej, na zamodwienie do domu oraz
W placowce.

Wskazanym jest ponadto prowadzenie szeroko zakrojonej edukacji samych
rodzicéw uswiadamiajacej im ich role jako posrednika, mediatora, ktorego te dzieci
potrzebuja 1, ktéry przyblizatby im $wiat (Cytowska 2007 s. 302).

Zgodnie chocby z propozycja A. M. Siereckiej (2018), ktora wskazuje wilaczenie
do wsparcia rodzin z dzie¢mi z GNI pomocy wolontaryjnej, nalezatoby rozwazy¢
rozpowszechnienie takiego dziatania. Warto aby promowa¢ dzialalno§¢ wolontariatu
w placowkach realizujacych zajecia rewalidacyjno-wychowawczej, jak réwniez
w szkotach specjalnych oraz ogélnodostgpnych szczegdlnie w matych miejscowosciach
1 na wsiach, gdzie mieszkaja osoby z GNI. Proponuje si¢ kierowania tego rodzaju
wsparcia do rodzin dzieci z GNI w celu pomocy dzieciom z niepetnosprawnoscia, ich
rodzenstwu oraz samym rodzicom. Pomoc taka bedac obopdlng korzyscig dawataby
wsparcie rodzinom dzieci z GNI a wolontariuszom doswiadczenie.

Jedng z form wsparcia opisywana w literaturze przedmiotu jest tutoring rodzinny
rodzin dzieci z niepetnosprawnos$cia, ktory w wybranych przypadkach moéglby, bedac

alternatywa dla terapii, efektywnie wspomoc rodzicow, ktorzy nie zdotali uporaé si¢
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z faktem niepetnosprawnosci wlasnego dziecka i potrzebuja wsparcia w tym obszarze
(Baranowska 2016).

Na podstawie analizy literatury oraz uzyskanych wynikow stwierdza si¢
konieczno$¢ wiaczenia do systemu edukacji zaj¢¢ rewalidacyjno-wychowawczych
pozwalajac tym samym na wydluzenie czasu przebywania dzieci z GNI w placowkach
oraz realizacj¢ dodatkowych zaje¢.

Wskazane jest zwrdcenie szczegdlnej uwagi podczas projektowania programow
nauczania dzieci z GNI na samoobstuge i komunikacj¢ jako szczeg6lnie istotne obszary
nauczania.

Nalezy réwniez opracowaé systemowe rozwigzania pozwalajace na organizacj¢
zaje¢ 1 opieki dla osob z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng po 25 roku zycia.
W tym celu nalezaloby zainteresowa¢ organy samorzadowe proponowanymi przez
Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej programami takimi, jak choéby
program ,,Opieka wytchnieniowa” (https://www.gov.pl/web/rodzina/wytchnienie-dla-
opiekunow-nowy-program-z-podpisem-minister-rodziny?fbclid=IwAR1CuiaAZPk-
epuH1BomCQrolfflY6-zml04golLggLt7d4V6sq5BeauBVFQ  dostep  3.08.2020).
Mozna by rowniez postulowaé¢ o wprowadzenie podobnych programow do systemu
rehabilitacji os6b z GNIL

Z badan B. Cytowskiej (2004) wynika, Ze rodzice pomimo zmeczenia
i wyczerpania psychicznego rzadko przyjmuja pomoc psychologiczng. Czesciej
otwieraja si¢ na pomoc dorazng dotyczaca samego dziecka. Niemniej jednak, jak
wynika z ustaleh autorki obecnie spora czg$¢ rodzicow poszukuje informacji
wskazowek pomimo tego ze maja czasem juz doroste dzieci z GNI. Rodzice potrzebuja
czesto zwyktej rozmowy oraz zainteresowania okazanego od innych, w tym przypadku
specjalisty 1 wykladowcy. Warto byloby rozwazy¢ upowszechnienie mozliwosci
korzystania przez rodzicow z pomocy psychologicznej oraz we wskazanych
przypadkach z pomocy psychiatrycznej chocby w placowkach, w ktorych ich dzieci
realizujg zaje¢cia rewalidacyjno-wychowawcze. Dostepno$¢ takiej mozliwosci oraz jej
dobrowolnos¢ powinny by¢ warunkiem ich funkcjonowania. W jednej z placowek,
w ktorej prowadzone byly badania odbywaja si¢ tego typu spotkania indywidualne oraz
grupowe dla rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscig prowadzone przez psychologa.
W tym konkretnym przypadku psycholog jest rownoczesnie ksigdzem, ktdry sprawuje
swoja postuge duszpasterska w placowce 1 poza oddzialywaniem specjalistycznym

proponuje rodzicom réwniez pomoc duchowg 1 spowiedz, z ktorej jak ustalita autorka
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rodzice czgsto i chetnie korzystajg. Praktyke ta warto upowszechnia¢ i rozpropagowaé
na inne miejsca rehabilitacji i terapii osob z gleboka niepetnosprawnoscig. Dodatkowo
jako poboczny watek mozna wskaza¢ rowniez konieczno$¢ odpowiedniego
przygotowania dla duszpasterzy szczegoélnie tych, majacych bezposredni kontakt
Z osobami z kazdg niepelnosprawnos$cia oraz ich rodzinami.

Warto pomysle¢ o wykorzystaniu nowych technologii, majacych wptyw na
podejécie do wspierania 0sob z GNI. Proby takie podjeta firma Harpo, ktéra
zaprojektowata 1 opracowala platforme ICTY, umozliwiajacg osobom z GNI
korzystanie z cyfrowych aplikacji 1 ustlug, mogacych poprawi¢ jako$¢ zycia tych osob,
zwigkszy¢ ich zdolno$¢ do samostanowienia oraz wzbogaci¢ zycie. Zaprezentowany na
konferencji prototypowy sprzet stuzacy monitorowaniu funkcji Zzyciowych oraz
rozpoznawaniu potrzeb osob z GNI i dostosowywaniu otoczenia zgodnie z tym
potrzebami bez udzialu o0séb trzecich wydaje si¢ nowatorskim 1 ciekawym
rozwigzaniem. Efektywnos$¢ dziatania takiego programu pozwolitaby rodzicom dzieci
ZGNI na wigkszag swobode dzialania, odpoczynek, a W przysziosci moze
| pozostawienie dziecka samego w domu. Ponadto, jest to zacheta do dalszych dociekan
badawczych, dotyczacych chocby wpltywu dziatania takiego systemu na
funkcjonowanie rodziny dziecka z GNI. Co mogltoby spowodowac, zeby matki dzieci
Z GNI chcialy pracowaé zawodowo? Jak zacheci¢ placowki do barania udziatu
w projektach ministerialnych i1 unijnych? Jak radzi sobie rodzenstwo dzieci z GNI i czy
niepetnosprawnos¢ brata lub siostry wplywa na ich pozniejsze decyzje zyciowe?
Pytania mozna by mnozy¢ w nieskonczono$¢. Dlatego cho¢ ciekawe bytyby kolejne
analizy zdobytego przez autorke materiatu, to nie podj¢to ich ze wzgledu na przyjete
ramy zalozeniowe oraz rosngcg obszernos¢ pracy.

Jak juz wskazywano, warto prowadzi¢ badania w grupie osob z GNI i ich rodzin,
gdyz jest ich mato, a istnieje wiele problemoéw mieszczacych si¢ w zyciu tych rodzin,
wymagajacych interwencji ze strony specjalistow i stuzb spotecznych.

Omowione wskazania zawarto w tabeli 122,

19 http://www.harpo.com.pl/platforma-wspomagajaca-zycie-i-interakcje-spoleczne-guided/
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Tabela 122.

Zadania do realizacji przez wyborne podmioty w ujeciu systemowym

(propozycje wlasne na podstawie wynikéw badan)

ZADANIA DLA:

Mikrosystemow

Rodzice

- pozwolenie na uniezaleznienie zycia osoby z GNI od jej rodzicow
- Swiadome korzystanie z pomocy specjalistycznej

i instytucjonalnej

- zgoda na wsparcie psychologiczne i psychiatryczne

Specjalisci

- organizowanie pomocy informacyjnej dla rodzicow
(umozliwienie uczestnictwa w warsztatach i szkoleniach)

- edukowanie rodzicow

- upowszechnienie mozliwosci korzystania przez rodzicow

z pomocy psychologicznej oraz we wskazanych przypadkach

z pomocy psychiatrycznej

- organizowanie i prowadzenie merytorycznego przygotowania dla
duszpasterzy szczegoélnie tych, majacych bezposredni kontakt

z osobami z kazda niepetnosprawnoscia oraz ich rodzinami

- prowadzenie wspotpracy z oSrodkami wczesnego wspomagania,
placowkami opiekunczo-wychowawczymi oraz poradniami

- dazenie do uniezaleznienia zycia osoby z GNI od jej rodzicow

- zwrdcenie szczegdlnej uwagi podczas projektowania programow
nauczania dzieci z GNI na samoobstuge 1 komunikacje¢ jako
szczegolnie istotne obszary nauczania

- wykorzystanie w pracy z osobami z GNI nowych technologii,
majacych wplyw na realizacj¢ ich wspierania

Mezosystemu

Instytucje
odpowiedzialne
za ushugi
spoteczne

- organizowanie realnego wsparcia instytucjonalnego

- wprowadzenie w placowkach pomocy spotecznej stanowiska
pracy — asystenta rodziny osoby niepelnosprawnej

- realizowanie pomocy informacyjnej dla rodzin od momentu
podejrzenia niepelnosprawnosci u dziecka

- prowadzenie edukacji rodzicow zwigzanej z opieka

i wychowaniem dziecka z niepetnosprawnoscia

- organizowanie pomocy wolontaryjnej

- prowadzenie tutoringu rodzinnego

- upowszechnianie mozliwosci korzystania przez rodzicow

z pomocy psychologicznej oraz we wskazanych przypadkach
z pomocy psychiatrycznej

- organizowanie i prowadzenie wspotpracy z placoéwkami
opiekunczo-wychowawczymi i osrodkami wczesnego
wspomagania

- usprawnienie przeplywu informacji pomi¢dzy instytucjami
- przygotowywanie projektow i pozyskiwanie srodkow na
rehabilitacje 1 wsparcie 0os6b z GNI oraz ich rodzin

- organizowania opieki wytchnieniowej, popotudniowe;j,
weekendowej, kilku dniowej, na zamoéwienie do domu oraz
W placowce rehabilitacyjnej
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Zrodlo: opracowanie wlasne

Poniewaz za cel badan nalezy obra¢ poznanie umozliwiajace skuteczne dziatanie
(Pilch 1995, s. 19), nalezy zatem zastanowi¢ si¢ nad wykorzystaniem wynikéw badan
w modelu wsparcia spotecznego dla rodzicow osob z GNI, co powinno skutkowaé
podjeciem konkretnych dziatan w wymiarze: terapeutycznym, edukacyjnym, socjalnym
(Jurkiewicz 2017 s. 116). Zgodnie ze wskazaniami T. Zétkowskiej (2005b) odnoszace;
si¢ do socjopedagogicznej perspektywy postrzegania osoéb z niepelnosprawnoscia
opracowano formy wsparcia rodzin wychowujacych dzieci z GNI mozliwe do realizacji
w placowkach specjalnych, w ktérych dzieci realizuja obowigzek szkolny, jako

najblizszego srodowiska. Propozycje przedstawia schemat 11.
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Schemat 11.

Proponowane formy wsparcia rodzin dzieci z GNI realizowany

w placowkach rewalidacyjno-wychowawczych w ujeciu wiasnym (I. G.)

WSPARCIE SPOLECZNE RODZIN DZIECI Z GNI

Dom Instytucja

Poziom

Spotkania

miejsce i czas

Czestotliwos¢

Rodzaj

W domu/ w instytuci wyrazi takg potrzebe

w tygodniu (przed lub po —w domu)

zajeciach z dzieckiem)/

w weekend w weekend lub po potudniu

w instytucji (lub jesli rodzic

Indywidualne

ze specjalista:
pedagogiem specjalnym
psychologiem
duchownym

1X miesiac

formalne

Zbiorowe

ze specjalista:
pedagogiem specjalnym
psychologiem
duchownym
Rodzicow w obecnosci specjalistow (z opieka dla dzieci z GNI)
Rodzicow z udziatem dzieci z GNI
Rodzicow z udziatem dzieci z GNI i ich rodzenstwa

1X miesigc

formalne/
nieformalne

rodzic — dziecko — pedagog specjalny

wycieczki
Program ,,nocowanie w szkole” — wspdlne wieczory
Piknik przy szkole z udziatem lokalnej spotecznosci

1 x semestr

nieformalne

Wolontariat

dla dziecka (wspolne spedzanie czasu wolnego)
dla rodzenstwa (pomoc w nauce i spedzanie czasu wolnego)
dla rodzica:
pomoc dorazna w sprawach dnia codziennego
opieka wytchnieniowa

wg potrzeb

nieformalne

Sektor 111

Zrbdlo: opracowanie wlasne

312




Przedstawione na schemacie 11 formy wspierania zostaty opracowane w oparciu
0 wlasne przemyslenia wynikle z prowadzonych badan, danych empirycznych oraz
W odniesieniu do zaprezentowanej literatury. Powotujac si¢ cho¢by na wnioski z badan
B. Szabaly 1 M. Parchomiuk (2011) nad wsparciem spotecznym matek dzieci
Z niepetnosprawnoscia, mozna potwierdzi¢ zasadnos$¢ zaproponowanych form.
Zestawienie (schemat 11) ukazuje wszystkie proponowane formy, dajace im mozliwos¢
wyboru najbardziej im odpowiadajacych. Zwraca si¢ tu uwage na wsparcie ze strony
specjalistow, jak réwniez czg¢sto pomijane wsparcie duchowe realizowane przez ksiezy.
Organizowanie mozliwosci spotkah w grupach wsparcia podczas kontaktow
0 charakterze formalnym, jak réwniez nieformalnym. Zapewnienie réznych form
czasowej opieki nad dzieckiem z GNI. Podobne postulaty zglaszali rodzice dzieci
z gleboka wieloraka niepelnosprawnoscig w badaniach W. Otrgbskiego i innych (2011)
w wojewddztwie lubelskim. A to wszystko pod kontrola odpowiednio przygotowanych

do pracy z rodzing oraz z dzieckiem z GNI specjalistow.

313



Podsumowanie i wnioski

Na podstawie przedstawionych wynikow badan wtasnych okreslone zostaty implikacje
dla praktyki pedagogicznej w zakresie pomocy 1 wsparcia rodzin dzieci z glgboka
niepetnosprawnoscig intelektualng w odniesieniu do realizowanych przez nie zajgé
rewalidacyjno-wychowawczych w miejscu zamieszkania oraz w instytucji.

Zestawienie i podsumowanie uzyskanych podczas badan witasnych wynikow
oraz weryfikacja postawionych probleméw badawczych daly podstawe do opracowania
ostatecznych wnioskéw. Wszyscy badani rodzice dzieci z GNI ujawniaja w przekazach
wystepowanie problemoéw wychowania rodzicielskiego korelujacych z przyjetymi
zatozeniami  teoretycznymi. Najczesciej wskazywanymi s3  problemy-tematy
psychologiczne i spoteczne. Wigkszos¢ poruszanych w relacjach probleméw, jak
zaznaczaja sami rodzice zostata przepracowana i nie stanowi trudnos$ci. Spora czgsci
badanych rodzicow jest w fazie pogodzenia, aktywnos$ci, solidarnosci — adaptacji
do niepelnosprawnosci dziecka. Rodzice nadal zwracajg uwage na problemy z tematu
opiekunczo-wychowawczego, a w szczegdlnosci watek pielegnacyjny. Jako wazne
odczytywane s3 roéwniez problemy: ekonomiczny i1 fizyczny oraz watek strategie
radzenia sobie ze stresem.

Na podstawie uzyskanych wynikow badan nad rodzinami dzieci z GNI do
przyjetego modelu problemoéw wychowania rodzicielskiego wprowadzono zmiany.

Modyfikacje przedstawia schemat 12.

314



Schemat 12.  Procesualny model problemoéw wychowania rodzicielskiego w rodzinie
z dzieckiem z GNI na podstawie wynikow badan wlasnych

v

Struktura
srodowiska Postrzegane
N .
rodzinnego |\, wsparcie spoteczne ¥ _ .
\\ . .
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\ ~
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yy IS

PROBLEMY WYCHOWANIA

A4

Postawy RODZICIELSKIEGO Cechy '
rodzicielskie W RODZINIE Z DZIECKIEM dziecka i
Z GNI E

7y !

‘ Miejsce realizacji - :

Dane ., . . Rozwoj |,

. zajec rewalidacyjno- [ i :

Praca demograficzne “—” dziecka |
wychowawczych !

T (,,Dom”/’Instytucja”) i

Sposob
realizowania zadan
wychowania

Legenda: linia pogrubiona oznacza silny zwigzek badanego czynnika z realizowaniem zadan
wychowania,

linia ciaggla oznacza zwigzek badanego czynnika z realizowaniem zadan wychowania,

linia p6t przerywana oznacza czgSciowy zwiazek badanego czynnika z realizowaniem zadan

wychowania,

linia przerywana oznacza brak zwigzku badanego czynnika z realizowaniem zadan
wychowania.

Zrédto: opracowanie whasne na podstawie J. Belsky (1984, s. 84)

Na podstawie badan wykazano, Ze na sposob realizacji zadan wychowania
rodzicielskiego wplywaja:
e styl wychowania rodzicielskiego,
e postawy rodzicielskie badanych matek,
e umiegjetnosci samoobstugowe dziecka z GNI (zaliczone do rozwoju dziecka),

e przyczyna niepelnosprawnosci dziecka z GNI (zaliczone do cech dziecka).
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Wsrod badanych rodzin wykazano, Zze najwyzej oceniang forma wsparcia jest
nieformalne wsparcie, natomiast formalne wsparcie spoteczne oceniane jest nisko.

Jak juz podkre$lano w dyskusji wynikoéw, nalezy wskazaé, ze ze wzgledu na
specyfike badanych rodzin, nalezy uwzglednia¢ perspektywe indywidualng. Z tego
wlasnie powodu prowadzenie badan jakosciowych oraz z uzyciem metod mieszanych
jest zasadnym dzialaniem pozwalajacym pokazaé specyfike funkcjonowania rodzin
dzieci z GNI. Nalezy rowniez podkresli¢ koniecznos$¢ diagnozowania problemow
wychowania rodzicielskiego rodzicow dzieci z glgboka niepelnosprawnoscia w celu
udzielania im, jak najlepszej pomocy i wsparcia, pozwalajacego na efektywne dziatanie
calego systemu rodzinnego. Wazne jest wdrazanie programéw majacych na celu
wsparcie rodzin dzieci z GNI od jakiego$ czasu proponowanych przez ministerstwo
oraz szeroko poje¢ta edukacja obejmujaca: specjalistow, rodzicow, dzieci z GNI
I spoteczenstwo (w urzedach, kosciotach i w Srodowisku). Z uwagi na rosngca liczbe
dzieci z GNI nalezy réwniez podja¢ dziatania pomocowe obejmujace wsparciem
i opieka osoby z GNI 25+ (Fornalik, Kope¢ 2010). Coraz cze¢$ciej pojawiajace si¢
w telewizji spoty reklamowe i kampanie spoteczne finansowane ze S$rodkow
publicznych oraz europejskich rowniez podniostyby swiadomo$¢ spoteczng w zakresie
funkcjonowania rodzin dzieci z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualna.

Zaprezentowane poszukiwania badawcze z pewnoscia nie wyczerpuja
omawianej problematyki rodzin z dzie¢mi z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng.
wyniki dostarczaja jednak nowych informacji na temat probleméw wychowania
rodzicielskiego oraz oferowanego wsparcia rodzicom dzieci z niepetnosprawnoscia, jak
réwniez na podstawie dociekah empirycznych, uzupetniaja wiedz¢ dotyczaca rodzicow
i ich dzieci z GNI.

Jak si¢ okazuje, na podstawie analizy literatury oraz obowigzujacych aktow
prawnych zostaly opracowane rdzne propozycje 1 rozwigzania wspierania rodzin.
Niestety, nie znaczy to, ze sa one czynnie realizowane. Nalezy zatem realizowac
proponowane przez rzad projekty. Nalezy doksztatlca¢ profesjonalistow oraz
pracownikOw organizacji pozarzadowych aby $wiadomie i1 bez ograniczeh mogli
korzysta¢ z oferowanych propozycji wspierania rodzin dzieci z GNI. Zasadnym jest
réwniez odpowiednie szkolenie przysztych specjalistow, wprowadzanie wiedzy
z zakresu pomocy spolecznej oraz pozyskiwania funduszy na realizacj¢ projektow

oferowanych przez Ministerstwo Rodziny, Pracy 1 Polityki Spotecznej, PEFRON oraz
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Uni¢ Europejska. Umiejetnos¢ wyszukiwania 1 aplikowania w tego typu projektach
pozwoli rodzicom dzieci z niepelnosprawno$cig na korzystanie ze specjalistycznego
wsparcia, edukacji oraz pomocy.

Przeprowadzona analiza uzyskanych wynikow badan wilasnych, uzupehia
informacje  dotyczace  probleméw  wychowania  rodzicielskiego  dzieci
Z niepetnosprawnoscia, ktore coraz czgsciej poruszane sa w badaniach jakosciowych
oraz iloSciowych analizach opisywanych w polskiej (tabela 1, s. 41), jak rowniez
zagranicznej literaturze (tabela 2, s. 53). Sformulowane wnioski dostarczaja wiedzy
dotyczacej warunkow realizacji zadan wychowania rodzicielskiego dzieci z glgboka
niepetnosprawnos$cig intelektualng i pokazuja podobienstwa w tym wzgledzie pomiedzy
rodzinami korzystajacymi 1 niekorzystajacymi z instytucjonalnych form zajeé

rewalidacyjno-wychowawczych.

Na zakonczenie pragne podzickowaé wszystkim rodzicom, ktérzy zgodzili si¢
wzig¢ udzial w powyzszych badaniach. Za fakt nawigzania kontaktu, umozliwienie
spotkania i wpuszczenie do swojego zycia. Shuchajac o tak trudnych do$wiadczeniach
jakie byty udziatem ich walki o lepsze jutro dla swoich dzieci, cigzko bylo nieraz
powstrzymac tzy. Zto$¢, ktora mieszata si¢ z wdzigcznoscia za zdrowie wlasnych dzieci
nie pozwalata poja¢ autorce, jak wszystkie trudne i negatywne opowiadane wydarzenia
mogly mie¢ miejsce. Dziekuje za wszystkie te relacje czesto trudne, ale i te dobre, za
okazang zyczliwo$¢ i che¢ wspotpracy dzigki, ktorym udato mi si¢ doprowadzi¢ ten

zamyst do konca.
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Zalacznik 1

Izabella Gatuszka Krakéw, dnia ...............
Instytut Pedagogiki Specjalnej

Uniwersytet Pedagogiczny w Krakowie

e-mail: izabella.galuszka@up.krakow.pl

tel. 660344501

Szanowni Rodzice!

Zwracam si¢ do Panstwa z prosba o pomoc w odpowiedzi na pytania zwigzane
z podjetym przeze mnie tematem badan do pracy doktorskiej pt. Problemy wychowania
dzieci z glebokq niepetnosprawnosciq intelektualng a wsparcie spoteczne ich rodzin.
Jestem pracownikiem Uniwersytetu Pedagogicznego w Krakowie Przez 7 lat po
zakonczeniu studiow pracowalam w zawodzie: w szkolnictwie specjalnym
I w integracji. W tym czasie: jako nauczyciel wspomagajacy pracowatam w klasie
integracyjnej; prowadzilam zajecia indywidualne z zakresu terapii pedagogicznej,
logopedii 1 ksztalcenia specjalnego w przedszkolu, szkole podstawowej oraz
w gimnazjum. Pracowatam roéwniez zdzieémi z glgboka niepetnosprawnoscia
intelektualng w ich domach prowadzac zajecia rewalidacyjno-wychowawcze oraz
wczesnego wspomagania rozwoju dziecka. Z takim do$wiadczeniem zawodowym
postanowitam podja¢ prace na uczelni, ktorag sama ukonczylam. Od 5 lat pracuje
w Instytucie Pedagogiki Specjalnej, w Katedrze Wspierania Rozwoju Osob
z Niepetnosprawnoscia.
Jestem rowniez mama trgjki dzieci.
Chciatabym Was, Rodzicow dzieci z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng
poprosi¢ o wypehienie kwestionariuszy ankiety.
W sktad dokumentow, ktore zatagczam do wypetnienia wchodzi:
e 7zgoda na udziat w badaniach,
e zgoda na przetwarzanie danych osobowych wedlug wytycznych zwigzanych
z tzw. RODO,
o Kwestionariusz (ankiety/rozmowy) dla rodzicow dotyczqcy rozwoju i cech

dziecka z gfebokq niepetnosprawnosciq intelektualng, (mojego autorstwa),
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o Kwestionariusz  (ankiety/rozmowy) dla rodzica dotyczqcy problemow
wychowania dziecka z glebokq niepetnosprawnosciq intelektualng, (mojego
autorstwa).

W wymienionych narzedziach nalezy wybra¢ (podkresli¢) proponowang
odpowiedz i/lub wpisaé wlasng w wykropkowanym miejscu. Pytania s3 jedno
i wielokrotnego wyboru, a odpowiedzi powinny by¢ zaznaczane zgodnie z Pani/Pana
opinig.

W badaniach uzyte zostang réwniez wystandaryzowane narzedzia badawcze:

e Kwestionariusz (ankiety) do badania stylu wychowania w rodzinie autorstwa
Marii Rys,

e Skala Postaw Rodzicielskich autorstwa Mieczystawa Plopy,

e Skala Poczucia Zadowolenia z Otrzymywanego Wsparcia Spolecznego —
SPZOWS autorstwa Wojciecha Sekta i Wojciecha Otrebskiego,

o Kwestionariusz ~ Oceny  Wphwu  Niepelnosprawnosci  Dziecka  na
Funkcjonowanie Rodziny — KOWNDFR autorstwa Wojciecha Sekta i Wojciecha
Otrebskiego.

Narzedzia te to skale, w ktorych nalezy wybra¢ odpowiednig cyfre, litere lub
okreslenie, ktoére wyraza Pani/ Pana stosunek do przedstawionych twierdzen.

Informacje zebrane w ten sposdob pozwola opracowaé¢ materiat
do przygotowywanej rozprawy doktorskiej. Zobowigzuje si¢ do zachowania
anonimowosci i1 nie udostgpniania zebranych od Panstwa materiatéw osobom trzecim,
wszystkie zebrane informacje zostang wykorzystane wylgcznie w celach naukowych.

Moja intencja jest roOwniez zyskanie tg droga wiedzy, ktora bedzie mi pomocna
W ksztatceniu studentéw, przysztych pedagogdéw specjalnych.

Jednocze$nie bardzo prosze o mozliwos¢ bezposredniego  spotkania

po wypehieniu dokumentdéw celem przeprowadzenia rozmowy, ktorej tre$¢ zawarta jest

w pytaniach z moich autorskich kwestionariuszy.

Jezeli maja Panstwo jakiekolwiek pytania zwigzane z moja prosba zapraszam do

kontaktu mailowego lub telefonicznego.

e-mail: izabella.galuszka@up.krakow.pl
tel. 660344501
Z wyrazami szacunku,

Izabella Galuszka
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Zalacznik 2

Zgoda na uczestniczenie w badaniach

i na wykorzystanie udzielonych informacji

Zgadzam si¢ uczestniczy¢é w badaniach dotyczacych problemow wychowania
dziecka z gleboka niepetnosprawnoscia i wsparcia spotecznego ich rodzin. Rozumiem
cel 1 nature tego badania i uczestnicze w nim dobrowolnie.

Udzielam zezwolenia na rejestracj¢ przeprowadzonej] ze mng rozmowy
za pomocg dyktafonu i na wykorzystanie w procesie pisania pracy doktorskiej, tacznie
z dysertacja, i do innych dalszych publikacji jej tresci oraz innych informacji zawartych
w  wypelionych przeze mnie kwestionariuszach. Pozwalam na opublikowanie
w/w pracach fragmentéw rozmowy pod nastepujagcymi warunkami (prosze¢ niepotrzebne
skreslic):

a) z zachowaniem anonimowo$ci, po zmianie danych osobowych

(zmiana inicjalow imion i nazwisk — moich wiasnych i moich bliskich);

b) bez zadnych warunkow.

MiejscOWOSCE, data .......o.oeieiitiiiii i

Podpis osoby uczestniczacej w badaniach Podpis badacza

Zgoda na podstawie ,,Zgody na uczestniczenie w badaniach i na wykorzystanie
udzielonych informacji” autorstwa Jolanty Baran, zastosowana za zgoda autora

(Baran 2012, s. 412).
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Zalacznik 3

KWESTIONARIUSZ (ANKIETY/ROZMOWY) DLA RODZICOW
DOTYCZACY ROZWOJU I CECH DZIECKA Z GLEBOKA
NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

Szanowny Rodzicu!

Zwracam si¢ do Pani/Pana z prosba o udzielenie odpowiedzi na pytania
dotyczace rozwoju i cech Pani/Pana dziecka. Wszystkie informacje zostang przeze mnie
wykorzystane tylko i wylacznie w celach naukowych.

Prosz¢ o udzielenie odpowiedzi na ponizsze pytania. Cze$¢ nalezy uzupehic,
Wczgsci  nalezy wybra¢ odpowiedzi z  zaproponowanych i/lub  dopisaé
uzupetnienie. Pytania sg jedno i wielokrotnego wyboru. Prosz¢ zaznacza¢ odpowiedzi

zgodnie z Pani/Pana przekonaniem.

Dzigkuje!
1.0 DANE OGOLNE O DZIECKU
1.1 Imig i nazwisko dziecka .........coiviiiiiiii e,
1.2 Wiek (w latach i miesigcach) ..........ooiiiiiiiii e
1.3 Rodzaj placowki:
Szkota podstawowa/ OREW/ SOSW/ inne, jakie?
1.4 Czas wystgpienia niepetnosprawnosci?
od urodzenia/ inny, Kiedy? ..o
1.5 Rodzaj 1 poziom niepetnosSprawnosCl ........ouevuiiuineiniitint it

1.6 Zaburzenia i ChOrobY tOWAIZYSZaCE .. ....vovinritie e

Na podstawie ,, Kwestionariusza dla matki — dane ogolne o dziecku” autorstwa Jolanty Baran za zgodg autora (Baran 2012 s. 411)

2.0 POZIOM SPRAWNOSCI RUCHOWE]J (motoryka mata)
2.1 Czy Pani/Pana dziecko postuguje si¢ rekami? TAK/NIE
Jesli tak, to w jaki sposob? (prosze podkreslic)

celowy/ przypadkowy/ chwyta przedmioty/ manipuluje/

INne, JaKIE? ...t
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2.2 Jak Pani/Pan ocenia mozliwo$ci swojego dziecka w tym zakresie?

3.0 LOKOMOCIJA (motoryka duza)

3.1 Czy Pani/ Pana dziecko jest dzieckiem chodzacym? TAK/ NIE

Jesli nie, to w jaki sposob si¢ przemieszcza?

3.2 Czy Pani/ Pana dziecko zmienia samodzielnie pozycje ciata? TAK/ NIE

Jesli tak, to W jaki SPOSOD? ....ieii i

3.3 Czy Pani/ Pana dziecko korzysta ze sprzetow pomocniczych? TAK/ NIE

4.0 SAMOOBSLUGA

4.1 Czy Pani/ Pana dziecko zgtasza potrzebg korzystania z toalety? TAK/ NIE/ czasami
4.2 Czy Pani/ Pana dziecko samodzielnie korzysta z toalety?

TAK/ z pomoca/ NIE/ jest pieluchowany(a)

4.3 Czy Pani/ Pana dziecko zgtasza ch¢¢ jedzenia 1 picia? TAK/ NIE/ z pomoca/

4.4 Czy Pani/ Pana dziecko dokonuje wyboru pomi¢dzy jedzeniem a piciem?

TAK/ NIE/ z pomoca/

4.5 Czy Pani/ Pana dziecko dokonuje wyboru tego, co chce jes¢? TAK/ NIE/ z pomoca/
4.6 Czy Pani/ Pana dziecko dokonuje wyboru tego, co chce pi¢? TAK/ NIE/ z pomocg/
4.7 Czy Pani/ Pana dziecko je samodzielnie? TAK/ z pomoca/ NIE/ jest karmiony(a)
4.8 Czy Pani/ Pana dziecko pije samodzielnie? TAK/ z pomoca/ NIE

4.9 Czy Pani/ Pana dziecko korzysta z urzadzen pomagajacych w karmieniu
(sonda, PEG)? TAK/NIE
Jeslitak to z JaKICN? ... . e
4.10 Czy Pani/ Pana dziecko rozbiera si¢ samodzielnie? TAK/ NIE/ z pomoca/

4.11 Czy Pani/ Pana dziecko ubiera si¢ samodzielnie? TAK/ NIE/ z pomoca/
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4.12 Czy Pani/ Pana dziecko wspotpracuje podczas czynnos$ci higienicznych?
TAK/ NIE/ z pomoca/
4.13 Czy Pani/ Pana dziecko myje samodzielnie rece? TAK/ NIE/ z pomocg/

4.14 Jak Pani/Pan ocenia mozliwosci swojego dziecka w zakresie samoobstugi?

5.0 KOMUNIKACJA
5.1 W jaki sposob komunikuje si¢ Pani/Pana dziecko? (prosze podkreslic)

za pomocg mowy niewerbalnej / mowy werbalnej

(Prosze podkresli¢ pasujqce okreslenia)

piski Wyrazenia dzwigkonasladowcze
krzyk Gtoski

usmiech Sylaby

wzrokiem (np. patrzy na to co chce) Pojedyncze stowa

echolalie Wyrazeniami

gestami Wyrazami

catym ciatem Zdaniami

NN, JaKIE? .ot e

5.2 Czy Pani/Pana dziecko byto/jest uczone alternatywnych metod komunikac;ji?
Byto/jest uczone 1 korzysta

Byto/jest uczone 1 nie korzysta

Nie byto uczone

5.3 Z jakich metod komunikacji alternatywnej korzysta Pani/ Pana dziecko?



5.6 Co wedtug Pani/Pan jest mocng strong Pani/Pana dziecka w zakresie komunikacji?

6.0 CECHY OSOBOWE DZIECKA

na podstawie metryczki E. Dryll
6.1 Jak zachowuje si¢ Pani/Pana dziecko w ciggu dnia?

6.2 Proszg wybra¢ z ponizszych okreslen najbardziej pasujace okreslenia nazywajace
nastroj Pani/Pana dziecka:

pogodny — smutny, cichy — gtoény, apatyczny — pobudzony

6.3 Jak Pani/Pana dziecko reaguje na osoby, ktore lubi?

6.10 Ile czasu dziennie spedza Pani/Pan z dzieckiem? ...................coi.
6.11 Czy Pani/Pana dziecko samo inicjuje kontakt z drugg osobg? TAK/NIE

Jesli tak, to W JaKki SpoSOD? ...,
6.12 Czy Pani/Pana dziecko ma ulubione osoby, z ktorymi lubi spedzac czas? TAK/NIE
Jesli tak, to z kim 1 w jaki SPOSOD? .....uiiniii i
6.13 Czy Pani/Pana dziecko ma jakie$ ulubione zajgcia/ czynnosci? TAK/ NIE

JesSlitak, t0 JaKIC? .oone i e



6.14 Co jest najmocniejszg strong Pani/Pana dziecka?

7.0 EDUKACJA | REHABILITACJA

7.2 W jakich zajeciach szkolnych bierze udziat Pani/Pana dziecko?

7.3 Gdzie realizowane sg te zaj¢cia z Pani/Pana dzieckiem? dom/instytucja

7.4 Od kiedy zajgcia realizowane sg W domu? ...........ooovuiiiiiiiiiiiiiiiiiineea
7.5 Na jak dlugo wydane jest orzeczenie o realizacji zaje¢ w dom? ..........cc.coevenvennnn.

7.6 Z jakiego powodu zaj¢cia majg by¢ realizowane na terenie domu?

7.11 Czy Pani/Pana dziecko korzysta z rehabilitacji? TAK/NIE
JesSlitak, t0 Z JAKIC]? . .ue it

7.12 Gdzie odbywa sig¢ ta rehabilitacja?
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Zalacznik 4

KWESTIONARIUSZ (ANKIETY/ROZMOWY) DLA RODZICA DOTYCZACY
PROBLEMOW WYCHOWANIA DZIECKA Z GLEBOKA
NIEPEENOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

Szanowny Rodzicu!

Zwracam si¢ do Pani/Pana z prosba o wypehienie ankiety, ktorej celem jest
proba odpowiedzi na pytanie: Co rodzice méwig o problemach wychowania swojego
dziecka? Stowo ,,problemy” rozumiane jest tu jako sytuacje, zdarzenia, dziatania
pozytywne i negatywne, ktére maja miejsce w trakcie opieki, zajmowania si¢,
wychowania Panstwa dziecka.

W pytaniach prosze wybrac¢ (podkresli¢) proponowang odpowiedz i/lub wpisaé
wlasng w wykropkowanym miejscu.

Catos¢ badan jest anonimowa, a wszystkie dane zostang wykorzystane

wylacznie w celach naukowych.

Dzigkuje!

1.0 DANE DEMOGRAFICZNE RODZINY

1.1 Imi¢ i nazwisko 1odzica ..........coooiiiiiii

1.2 Wiek: ...

1.3 Wiek drugiego rodzica: ..................

1.4 Liczba dzieci: ............

1.5 Wiek 1 pte¢ dzieci (prosze wpisa¢ wszystkie dzieci): .........coevviiiiiiniiiiinnann...
1.6 Wiek i pte¢ dziecka z niepelnosprawnos$cia: ...........ooooeiiiiiiiiiiiiiiiiiiii
1.7 Typ rodziny (prosz¢ podkresli¢):

peta /niepetna /zrekonstruowana/ przysposobiona/ zastgpcza

1.8 Ilu pokoleniowa jest rodzina? (prosze¢ podkreslic):

dwupokoleniowa / trzypokoleniowa/ czteropokoleniowa
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1.9 Wyksztalcenie (prosze podkreslic):

MATKA

podstawowe / zawodowe / $rednie / potwyzsze (inzynier, licencjat) / wyzsze / wyzsze 11
stopnia (doktor)

OJCIEC

podstawowe / zawodowe / §rednie / potwyzsze (inzynier, licencjat) / wyzsze / wyzsze 11
stopnia (doktor)

1.10 Zatrudnienie:

MATKA:

ZawOd: (ProSze WPISAC) ...vvuvirieniiieei e eieeiaeeaennn,

Pracuje: Tak/ Nie

JeSlitak, to GAZIE? ...
Ile godzin dziennie? ...................ceeenn.

Ile godzin tygodniowo? .........................

Kto w tym czasie zajmuje sie dzieCmi? ...........ccooiiiiiiiiiii i
OJCIEC:

ZawOd: (ProSze WPISAC) ...vvuvierieniiieai e eieeeieenennn,

Pracuje: Tak/ Nie

JeSlitak, to GAZIE? ..o
Ile godzin dziennie? ....................coeeeee.

Ile godzin tygodniowo? ............ [ociiiiiii.

Kto w tym czasie zajmuje s1€ dZ1eCmi? ........c.ovieiiiiiiiiiiiii i
1.11 Pochodzenie (prosze podkresli¢):

MATKA

wie$/ mate miasto powyzej 6 tys. mieszkancoOw/ miasto powyzej 18 tys. mieszkancow/
aglomeracja miejska (np. Krakow powyzej 300 ty$. mieszkancow).

OJCIEC

wie$/ mate miasto powyzej 6 tyS. mieszkancoOw/ miasto powyzej 18 tys. mieszkancow/
aglomeracja miejska (np. Krakow powyzej 300 tys. mieszkancow).

1.12 Miejsce zamieszkania (prosze wpisa¢ nazwe miejScCowosci):

1.13 Status spoleczny i ekonomiczny (prosze podkresli¢):

bardzo wysoki/ wysoki/ $redni / niski
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1.14 Warunki finansowe rodziny (prosz¢ podkresli¢):

bardzo dobre/ przecigtne/ zadowalajace/ nie w peini zadowalajace/ dostateczne/
niezadowalajace/ zte

1.15 Warunki mieszkaniowe rodziny (prosz¢ podkreslic):

bardzo dobre/ przecigtne/ zadowalajace/ nie w pelni zadowalajace/ dostateczne/
niezadowalajace/ zte

Glowne braki, niedostatki rodziny:

1.16 Zdrowie (prosze podkreslic):
Zdrowy / chory

Jesli rodzic choruje prosze wpisa ktory 1na CO? .....ovieiiiiiiiiiiiiiiii e

1.17 Inne osoby wspdizamieszkujace z rodzing (prosze podkreslic¢):

Babcia/ dziadek/ ciotka/ wujek/ inne (Kto?) ........cooviiiriiiii i
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CZESC WLASCIWA — PROBLEMY WYCHOWANIA RODZICIELSKIEGO

2.0 WPROWADZENIE
2.1 Jakie byty poczatki, tj. wtedy, gdy dowiedzial(a) si¢ Pani/Pan o niepelnosprawnosci
swojego dziecka, a jak jest teraz?

2.2 Czy zechciataby Pani/Pana opowiedzie¢ o problemach wychowania dziecka
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng? Jakie sg Pani/Pana jako rodzica,

codzienne doswiadczenia w tej kwestii?

2.4 Jak probuje sobie Pani/Pan radzi¢ z tymi problemami, kto Pani/Panu w tym
pomaga?

Modyfikacja pytan z wywiadu narracyjnego tematycznego autorstwa Jolanty Baran (Baran 2012, 5.158).
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3.0 CZYNNIKI

3.1 Czy wychowywanie dziecka z GNI powoduje problemy w wychowaniu pozostatych
dzieci? TAK/NIE

JeSlitak, t0 JAKIE? ...o.ei i e

3/3 Czy wspotmalzonek pomaga Pani/Panu w zajeciach domowych? TAK/ NIE
JeSlitak, tO W CZYM? ..o

3.7 Czy pienigdze jakie posiada Pani/Pan na miesigc, wystarczaja na wszystkie
potrzeby? TAK/ NIE

Jesli nie, to na co Pani/Panu brakuje? ...
3.8 Czy udaje si¢ Pani/Panu odlozy¢ oszczednosci? TAK/ NIE

3.9 Czy wyjezdza Pani/Pan na wakacje/ferie zimowe z dzie¢mi? TAK/ NIE

DIACZEEOT ..t e
3.10 Czy wyjezdza Pani/Pan na turnusy rehabilitacyjne z dzieckiem? TAK/ NIE

D) 1031 oo 3
3.11 Czy jest Pani/Pan zadowolona z miejsca, w ktorym mieszkacie? TAK/ NIE

3] o4 o 0 12
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3.12 Czy gdyby miat(a) Pani/Pan mozliwo$¢ zmiany miejsca zamieszkania, zrobil(a)by
to Pani/Pan? TAK/ NIE

D) 1o/ o 3
3.13 Wedlug Pani/Pana praca pomaga czy przeszkadza w realizowaniu si¢ w roli
rodzicielskiej i dlaczego?

3.14 Czy pracuje Pani/Pan zawodowo? TAK/NIE
3.15 Wolat(a)by Pani/Pan pracowa¢ zawodowo czy jednak by¢ w domu?

3.16 Jakie cechy osobowe dziecka pomagaja Pani/Panu realizowaé zadania
wychowawcze?
3.17 Jakie cechy zwigzane z rozwojem dziecka pomagaja Pani/Panu realizowa¢ zadania

wychowawcze?

4.0 POSTRZEGANE WSPARCIE SPOLECZNE
4.1 Jak Pani/Pana zdaniem radzi sobie Pani/Pan z wychowaniem swojego

niepetnosprawnego dziecka?

4.2 Czy moze Pani/Pan liczy¢ na czyja$ pomoc? TAK/NIE
JESI tak, 10 CZYJa7 o

4.3 Kto najcze¢sciej Pani/Panu pomaga?



4.5 Jakiej pomocy by Pani/Pan oczekiwat(a)?

4.6 Czy nalezy Pani/Pan do grupy wsparcia? TAK/NIE
Jesli tak, to do JaKie]? ....ouiini i
Ile 0SOb do Nie) NAICZY? ...oneeiii e e
(e A (e TSR] 0101 € 103 (S
Jak CZEStO S1€ SPOLYKACIE? ....ntitt ittt ettt e ettt
Jesli mie, t0 dlaCzZegO? ... .o
4.7 Czy wspiera Panig/Pana:

Rodzina TAK/NIE

K0 e e
Jak ocenia Pani/Pan to wsparcie? Prosze oceni¢: 1 2 3 4 5
Przyjaciele TAK/NIE

K0 e
Jak ocenia Pani/Pan to wsparcie? Prosze oceni¢: 1 2 3 4 5
Profesjonalisci TAK/NIE

K0 e e
Jak ocenia Pani/Pan to wsparcie? Prosze oceni¢: 1 2 3 4 5
Rodzice innych dzieci z niepelnosprawnoscia TAK/NIE

KO e e

Jak ocenia Pani/Pan to wsparcie? Prosze oceni¢: 1 2 3 4 5

5.0 REALIZACJA ZAJEC REWALIDACYJNO-WYCHOWAWCZYCH
5.1 Gdzie realizowane sg Pani/Pana dziecka zajecia rewalidacyjno-wychowawcze?
Prosze wybra¢: w placowce/ w domu

Dlaczego wybrano takie miejsce?

5.2 Czy jest Pani/Pan zadowolona(y) z tego, gdzie odbywaja si¢ zaj¢cia Pani/Pana

dziecka?



Prosz¢ uzasadni€ swoja odpowiedZ: .........c.oiuiiniiiiiiii e

5.3 Jakie widzi Pani/Pan korzysci dla siebie 1 swojego dziecka z takiego rozwigzania?

D) 3 oY /A (o1 PR

6.0 REALIZOWANIE ZADAN
6.1 Czy czgsto wychodzi Pani/Pan z dzieckiem z domu? TAK/NIE/ rzadko
Jesli tak, to jak cz@sto 1 @AZIE? .......oiiniit i

6.2 Czy ma Pani/Pan wielu przyjacioét i znajomych? TAK/NIE
JESI tak, 10 11U oottt
Z iloma utrzymuje Pani/Pan staty kontakt? .............cccooiiiiiiiiiiiiiii i,
6.3 Cala rodzing najczesciej spotyka si¢ Pani/Pan z:
rodzing/ przyjaciotmi/ ze znajomymi
ZKIM? o
Gdzie? w moim domu/ w domu tej osoby/ w szkole/ w miescie/ inne,
6.4 Czy ma Pani/Pan z dzieckiem state pory zabaw/ spedzania wolnego czasu?

TAK/ NIE
Jesli tak, to kiedy 1 co wtedy rODICIE? ... ..ottt

6.5 Czy radzono Pani/Panu jak zajmowac si¢ dzieckiem z niepetnosprawnoscia?
TAK/ NIE

Jeslitak, to Kto 1 KIedy? ..o e
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6.6 Jak Pani/Pan radzi sobie z codziennymi sytuacjami takimi jak spozywanie positkow,
toaleta, rehabilitacja, czas wolny?

6.7 Czy korzysta Pani/Pan z pomocy ekspertow w wychowaniu i opiece Pani/Pana
dziecka? TAK/ NIE

Jesli tak, to W Jaki SPOSOD? ......uii i

6.8 Czy czuje si¢ Pani/Pan kompetentna w opiece nad dzieckiem
z niepelnosprawnoscia? TAK/ NIE

DlaCZE @07 .t

6.9 Co najtrudniej jest Pani/Panu zaakceptowa¢ w zwiagzku z niepelnosprawnoscia

dziecka?

6.14 Czego Pani/ Pan pragnie dla siebie, rodziny — takze w perspektywie dalszej
przysztosci?



6.16 Czy te wszystkie wymienione problemy udaje si¢ Pani/Panu rozwigzac?

6.18 Czy przychodzi Pani/Panu teraz do glowy jakas$ sytuacja, trudnos¢, kwestia, rados¢
wigzgca si¢ z wychowaniem Pani/Pana dziecka, w ktorej czuje Pani/Pan, ze umie jg
rozwigzac?

Prosze WpISAC: ... .o e

6.20 Czy na koniec chcial(a)by Pani/Pan dopowiedzie¢ co$ jeszcze na temat problemow
wychowania dziecka z gl¢boka niepetnosprawnoscia o co nie zostal(a) Pani/Pan
zapytana(y), a uwaza t¢ kwestie za wazna?

Prosze WpISAC: ... ... e
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Zalacznik 5

Ksigzka kodow
IDEN-
TYFI- KOD TEMAT WATEK USZCZEGOLOWIENIE
KATOR
1. PWP-c Opieka lekarska
PWP-p Szok
Brak informacji
. Brak wsparcia
Cigza .
poréd p.sycholroglrcznego (do kogo
diagnoza s1¢ zwroclc,
dziecka !ak wybraé specjaliste,
PWP-d jak zatatwi¢, czego si¢
spodziewac)
Kryzys
Che¢ oddania dziecka
Potrzeba juz po fazie szoku
Brak specjalistow
Pomoc .y
psychologiczna Brak popularnosci
Wstyd
PWP-pp Leczenie depresji
Opieka (z kim zostawic)
Czas dla pozostatych dzieci
Wychowanie (samodzielni,
Inne dzieci odrzucajg niepetnosprawne
Psychologiczny dziecko, wejscie w role
opiekuna)
PWP-r Szybkie dorastanie
Brak
Relacje Kryzys
matzenskie Dbanie
Wzajemne wsparcie
Strategie Brak czasu
PWP-rm radzenia sobie | Rozwdj osobisty
ze stresem Che¢ podjecia pracy
(czas dla siebie) | Dbanie o siebie
Strategie Ciagle zmeczenie
PWP-cz radzenia sobie | Brak snu
ze stresem Nadmiar obowigzkow
(odpoczynek) | Bycie ciagle w gotowosci
PWP-0 Strategie P duch
radzenia sobie omoc gchowa
ze stresem Uczestnictwo
PWP-w (wiara rodzicow) | organizacjach
. Dostep do Brak
PWP-i informacji Utrudniony dostep
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Utrudnione,

Kontakty . iy
rowiesnicze Niemozliwe
PWS-kr dziecka Organizowane przez
szkoty ogdlnodostepne
Wsparcie Brak
PWS-ws spoteczne Obecne
Utrudnione
Kontakty Brak
spoteczne Ocena
I poczucie Kontakty
PWS-ks Spoteczny ot pmat Sacii Reakcje
ygmatyzac] Pomoc
Relacje
Reakcja na
niepetnosprawne dziecko
Rodzina Relacje
pomoc
PWS-r kontakt
. Utrudnione
Vn\g‘i)?lzfgsg Niemozliwe
PWS-w kontakty
mozliwos$¢ zostawienia
dziecka w ciaggu dnia, zeby
cos zatatwi¢/ na krotki
PWOw- . czas/ na noc/ na kilka dni
Pomoc w opiece . L.
pO pomocC w zajmowaniu S1¢
wsparcie,
dostgpnosé
Opieka paliatywna
Instruktarz
Pielegnacja
Opieka nad Mymg .
dzieckiem Karmienie .
PWOw-0 Sposob karmienia
Opiekunczo- Czas poéyviq;f:aqy
wychowawczy Zdrowe_ Zywienie
: .| Noszenie
Przemieszczanie i
sic dziecka Sprzet speCJa_lhstyczny
PWOw-p Dostosowania
2 Trudnos¢
Sprawnos¢ . .
X - Che¢ rozumienia przekazu
komunikacyjna L
dziecka Poszukiwania metod
PWOw-k i specjalistow
Organizacja dnia | Czas wolny
dzieckai [lo$¢ spedzanego czasu
PWOw- rodziny Zajecia dodatkowe
od Zajecia Uczestnictwo
rewalidacyjno- | Ocena
PWOw-z wychowawcze | Wspotpraca
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Brak

Praca zawodowa | SP¥¢ podiceia pracy
PWE-pz rodzicow Rezygnacja
Problemy z pogodzeniem
wszystkich obowigzkow
Brak pienigdzy
Wysokie koszty
utrzymania
Konieczno$¢ ptacenia za
. (rehabilitacje, sprzet,
PWE- : : wyjazdy, leczenie)
Ekonomiczny Finanse rodziny Brak/potrzeba
zabezpieczenia
materialnego
Pomoc materialna
Prawne przestanki pomocy
finansowej
Konieczno$¢ wypehiania
Biurokratyzm ogromnej i,IOSCi .
. dokumentow starajac si¢
PWE-b w systemie o jakiekolwiek wsparcie
pomocy finansowe
Ubezwlasnowolnienie
Optaty
e Poszukiwania specjalistow
Rehabilitacja Oroanizacia
PWR | Rehabilitacyjny dodatkowa T g )
dziecka urnusy rehabllltgcyjne
Wsparcie od specjalistow
Bariery architektoniczne
PWMe-d diagzr()%i?/izny Informacja
Opieka DOStqpnOSC,, . ,
PWMe- medyczna nad Przystepnos$c¢ 1 sposob
om Medyczny dzieckiem traktowania
Opieka Niekompetencja
PWMe- - specjalistow
specjalistyczna 3 .
0S nad dzieckiem Nieudane zabiegi
Myslenie
PWMo-p Moralny 0 przysztosci Strach przed $miercia
z nadzieja, Organizowanie opieki
7 obawa
. . Ciagle zmegczenie
PWMo- S;?;Z?ggle Niewyspanie
w . Praca ponad sily
Fizyczny ;
Zdrowie Bole kr_@goskupa
dzicow Operacje
PWMo-p rodz Choroby
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Ksigzka kodow — kody i wymiary

IDEN-
TYFI- KOD TEMAT WATEK WYMIAR
KATOR
PWP PWP-c Ciaza T
PWP-p Por6d TWS
PWP-d Diagnoza dziecka T WS
PWP-pp Pomoc psychologiczna T WS
PWP-r Psychologiczny Rodzenstwo T2ZD
PWP-rm Relacje malzenskie TWS ZD
PWP-cz Czas dla siebie T WS ZD
PWP-0 Odpoczynek T
PWP-w Wiara WS
PWP-i Informacja T
PWS PWS-kr Kontakty rowiesnicze WS
PWS-ws Wsparcie spoteczne T WS
PWS-ks Spol Kontakty spoleczne T WS
PWS-§ potecziy Srodowisko T WS ZD
PWS-r Rodzina WS zZD
PWS-w Wyjazdy T2ZD
PWOw | PWOw-po Pomoc w opiece TWS
PWOw-0 Opieka T2ZD
PWOw-p Opiekunczo- Przemieszczanie si¢ T2ZD
PWOw-k wychowawczy Komunikacja T2ZD
PWOw-od Organizacja dnia T2D
PWOw-z Zajegcia T ZD WS
PWE PWE-pz Praca zawodowa T2ZD
PWE-f Ekonomiczny Finanse T
PWE-b Biurokracja T
PWR PWR Rehabilitacyjny | Rehabilitacja dodatkowa | T ZD WS
PWMe | PWMe-d Proces diagnostyczny T
PWMe-om Medyczny Opieka medyczna T
PWMe-0s Opieka specjalistyczna T ZD WS
PWMo | PWMo-p Moralny Przysztosc¢ T
PWF PWF-sw Fizyczny Sity witalne T2ZD
PWEF-z Zdrowie T
Wymiary:

e Problem jako trudnos¢ (T)

e Zautomatyzowane dziatanie (ZD)

e Temat polaczony ze wsparciem spotecznym (WS)
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