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Nadzieja jest wpisana w nature rodziny. Zatozenie rodziny otwie-
ra perspektywe rozwoju osobowosciowego matzonkéw w atmosferze
milosci. Narodziny dziecka budza w rodzicach nadzieje, ktére doty-
czg jego rozwoju i planéw zwigzanych z jego przyszloscia. Nadzieje
przynosza codzienne wydarzenia rodzinne, a takze marzenia zwia-
zane z przyszloscig rodziny. Jak twierdzi Andrzej M. de Tchorzewski,
»Nadzieja jako warto$¢ i sprawnos$¢ moralna buduje wigzi wspolnoty
rodzinnej, gdyz jest ona zawsze przepelniona optymizmem, zrédtem
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szansy, towarzyszy jej dobra mysl i przynosi ukojenie w chwilach
trudnych. Nadzieja wzmacnia sens dzialan pedagogicznych rodzi-
cow, optymalizuje realizacje stawianych przez nich celéw i zadan
wychowawczych, wreszcie dynamizuje procesy wychowania™'. Autor
zwraca uwage na znaczenie nadziei w dzialaniach pedagogicznych
rodzicéw, dzieki czemu nabieraja one celowosci i dynamizmu. Stusz-
nie takze zauwaza, ze nadzieja w rodzinie bywa konfrontowana z wy-
darzeniami, ktére sg trudne i niekiedy wystawiajg nadziej¢ na probe.

Jednym z takich do$wiadczen jest wystapienie u dziecka nie-
petnosprawnosci. Powoduje ona zaburzenie calego systemu funk-
cjonowania rodziny, kierujac jej aktywnos¢ na zniwelowanie badz
zfagodzenie powstalych skutkéw. To nie oznacza, ze w rodzinie
nadzieja zanika, ale jest ona w pewien sposdb naznaczona pietnem
obawy. Przyszios¢ staje si¢ mniej pewna i oczywista, a odpowiedzial-
no$¢ rodzicow za przyszlos¢ rodziny, a zawlaszcza za losy dziecka
z niepelnosprawnoscia, generuje wiele pytan. By zachowa¢ nadzieje,
niezbedne jest odwotanie do zasobéw rodziny, ktére moga stanowic
gwarancje zapewnienia dziecku odpowiedniej opieki i mozliwosci
rozwoju. Wsrdd tych zasobow wazne miejsce zajmuje zdrowe ro-
dzenstwo, ktore potencjalnie moze zastapi¢ rodzicow w opiece nad
siostrg czy bratem z niepelnosprawnoscig.

Rodzina wobec niepetnosprawnosci

W badaniach nad rodzing, a takze w dzialalno$ci wspierajacej ja
stosunkowo czesto wykorzystuje si¢ fakt, ze jest ona odrebnym i au-
tonomicznym ukladem. Jednoczesnie jest wpisana w realia codzien-
nego funkcjonowania spotecznego, co oznacza, ze charakter rodziny,
jej struktura i funkcje jakie spelnia, uprawniajg do traktowania ro-

1 A. M. de Tchorzewski, Mitos¢, nadzieja, odpowiedzialnos¢ - warunkiem wiezi
w rodzinie, w: Dziecko, rodzina, wychowanie. Wybrane konteksty, red. J. Kar-
bowniczek, A. Blasiak, E. Dybowska, Krakow 2015, s. 26.
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dziny jako swego rodzaju systemu, rozumianego w tym kontekscie
jako zlozona struktura skladajaca si¢ ze wzajemnie od siebie zalez-
nych oséb’. System rodzinny ma okreslone cele, sposoby zaspoka-
jania potrzeb poszczegoélnych czlonkéw rodziny, a takze realizacji
podstawowych zadan spolecznych. Traktowanie rodziny jako syste-
mu, a wigc pewnej caloéci, wywodzi si¢ od ogdlnej teorii systemow
Ludwiga von Bertalanffyego, a w obszarze rodziny zostala opraco-
wana przez Salvatora Minuchina’® i Murraya Bowena®, a nastepnie
rozwijana przez licznych badaczy. Sposréd pojec charakteryzujacych
koncepcje systemowa rodziny mozna wyrdznic kilka zasad®.

Zasada calosciowosci oznacza, ze system rodzinny stanowi inte-
gralng strukture, ktdra nie jest prosta sumg elementéw skltadowych
ani tez interakcji panujacych miedzy nimi. Konieczne jest uchwyce-
nie wzajemnych wplywow, relacji i odniesien. Pomiedzy jednostkami
w systemie rodzinnym istniejg réznego rodzaju sprzezenia zwrotne.
Zmiana w zakresie jednego elementu pociaga za sobg zmiany w ca-
tosci funkcjonowania systemu rodzinnego. Jednoczesnie system ten
jest ulozony hierarchicznie, dzigki czemu tworza si¢ w nim podsyste-
my rodzinne, ktérych jakos¢ okresla poziom calego systemu.

Zasada cyrkularno$ci nalezy do najwazniejszych wlasciwosci
kazdego systemu rodzinnego. Jej istotg jest nieprzerwany proces ko-
fowy wzajemnych oddzialywan zachodzacych miedzy przyczynami

2 T. Sztajerwald, System rodziny pochodzenia, poczucie wlasnej wartosci w rela-
cjach interpersonalnych oraz odpornosé psychiczna a integracja osobowa i doj-
rzatos¢ do matzeristwa u matzonkéw, Warszawa 2019, s. 12, http://www.bip.
uksw.edu.pl/sites/default/files/Praca%20doktorska%20Sztajerwald%20To-
masz%20jednostronnie.pdf (20.03.2020).

3 S.Minuchin, Families and family therapy, Cambridge 1974.

4 M. Bowen, The use of family theory in clinical practice, ,Comprehensive Psychi-
atry” 7 (1966), s. 345-374.

5 M. Rys, Systemy rodzinne. Metody badat struktury rodziny pochodzenia i rodzi-
ny Wiasnej, Warszawa 2001, s. 8.
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i skutkami®. Cztonkowie rodziny oddzialujg na siebie za pomoca
sprzezen zwrotnych, w ktérych zachowania oséb wzmacniaja sie
wzajemnie. Interakcyjnos¢ oddzialywan umozliwia osobisty rozwdj
wszystkich czlonkéw systemu. W tym uktadzie trudno tu ustali¢,
czyje zachowanie bylo przyczyna, a czyje skutkiem oddziatywania.
Zasady ekwipotencjalnosci i ekwifinalnosci zaktadaja, ze wycho-
dzac z jednego punktu, mozna osiggnac rézne cele albo ze ten sam
cel moze zosta¢ osiagniety ré6znymi drogami. Homeostaza jest utrzy-
maniem poziomu réwnowagi i stabilnosci w rodzinie. Natomiast
morfogeneza wskazuje na zdolnos$¢ rozwoju systemu oraz dokony-
wania zmian w miare uplywu czasu. Rodzina moze zmieni¢ swoja
strukture, aby adekwatnie przystosowac sie do kolejnej fazy zycia’.
Reakcje rodziny na niepetlnosprawnos¢ dziecka zostaly juz opi-
sane w jednymz rozdzialéw tej ksigzki. Warto jednak zwrdci¢ uwage
na przystosowanie si¢ systemu rodzinnego do nowej sytuacji, ktore
przebiega zgodnie z zaprezentowanymi wczesniej zasadami. Przyje-
cie koncepcji systemowej funkcjonowania pozwala na sformulowanie
kilku wnioskéw dotyczacych funkcjonowania rodzin wychowujacych
dziecko z niepelnosprawnoscia. Pierwszym jest podkreslenie, ze pro-
blemy rodzicéw i pozostalych czlonkéw rodziny nalezy traktowac na
réwni z zaburzeniami w rozwoju dziecka. Zatem chcac poprawic ja-
kos¢ jego zycia, nalezy wspiera¢ i wzmacniaé caly system rodzinny.
Kolejnym wnioskiem jest dostrzezenie wptywu niepetnosprawnosci
jednego cztonka rodziny na caly system, ktéry zmaga si¢ z nasilo-
nymi napieciami i trudnosciami. Niepelnosprawnos¢ dziecka moze
doprowadzi¢ do zalamania si¢ sytemu badz uruchomi¢ mechanizmy
sprzezenia zwrotnego, dajacego podstawy do regeneracji rodziny.
Warunkiem tego jest mobilizacja wewnetrznych zdolnosci adaptacyj-
nych systemu rodzinnego, by doprowadzi¢ do jego odbudowy. Nalezy
takze uwzgledni¢ czynnik czasu, ktéry w sytuacji obciazenia systemu

6 M. Radochonski, Wybrane zagadnienia psychopatologii w ujeciu systemowej
koncepcji rodziny, ,Roczniki Socjologii Rodziny” (1998) nr 10, s. 92.
7 E L. Buczynski, Rodzina z dzieckiem chorym na biataczke, Lublin 1999, s. 30.
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choroba pozwala rozpatrywac jej wpltyw w perspektywie wzajemnych
zwiagzkow, a nie tylko wynikania przyczynowo-skutkowego®.

Na tym etapie rozwazan rodzi si¢ pytanie o to, czy ujecie rodzi-
ny jako systemu wystarczy do wyjasnienia zagadnienia poruszonego
w temacie. Wydaje sig, ze nie. Niezbedne jest bowiem wziecie pod
uwage takze szczegolnego czynnika scalajacego rodzing, jaka jest mi-
to$¢. Obejmuje ona relacje matzenskie, rodzicielskie, miedzy rodzen-
stwem oraz innymi czlonkami rodziny i ma wplyw na ich wspolne
zycie. Podkreslajac znaczenie milto$ci w rodzinie i jej wptywu na roz-
wéj jej cztonkdw, Jan Pawet II pisat: ,,Zycie w rodzinie uczy otwarto-
$ci, zyczliwosci i szacunku wobec blizniego, ktéry powinien zawsze
znalez¢ w naszym sercu nalezne sobie miejsce. Zycie we wspdlnocie
sklania takze do dzielenia si¢ dobrami, co pozwala cztowiekowi wyjs¢
poza wlasny egoizm. Gdy uczymy si¢ dzieli¢ i dawa¢, odkrywamy
ogromnga rados¢, jakiej pozwala zazna¢ wspélnota dobr™.

Mitos$¢ w rodzinie nabiera szczegélnego znaczenia, gdy jest ona
skonfrontowana z cierpieniem czy niepelnosprawnosciag. W tym
znaczeniu mozna przyjac, ze ,im wieksza blisko$¢, empatia i zrozu-
mienie, tym latwiej o wspdlprace i tworzenie silnych wiezi. Sytuacja
zagrozenia, w jakiej znajduje si¢ dziecko i jego rodzina, domaga sie
podejmowania dzialan majacych na celu uswiadamianie zaistniatych
zagrozen, a jednoczesnie wdrazanie sposobdw poprawy sytuacji’'’.
Atmosfera mitosci i szacunku jest w duzej mierze zalezna od jakosci
relacji miedzy matzonkami i od ich postaw rodzicielskich. Kierujac
sie miltoscig, rodzice chcg zapewni¢ optymalne warunki rozwoju
swoich dzieci - takze tych dorostych, zar6wno zdrowych, jak i z nie-

8  A.Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych, w: Dziecko niepetno-
sprawne w rodzinie, red. I. Obuchowska, Warszawa 2008, s. 20.

9  Jan Pawel II: Rodzina w stuzbie mitosci, mitos¢ w stuzbie rodziny. Oredzie Ojca
Swigtego na Wielki Post 1994 r., (1993) nr 2, https://papiez.wiara.pl/doc/378749.
Rodzina-sluzy-milosci-milosc-sluzy-rodzinie (18.03.2020).

10 G. Godawa, Funkcjonowanie rodziny dziecka objetego domowq opiekg hospicyj-
ng. Studium tanatopedagogiczne, Torun 2016, s. 113.
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pelnosprawnoscia. Dlatego podejmuja dzialania, ktére moga by¢
rozpatrywane w perspektywie krétko i diugoterminowej. Pierwsze
dotycza codziennej troski o dobro dzieci, drugie przesuwaja te tro-
ske znacznie dalej, réwniez na czas po $mierci rodzicow. W zwiazku
z tym rodzice przezywaja nadzieje i obawy, ktore warto poddac bar-
dziej szczegotowej analizie.

Obawy i nadzieje rodzicow

Jedna z gtéwnych obaw rodzicow dorostych oséb z niepetno-
sprawnosciami, zwlaszcza tych niesamodzielnych - zaleznych, jest
los ich dzieci po $mierci rodzicow. Wielu rodzicéow i opiekunéw
0s0b z niepelnosprawnosciami zadaje sobie takie pytanie, bo nie ma
pewnosci, kto zajmie si¢ ich dorostymi dzie¢mi, kiedy oni odejda.
Problem zwigzany z odchodzeniem czy chorobg osoby najblizszej
jest wielowatkowy. Jednym z nich jest koniecznos¢ podejmowania
tematyki kresu zycia w rozmowach z osobami niepelnosprawnymi
- dorostymi dzie¢mi. Niestety w tym temacie panuje swoista zmo-
wa milczenia. Jak podaje Danuta Wolska, jedno ze stwierdzen, jakie
przytaczaja rodzice, opiekunowie czy specjali$ci pracujacy z osoba-
mi niepelnosprawnymi, by uzasadni¢ swoje milczenie w tym tema-
cie mowi, ze doswiadczajg one tak wielu cierpien ze wzgledu na swo-
je ograniczenia i niesprawno$¢, ze lepiej oszczedzi¢ im konfrontacji
z czyms$ tak przykrym i smutnym, jakim jest nieuleczalna choroba,
bdl, umieranie czy $mierc'.

Jak bardzo bledna to postawa, niech $§wiadczy fakt dotkliwych
konsekwencji, jakie dla rodziny niesie $mier¢ osoby najblizszej:
»Czlonkowie rodziny, cho¢ w sposéb zindywidualizowany, to jednak
wspolnie przez nie przechodzg, wspdlnie doswiadczajg straty, wspdl-

11 D. Wolska, Osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng w obliczu smierci i umie-
rania, Niepetnosprawnos¢ —zagadnienia, problemy, rozwigzania, 33 (IV/2019),
s. 61-62.
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nie ja przezywaja, cho¢ kazdy na swdj sposdb, i wspdlnie trwajg w za-
tobie”*2. Gdy $mierci doswiadcza rodzina z osobg niepetnosprawna,
specyficzne konsekwencje sa jeszcze bardziej dotkliwe. Zwlaszcza
dotyczy to tych osdb, ktérych poziom sprawnosci jest na tyle niski,
ze uniemozliwia im samodzielng egzystencje. Jakie to konsekwen-
cje? Czesto konieczno$¢ zmiany miejsca zamieszkania — nie bez
znaczenia pozostaje fakt, ze czesto nowym miejscem staje sie insty-
tucja (najczesciej Dom Pomocy Spolecznej), konsekwencja zmiany
miejsca zamieszkania jest rezygnacja z dotychczasowych aktywnosci
spoleczno-zawodowych: uczestnictwa w zajeciach warsztatow tera-
pii zajeciowej, Srodowiskowych doméw samopomocy czy centréw
aktywnosci. Utrata kontaktu z tymi, znanymi od lat miejscami, bo-
gatymi w wiele bliskich relacji, z innymi uczestnikami i terapeutami,
sa duza stratg i Zrédtem wielu traumatycznych przezy¢. Przezy¢ tym
silniejszych, Ze niespodziewanych i takich, z ktérymi dorosta osoba
z niepelnosprawnos$cia musi zmierzy¢ sie samotnie'’. A przeciez jak
pisze Witold Mackiewicz, warto tak zy¢, aby skutki naszej obecnosci
pozwalaly kazdemu zy¢ nadal w innych, a umieranie nie kojarzylo
sie z kresem istnienia i nie wypelnialo nas groza i bezsensem ludz-
kiego losu'.

Poklosiem powyzszej obawy o los dorostego dziecka z niepel-
nosprawnoscia, jest wyrazana przez rodzicéw nadzieja, ze funkcje
opiekunicze przejmie zdrowe rodzenstwo. Stanistaw Kawula wyréz-
nil zasadnicze kierunki dzialalno$ci opiekunczej w rodzinie':

12 D. Opozda, Rodzina w sytuacji straty bliskiej osoby jako przedmiot badar peda-
gogice, w: Rodzina w sytuacji straty bliskiej osoby, red. D. Opozda, M. Parzyszek,
Lublin 2017, s. 132.

13 A. Wojnarska, R. Zubrzycka, Poczucie osamotnienia 0s6b niepetnosprawnych in-
telektualnie, ,,Niepetnosprawno$¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej” 24 (2016),
s. 197.

14 W. Mackiewicz, Spory o wartosci. Narodzenie — Zycie — umieranie, Warszawa
2006, s. 96.

15 S. Kawula, Rodzina wiejska a wychowanie: szczegotowe studium poréwnawcze,
Torun 1973, s. 33-34.
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o dzialalnos$¢ podstawowa, polegajaca na umozliwieniu or-
ganizowania swoim czlonkom rodziny warunkéw niezbed-
nych do normalnego Zycia, na miare stanu rozwojowego
spoleczenstwa i cywilizacji,

o dzialalnos$¢ stymulacyjng dotyczacy okreslonego stanu moz-
liwosci i potrzeb opiekunczych podopiecznych,

o dzialalnos¢ asekuracyjna, gdy rodzice uswiadamiaja sobie
postepujace nieprawidlowosci, ktére z czasem moga zagro-
zi¢ rozwojowi i zyciu dzieci, i pragna je obroni¢ przed poten-
cjalnymi zagrozeniami,

 dzialalnos¢ kompensacyjna, ktéra przejawia si¢ wtedy, gdy
proces rozwojowy jednostek, jego rownowaga zostala w ja-
kims$ zakresie zachwiana. Polega ona na wyréwnywaniu za-
uwazalnych brakéw rozwoju dzieci i mlodziezy,

o dzialalno$¢ ratownicza, ktéra jest podejmowana w najbar-
dziej drastycznych przypadkach, ktére moga prowadzi¢ do
zupelnych deformacji zycia i osobowosci dzieci oraz mto-
dziezy w $rodowisku rodzinnym. Polega ona na przejmowa-
niu od rodzicéw pieczy nad dzie¢mi przez inne instytucje lub
czlonkéw rodziny rozszerzonej. Dochodzi do tego w przy-
padku wyraznego zagrozenia w rozwoju biologicznym i mo-
ralnym dzieci w srodowisku rodziny macierzystej.

Wyjatkowos¢ zwigzku miedzy rodzenstwem jest opisywana w li-

teraturze przez wskazanie na szereg unikalnych cech jg charaktery-
zujacych. Skladajg sie na nig miedzy innymi: wspolne dziedzictwo
genetyczne i spoleczne, wczesne doswiadczenia rodzinne, wspolne
srodowisko kulturowe oraz wspomnienia, coraz bardziej doceniane
z uptywem lat. Relacje miedzy rodzenstwem nalezg do najdtuzszych,
bo trwaja przez cate zycie'®. Dla rodzenstwa dorostych oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng kluczowym zagadnieniem staje si¢

16 E. Pisula, D. Danielewicz, Rodzina z dzieckiem z niepetnosprawnoscig, Gdansk
2007, s. 88.
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planowanie przyszlosci — okresu, kiedy rodzice nie beda w stanie
zapewni¢ opieki. Czesto rodziny nie robig konkretnych planéw, co
do przysztosci np. miejsca zamieszkania czy finanséw. I chociaz to
rodzenstwo najprawdopodobniej przejmie role opiekundw, rodzice
czesto nie wlaczaja go w proces planowania'’.

Tymczasem badania, ktére prowadzili: Susan Unok Marks, Amy
Matson i Lori Barazza'® dowodza, ze jasne komunikaty ze strony ro-
dzicéw dotyczace planowania przyszlej odpowiedzialnosci za losy
niepelnosprawnego dziecka wplywaja korzystnie na bliskie relacje
miedzy rodzenstwem oraz pozytywnie oddziatuja na decyzj¢ o pod-
jeciu przez nich opieki nad niepelnosprawnym bratem lub siostra.
Rodzenstwo potrzebuje rozméw na temat planéw na przysztos¢ oraz
wlaczenia w podejmowanie decyzji. Jak pisze Agnieszka Zyta', na
podstawie badan poswieconych dorostosci oséb z zespotem Downa
w czgsci wypowiedzi zaréwno rodzicéw (niezaleznie od ich wieku
oraz wieku niepelnosprawnego dziecka), jak i rodzenstwa petno-
sprawnego mozna zauwazy¢ przekonanie o wewnetrznym obo-
wiazku, jaki spoczywa na pelnosprawnych dzieciach. Obowigzek
ten stanowi swoiste niepisane prawo, czesto nie omawiane w kre-
gu rodzinnym. Dotyczy on przejecia opieki nad niepelnosprawnym
rodzenstwem w sytuacji, gdy rodzice nie beda mogli jej zapewnic.
Przekonanie to wigze si¢ z pogladem, ze tylko najblizsi s3 w stanie
zaspokoi¢ wszystkie potrzeby osoby niepelnosprawnej, ze wzgledne
szczg$cie moze ona osiagna¢ mieszkajac w domu rodzinnym i be-
dac blisko z kims z rodzenstwa. Przekonanie to jest szczegélnie silne
u rodzicéw, ktérych dziecko ma niski poziom funkcjonowania spo-

17 R. Freedman, M. Krauss, M. Seltzer, Aging parents’ residential plans for adults
with mental retardation, ,,Mental Retardation” (1997) vol. 35 (2), p.114-123.

18 M. Zyta, Rodzice i rodzetistwo pelnosprawne a planowanie przyszlosci dorostych
0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng, w: Dorosli z niepelnosprawnoscig in-
telektualng w labiryntach codziennosci Analiza bada# - krytyka podejs¢ - pro-
pozycje rozwigzat, red. B. Cytowska, Torun 2011, s. 151.

19 M. Zyta, Rodzice i rodzeristwo pelnosprawne, dz.cyt., s. 157.
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tecznego i glebszy stopien niepelnosprawnosci intelektualnej. Zobra-
zowaniem tego moze by¢ wypowiedz rodzica: ,,Boje sie przysztosci.
Jakby mnie nie byto, jak sobie kto inny poradzi z L. On tylko mame
widzi na co dzien. Zabezpieczenie to juz ma. Jak corka si¢ budowala,
to jej datam na jeden pokdj, zeby byt dla L. Chodzi raczej o sprawy
uczuciowe. Ona wie, jak nim si¢ zajmowac, poza tym wnuki byty tak
wychowywane od malego, ze tez wiedza, jak nim si¢ zaopiekowac.
Ale martwie sie. Kazda matka to ma. Nawet jakby$my zbudowali ho-
stel to wolatabym, zeby mieszkal z rodzing (matka 1. 57)”%.

Zdarza sig, ze rodzice podejmuja dodatkowe dzialania, majace
na celu uregulowanie sytuacji majatkowej na rzecz rodzenstwa doro-
slego dziecka z niepelnosprawnoscig. Wdrazane sa formy prawne -
umow, zobowigzan - przekazujacych okreslony majatek w zamian za
dozywotnig opieke nad rodzenstwem z niepelnosprawnoscig. Naste-
puje tutaj sytuacja wzmocnienia niewatpliwych wiezi i uczu¢ rodzin-
nych, takze zabezpieczeniami w formach prawnych - przyszlos¢ nie-
pelnosprawnego rodzenstwa zostaje zaplanowana z wyprzedzeniem.

»Nie wiem, jaka bedzie jego przysztos¢. No majg tam w szkole ja-
kie$ warsztaty... No u nas to jest taka sytuacja, ze kiedy$ si¢ nim ktos
zajmie...czy wnuk, czy wnuczki... Oni wiedza o tym, ze w razie jakby
nas zabraklo to... Ja otwarcie powiedzialem: «kto si¢ W. zaopiekuje
caly spadek dostaje. Dom dostaje. Ale to tylko osoba, ktéra zajmie
sie W.». Wnuk ma teraz 11 lat i on si¢ przede wszystkim czuje, ze to
on... (ojciec 58 1.)"2.

Kolejng obawg, ktéra wybrzmiewa w wypowiedziach rodzicow
dorostych 0s6b z niepelnosprawnosciami jest zagrozenie instytucjo-
nalizacjg. Godne zycie 0s6b z niepelnosprawnosciami po $mierci ich
rodzicow i domy pomocy spolecznej (DPS) - tych tematéw wcigz
nie da si¢ od siebie oderwac. O samych DPS-ach opinii jest tyle, ile
domoéw i doswiadczen tych, ktorzy umiescili tam swoich bliskich.

20 M. Zyta, Rodzice i rodzeristwo pelnosprawne, dz .cyt., s. 158.
21 M. Zyta, Rodzice i rodzetistwo pelnosprawne, dz. cyt., s. 160.
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Jak zauwaza Andrzej Suchcicki, kiedys mowiono o nich: ,,przecho-
walnie” albo gorzej: ,wykanczalnie” Teraz juz tak nie straszg. Wize-
runek DPS-6w sie zmienia. Zwlaszcza te panstwowe wypadaja ko-
rzystnie®.

Wzorem krajéow Europy Zachodniej, takze w Polsce zmienia sie
paradygmat w postrzeganiu oséb niepelnosprawnych oraz oferowa-
nego im systemu pomocy: od modelu instytucjonalnego, w ktore-
go centrum znajdowal si¢ pacjent, poprzez model rehabilitacyjny,
skierowany na klienta-konsumenta, do modelu obywatelskiego,
w ktérym osoba z niepelnosprawnoscia traktowana jest jak obywa-
tel-cztonek spotecznosci”. Ewolucji podlega takze spojrzenie na
kwestie wspierania rodzin 0sdb z niepelnosprawnoscia. Takie prze-
obrazenia jak przekazywanie kompetencji opiekunczych ze strony
panstwa na spolecznosci lokalne, zaangazowanie instytucji pozarzg-
dowych, podkreslanie roli wolontariatu oraz krewnych 0séb z nie-
pelnosprawnoscia niosa za sobg zaréwno szanse, jak i zagrozenia dla
rodzin 0sdb z niepelnosprawnoscig*.

Od wielu lat mozna obserwowac inicjatywy grup rodzicéw, naj-
cze$ciej zrzeszonych w stowarzyszeniach majace na celu organizacje
(czgsto budowe) miejsc zamieszkania dla swoich dorostych dzieci
z niepelnosprawnosciami. Przyktad dalo juz w 1992 r. Polskie Sto-
warzyszenie na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym (PSO-
UU). Powstal wtedy w Warszawie pierwszy w Polsce dom rodzinny
dla 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng. Jego mieszkancami
sa osoby dorosle, pelne sieroty po cztonkach Stowarzyszenia®. Po-

22 Gdy rodzicow zabraknie..., http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/306692
(20.03.2021).

23 A.Firkowska-Mankiewicz, Zmiana paradygmatu w postrzeganiu osoby z niepet-
nosprawnoscig intelektualng - z podopiecznego na pelnoprawnego i niezaleznego
uczestnika zycia spotecznego, w: Z Warsztatéw Terapii Zajeciowej do pracy — roz-
wigzania systemowe, red. B. E. Abramowska, Warszawa 2006, s. 19.

24 A. Krause, Czlowiek niepetnosprawny wobec przeobrazeti spotecznych, Krakéw
2008, s. 60.

25  Gdy rodzicow zabraknie..., dz. cyt.

223



224

Katarzyna Kutek-Stadek

dobnych inicjatyw jest w Polsce sporo. Niestety brak systemowego
wsparcia w tym zakresie powoduje, Ze urealni¢ udaje sie takie inicja-
tywy tylko najwytrwalszym. Jednoczesnie rodzenstwo niekiedy pod-
kresla, ze chcieliby, aby decyzja przejecia opieki nad rodzenstwem
z niepelnosprawnoscig byla ich niezalezng decyzja i potrzeba, nieste-
ty czesciej widzg w tym raczej obowiazek. Czuja, ze tak powinno by¢,
nie widzg innego wyboru, nie biorg pod uwage innej alternatywy
(mieszkalnictwa chronionego, hostelu, domu pomocy spotecznej)
albo traktuja ja jako ostatecznos¢:

»Jezeli bedzie taka potrzeba, biore pod uwage to, ze kiedy$ zaj-
me si¢ I. Wynika to raczej z mojej potrzeby. Mama nie pytala si¢
mnie o to nigdy. Nie wyobrazam sobie, Zze moglabym zostawi¢ go
bez pomocy. Czy chcialabym? Gdybym mogta wybiera¢... nie moge
powiedzied, ze jest to marzenie mojego zycia... Nie powiedziatabym
nie. Moglabym zobaczy¢ na probe jakis osrodek, jak tam jest, jak on
tam sie czuje. Ale na pewno podchodzitabym do tego z wielka nieuf-
noscig, najpierw zobaczytabym, czy jemu to odpowiada. Na pewno
nie oddatabym go od razu, tylko placac i nie odwiedzajac go. Ale
jestem za tym, zeby powstawaly jakie§ mieszkania chronione, zeby
oni mogli si¢ uczy¢ tej samodzielnosci™.

Istotne z tego punktu widzenia staje si¢ okreslenie zaréwno kie-
runku zmian w zakresie wspierania rodzin dzieci z niepelnospraw-
nosciy, jak i postrzegania owego wsparcia w kontekscie potrzeb oraz
oceny otrzymywanej pomocy przez jego beneficjentow. W ramach
pomocy spolecznej panstwo wspiera osoby z niepelnosprawnoscia
(takze samotne) w réznych formach. Na podstawie Ustawy z dnia 12
marca 2004 r. o pomocy spolecznej?” osobom, ktdre nie sg w stanie

26 M. Zyta, Rodzice i rodzetistwo pelnosprawne a planowanie przyszlosci dorostych
0s6b z niepetnosprawnosciqg intelektualng, w: Dorosli z niepelnosprawnoscig in-
telektualng w labiryntach codziennosci Analiza badar - krytyka podejs¢ - pro-
pozycje rozwigzat, red. B. Cytowska, Torun 2011, s. 162.

27 Ustawa z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spotecznej, Dz.U. z 2016 r. poz. 930
ze zm.
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poradzi¢ sobie samodzielnie z trudnymi problemami zyciowymi po-
mocy udzielajg osrodki pomocy spolecznej w miejscu zamieszkania.
Z definicji pomocy spotecznej wynika, ze jej celem jest ,,umozliwie-
nie osobom i rodzinom przezwyciezanie trudnych sytuacji zycio-
wych, ktorych nie s3 one w stanie pokona¢, wykorzystujac wlasne
uprawnienia, zasoby i mozliwosci. Osrodki pomocy spotecznej ofe-
rujg réznorodne rodzaje pomocy, zarowno w formach pienieznych
jak i niepienigznych”.

Niestety, jak podkreslaja rodzice dorostych oséb z glebokimi
niepetnosprawno$ciami®®, pomoc panstwa jest zdecydowanie niewy-
starczajaca w odniesieniu do potrzeb tej grupy osob. Jednoczesnie
mozna zaobserwowac zbytnie obcigzanie rodzin oséb z niepelno-
sprawnosciami funkcjami opiekunczymi, terapeutycznymi, rehabi-
litacyjnymi oraz ich uzaleznianie od spofecznosci lokalnych, organi-
zacji charytatywnych czy funduszy panstwowych.

Dodatkowym czynnikiem, ktéry wptywa na obnizenie poziomu
jakosci zycia sg kwestie zwigzane z zatrudnianiem - zaréwno oséb
z niepelnosprawno$ciami, a takze ich opiekunéw. W swietle aktual-
nie obowigzujacych przepisow* opiekun doroslej osoby z niepel-
nosprawnoscig, moze otrzymac $wiadczenie pielegnacyjne z tytulu
stalej lub dtugotrwatej opieki lub pomocy innej osoby w zwiazku ze
znacznie ograniczong mozliwoscia samodzielnej egzystencji oraz
koniecznosci stalego wspotudzialu na co dzien opiekuna dziecka

28 Za: Poradnik ABC - W kierunku udanego Zycia dorostych oséb z niepelno-
sprawnoécig intelektualng. Poradnik ABC jest czescia Modelu wparcia $rodo-
wiskowego 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna ,,Bezpieczna przysztos¢”,
opracowanego podczas projektu realizowanego w ramach Programu Operacyj-
nego Wiedza Edukacja Rozwdj 2014-2020, wspotfinansowanego ze srodkéw
Europejskiego Funduszu Spolecznego, , przez Partnerstwo w skladzie: Polskie
Stowarzyszenie na rzecz Osoéb z Niepelnosprawnoscia Intelektualng, Stowa-
rzyszenie Biuro Obstugi Ruchu Inicjatyw Spolecznych BORIS, Stowarzyszenie
Rodzicéw i Przyjaciot Dzieci Niewidomych i Stabowidzacych TECZA.

29 Ustawa z dnia z dnia 28 listopada 2003 r. o swiadczeniach rodzinnych, Dz.U.
2003 nr 228 poz. 2255.

225



226

Katarzyna Kutek-Stadek

w procesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji, lub posiadania przez
podopiecznego znacznego stopnia niepelnosprawnosci. Warunkiem
koniecznym uzyskania $wiadczenia jest catkowita rezygnacja z za-
trudnienia lub innej pracy zarobkowej w celu sprawowania opieki
nad osobg zalezng.

Taka wykladnia prawna jest niekorzystna dla opiekunéw osob
z niepelnosprawnosciami - pogtebia bowiem i tak juz trudng sy-
tuacje spoleczno-zawodows, a takze marginalizacj¢ i izolacje. Taki
stan rzeczy bywa argumentem na niepodejmowanie rél opiekun-
czych przez najblizsza rodzing, w tym rodzenstwo osoby ze znaczng
niepelnosprawnoscig. Odrgbng kwestig s3 mozliwosci zatrudniania
0sob z glebokimi niepelnosprawnosciami, szczegdlnie intelektu-
alnymi - pracodawcy poszukujg osé6b mlodych, zdrowych, dobrze
wyksztalconych, reprezentujacych soba potencjat roboczy. W sytu-
acji, gdy w odpowiedzi na oferte pracy pracodawca otrzymuje kil-
kadziesigt zgloszen, gleboka niepelnosprawno$¢ jest czynnikiem
ograniczajacym szanse na otrzymanie zatrudnienia. Nadzieje daja
podmioty ekonomii spolecznej, a takze dzialania organizacji po-
zarzagdowych prowadzacych podmioty systemu rehabilitacji zawo-
dowej 0s6b z niepelnosprawnosciami (warsztaty terapii zajeciowe,
zaklady aktywnosci zawodowej), ale to wciaz za malo, aby moéwic
o usamodzielnianiu 0séb z gleboka niepelnosprawnoscia. Jedno-
czeénie, jak podkresla Otto Speck®, rodziny potrzebuja pomocy, by
lepiej zrozumie¢ swojg naturalng role. Rodzice powinni zachowy-
waé swoja pierwotng i podstawowa odpowiedzialno$¢ za stawanie
sie i pomyslnos¢ dziecka przy profesjonalnym wsparciu, nie powinni
by¢ przemieniani w specjalistéw od pomocy, maja pozosta¢ rodzi-
cami. Haslo nadrzedne takiego podejscia brzmi: ,,Tak duzo pomocy,
jak to tylko konieczne, tak duzo samopomocy jak to tylko mozliwe”

30 O. Speck, Niepetnosprawni w spoleczeristwie. Podstawy ortopedagogiki, Gdansk
2005.
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Zakonczenie

Jak wynika z przytoczonych powyzej wypowiedzi rodzicéw i ro-
dzenstwa oséb z niepelnosprawnosciami, a takze wynikéw badan
dla wigkszosci rodzicow nadrzednym problemem jest przyszios¢ ich
dorostych dzieci. Wyznaczenie opiekuna, ktoéry sprawowalby opie-
ke, zabezpieczal potrzeby dorostego dziecka to temat trudny i czesto
pomijany w rozmowach z najblizsza rodzing. W sposéb naturalny
rodzice oczekuja przejecia funkcji rodzicielskich przez zdrowe ro-
dzenstwo i wspolnego zamieszkania. Inne formy usamodzielniania —
w tym pracy i zamieszkania preferowane sg zdecydowanie rzadziej.
Rozwigzania systemowe proponowane przez panstwo — szczegol-
nie zwigzane z ograniczeniami w zatrudnianiu opiekunéw osob
z niepelnosprawnosciami, niewystarczajace rozwigzania zwigzane
z mieszkalnictwem 0s6b z niepelnosprawnosciami powoduja mar-
ginalizacje i izolacje dorostych oséb z niepelnosprawnosciami. Na
koniec — dobrze, ze jest ustawa ,,Za zyciem™', ale mam wrazenie, ze
brak w niej ciagu dalszego. Mdéwi si¢ o poczatku, gdy rodzi si¢ dziec-
ko z niepelnosprawnoscig, ale nie rozwigzuje sie tych kwestii, ktore
pojawiaja si¢ pozniej. Starzy rodzice majg malo sily, nadziei i duzo
leku o pozostawiane doroste, ale nadal dzieci.

31 Ustawa z dnia 4 listopada 2016 r. o wsparciu kobiet w cigzy i rodzin ,,Za Zyciem”,
Dz.U. 2016 poz. 1860.
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.Kiedy$ nas zastapi?” - nadzieje i obawy rodzicow wobec rodzenstwa
dziecka z niepetnosprawnoscia

Streszczenie: Funkcjonowanie rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym wiaze sie
z wieloma trudnosciami i problemami, ktérych nie doswiadczajg rodziny z dzie¢mi
w petni sprawnymi. Zwyczajowo bycie rodzicem i stworzenie wtasnej rodziny jest
wysoko ceniong rolg spoteczng. Jednoczednie w przypadku rodzin posiadajacych
dziecko z niepetnosprawnoscig istnieje wiele nadziei i obaw co do jego przysztosci
po $mierci rodzicéw. To, co jest droga normalng dla zdecydowane] wiekszosci osob
dorastajacych - stopniowe ,oddalanie sie” od rodziny poprzez zwigkszanie obsza-
réw autonomii, uniezaleznienie sie finansowe, ostabienie wigzi, budowanie wiasne-
go zycia (wyprowadzenie z domu rodzinnego, niezaleznos¢ materialna, zaktadanie
wiasnej rodziny) - nie jest tak oczywiste w przypadku dorostych z niepetnospraw-
noscia, szczegblnie powodujaca brak mozliwosci samodzielnego funkcjonowania.
W artykule oméwiono obawy i nadzieje, ktdre poktadaja rodzice w rodzefistwie
dziecka z niepetnosprawnoscia, a takze alternatywne rozwigzania systemowe obo-
wigzujace w Polsce w tym zakresie.

Stowa kluczowe: matzefistwo, rodzicielstwo, niepetnosprawnosc, rodzefistwo

“Will they replace us someday?" - parents’ hopes and fears towards siblings
of a disabled child

Abstract: The functioning of a family with a child with disabilities is linked with many
difficulties and problems that families with fully functional children do not experien-
ce. By convention, being a parent and creating your own family is a highly valued
social role. At the same time, families with a disabled child harbour many hopes and
concerns about its future after the death of the parents. What is normal for most ad-
olescents — gradual “shifting away" from the family by increasing areas of autonomy,
financial independence, weakening ties, shaping one’s own life (moving out of the
family home, material independence, starting a family) - is not so obvious for adults
with disabilities, especially because they cannot function on their own. The article
discusses the concerns and hopes placed by parents in the siblings of a child with
disabilities, as well as alternative systemic solutions in Poland in this regard.
Keywords: marriage, parenthood, disability, siblings



