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ABSTRAKT Celem badan byto poznanie opinii rodzicéw wychowu-
jacych dziecko z niepetnosprawnoscia intelektualng na temat mo-
delu rodziny, podziatu obowiazkdéw i wtadzy w rodzinie. Wykorzy-
stano metode sondazu diagnostycznego, postuzono sie autorskim
kwestionariuszem ankiety. Przebadano 222 rodzicéw dzieci z nie-
petnosprawnoscia intelektualng w wojewddztwie lubelskim, w tym
111 matek i 111 ojcéw. W ocenie badanych rodzicéw w ich rodzi-
nach dominowat mieszany model matzeristwa — zona wykonywa-
ta wiekszos¢ prac domowych, jednak maz czasami pomagat zo-
nie w prowadzeniu domu i opiece nad dzie¢mi. Pomimo znacznych
przemian w relacjach miedzyludzkich, niewielkie zmiany dokonu-
ja sie w sytuacji rodzin wychowujgcych dziecko z niepetnospraw-
noscia.

Wprowadzenie

Nie mozna oprze¢ sie wrazeniu, ze dynamika przemian rodzi-
ny odpowiada dynamice przeobrazen postepu naukowo-tech-
nicznego i zjawisk o podtozu ekonomiczno-spotecznym. Daw-
niej byly to urbanizacja i industrializacja, dzisiaj ruchliwosc
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spofeczna, nowe warunki spoteczno-ustrojowe, informatyzacja, postep w medycynie,
a takze autonomizacja cztowieka od otoczenia (Bielan, 2004, s. 246). W rodzinach widocz-
ne sg procesy indywidualizacji postaw cztonkdw rodziny, liberalizacji ich pogladdw, rozluz-
nienie wiezi rodzinnych. Zmienia sie pozycja dziecka w rodzinie. Dziecko w rodzinie staje sig
wartoscig konkurencyjng z mieszkaniem, wyksztatceniem, praca. Rodzice poswiecaja pra-
Cy coraz wiecej czasu, a tym samym coraz mniej majg go dla dzieci. Rodzica zastepuije te-
lewizor, komputer, Swiat wirtualny i wirtualna komunikacja. Konsumpcyjny tryb zycia kieruje
uwage czlowieka na che¢ posiadania, co jest nasladowane przez dzieci. Towarzyszy temu
przeswiadczenie, ze jesli ,mam” to jestem lepszy od tego ktory ,,nie ma”.

Pomimo tych niekorzystnych zjawisk rodzina nadal zajmuje wysoka pozycje wsrod war-
tosci istotnych dla Polakdw, a szczescie rodzinne byto i jest nadal wskazywane jako najwyz-
sza wartos¢. Ponad potowa ankietowanych (55%) za najodpowiedniejszy dla siebie model
rodziny uznaje matzenstwo z dzie¢mi, a wiecej niz jedna czwarta (29%) chciataby zy¢ w du-
zej rodzinie wielopokoleniowej (CBOS, 2013).

Danuta Duch-Krzysztoszek wskazuje, ze w czasach rozpowszechniania sig idei wolno-
sci i rdwnosci obywatelskich problemem stata sie historyczna dominacja mezczyzn, co
wymagato od myslicieli nie lada zachodu, aby pogodzi¢ z nimi patriarchalng rzeczywi-
stos¢ spoteczng” (Duch-Krzysztoszek, 2007, s. 18). Tomasz Szlendak ukazat przemiany
w modelu matki i ojca (Szlendak, 2010, s. 432-442). Autor Socjologii rodziny stwierdza, ze
wspotczesnie czes¢ zadan domowych matki przekazaty mezom i ojcom, ktdrzy w wigk-
szym stopniu uczestniczg w pracach domowych i opiece nad dzieckiem. Nieaktualne sg
juz powiedzenia, ze dziecko nie powinno by¢ powierzone opiece ojca, poniewaz on sie do
tego nie nadaje. Zdewaluowaty sie wiec schematy zwigzane z tradycyjnie pojmowang rolg
ojca. W przesztosci odpowiadat on przede wszystkim za byt rodziny. Uczyt dzieci warto-
sci zyciowych, stanowczosci i odpowiedzialnosci. Miat wiekszg wtadze w rodzinie niz mat-
ka. Wspdtczesnie panuje przekonanie, ze skoro kobieta rowniez utrzymuije rodzing, to mez-
czyzna powinien wspomagac zone w wykonywaniu jej tradycyjnie przypisanych zadan. Tak
pojmowane ,nowe ojcostwo” taczy sie z promowaniem egalitaryzmu w rodzinie. Zaciera-
ja sie wyrazne granice miedzy rolami matki i ojca. Wedtug Matgorzaty Sikorskiej, partner
i ojciec podejmuje coraz wiecej rodzinnych obowigzkdw, natomiast zona, partnerka, mat-
ka, majgc wcigz duzo obowigzkdw, otrzymuje coraz wiecej praw (Sikorska, 2009a, s. 11).
Dawniej maz po przyjsciu z pracy niczym sie nie martwit, a dzisiaj musi podja¢ wiele do-
datkowych obowiazkdéw, nawet w modelu opiekuna pomocniczego zony (Sikorska, 2008,
za: Szlendak, 2010, s. 451). Nowe ojcostwo to takze zjawisko nie do konca korzystne. Na-
rzucane obowiazki domowe i rodzicielskie czesto przerastajg mozliwosci ojcow — wzrasta-
ja wobec nich wymagania, ktore nie eliminujg starych zadan (Szlendak, 2010, s. 448-450).

ldea macierzynstwa ulega przemianom spotecznym i kulturowym pod wptywem pro-
cesow makrospotecznych, indywidualizacyjnych oraz transformaciji rodziny. Wspdtczesne
kobiety, zdaniem Matgorzaty Sikorskiej, stajg sie coraz bardziej Swiadome modelu nowe-
go macierzynstwa, chociaz wydaje sie, ze proces ten zachodzi powoli. Nowa matka ma
prawo do bycia niedoskonatg, ma prawo by¢ chora, nie musi poswiecac sie codziennie,
nie powinna czu¢ sie winna z powodu niewypetienia wszystkich obowigzkéw, ma prawo
by¢ zmeczona i ma prawo wéwczas odpoczagcé. Powinna mie¢ czas na bycie kobietg, na
kosmetyczke, fryzjera, chwile relaksu lub aktywnego wypoczynku, ma prawo mie¢ przy-
jaciot i z nimi sie spotykac (Sikorska, 2009b, s. 29-31). Wiekszos¢ kobiet chce pracowac
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zawodowo, nawet przy realizacji obowigzkéw domowych, ale jednak na rynku pracy prefe-

rowani sg mezczyzni (Sikorska, 2009a, s. 28).

Wedtug tradycyjnego przekonania mezczyzni sg ,gtowami doméw”, kobiety zas zarzag-
dzajg domami i odpowiadajg za to, co sie w nich dzieje. Kobiety pracujgce zawodowo na-
tomiast czesciej niz te, ktdére zajmuja sie wytacznie domem, siegaja po zaszczytne miano
»2gtowy domu”- nie tylko same tak sie okreslajg, ale i za takie sg uwazane przez swych me-
z6w (Duch, 1999, s. 95). Wtadza w rodzinie, zdaniem Danuty Duch, powinna by¢ ujmowa-
na jako proces dynamiczny, stad jej analizy uwzgledniaja nie tylko koricowe podejmowanie
decyzji, ale i sam proces wzajemnych negocjacji, ktdre do nich prowadza. Zgodnie z przy-
jetym ujeciem teoretycznym autorka wyrdznia trzy obszary zagadnien wigzanych z wtadza:
a) podstawy (zasoby, zrodta) wtadzy, ktore majg zony i mezowie, np. ekonomiczne — srod-

ki finansowe; normatywne — kulturowo uwarunkowane wyobrazenia, dotyczace dystry-
bucji wtadzy w rodzinie; emocjonalne — stopiert zaangazowania i uwiktania emocjonalne-
go; spofeczne — pozycja i status;

b) sposoby uzywania wtadzy, czyli bezposrednie lub posrednie techniki stosowane przez
zony i mezdw, np.: nagrody/kary — materialne/niematerialne ich zrédta, odwotywanie sie
do autorytetéw, norm kulturowych, zasad, a takze radzenie sobie z bezradnoscig, ma-
nipulowanie informacjami;

c) efekty koncowe, czyli kontrola zon i mezéw, wiadza kierownicza (orchestration power)
i wykonawcza (implementation), np. kto kontroluje definiowanie rodzinnej sytuaciji, okre-
Sla, co jest wazne; kto decyduje, ktore sprawy sg dyskutowane, a ktore nie; kto wpro-
wadza w zycie decyzje koricowe (Duch, 1999, s. 96-97).

W artykule skoncentrowano sie jedynie na efektach koncowych zagadnien zwigzanych
z wladza w rodzinie.

Dane zawarte w rocznikach statystycznych pokazujg przemiany w zyciu rodzinnym i sy-
tuacji kobiet. W 2010 roku Polacy zawarli 228 tysiecy matzeristw, w 2015 roku 188 tysie-
cy, rok pdzniej zawarto 193 tysigce matzenstw. W 2010 roku urodzito sie 413 tysiecy dzie-
ci, w 2015 roku 369 tysiecy, zas w 2016 roku 382 tysigce. W 2000 roku odnotowano 43 ty-
sigce rozwodow, w 2010 roku zarejestrowano 61 tysiecy rozwodow, w 2016 roku byto
okoto 63,5 tysigca rozwoddw. Wspotczynnik dzietnosci w 2010 roku wyniést 1,4, w 2015
roku zmniejszyt sie do 1,3, zas w 2016 roku powiekszyt sie do 1,4. Wspdtczynnik dziet-
nosci jest wyzszy na wsi w poréwnaniu z miastami (GUS, 2017a, s. 105-107). Zwieksza
sie liczba urodzen wsrdd kobiet po 30 roku zycia (rok 2010: 113 tys. urodzen; rok 2016:
126 tys. urodzen), zmniejsza sie ilos¢ dzieci u kobiet mtodszych (19 lat i mniej w 2010 roku:
18,5 tys. urodzen; w 2016 roku: 11,3 tys. urodzen). Kobiety coraz pdzniej wychodza za maz,
coraz pozniej rodzg dzieci, dzieci w rodzinach jest coraz mniej, zauwaza sie wzrost liczby
rozwodow i rodzin niepetnych. Zwieksza sie liczba zwiazkdw partnerskich i dzieci pozamat-
zenskich (GUS, 2017b, s. 266-268).

W obrebie rél rodzicielskich nastepuja takze powolne przemiany. Matzonkowie sg row-
ni wobec prawa, funkcjonujg urlopy macierzynskie i ojcowskie, wiele kobiet podijeto prace
zarobkowa, a ich mezowie pomagajg w realizacji obowigzkdw domowych. W domu nie ma
zaje¢ typowo kobiecych i meskich, nastepuje egalitaryzacja w realizacji prac zwigzanych
z prowadzeniem gospodarstwa domowego. Kobiety pracujg zawodowo, a wiec staty sie
niezalezne finansowo. W zwigzku z tym zasadne staje sie pytanie, czy uzyskaty one wigk-
szg wtadze w rodzinie wspotczesne.
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W 2012 roku CBOS przeprowadzito badanie dotyczgce potrzeb prokreacyjnych oraz pre-
ferowanego i realizowanego modelu rodziny na liczacej 1018 osdb reprezentatywnej pro-
bie losowej dorostych mieszkancéw Polski (CBOS, 2012, s. 6). Wedtug raportu niemal po-
towa dorostych Polakdw (48%) uwazata, ze najlepszg sytuacja dla rodziny jest tzw. model
partnerski, w ktérym kobieta i mezczyzna w rownym stopniu poswiecajg sie pracy i obo-
wigzkom domowym, 27% badanych popierato model mieszany, w ktdrym oboje pracuja,
ale mezczyzna poswieca wiecej czasu na prace zawodowa, a kobieta tgczy prace zawodo-
wa z prowadzeniem domu i wychowaniem dzieci. Natomiast 22% badanych twierdzito, ze
utrzymaniem rodziny powinien zajmowac sie maz/partner, a domem zona/partnerka, czy-
li byt zwolennikiem tzw. modelu tradycyjnego. Tylko jeden na stu ankietowanych uwazat, ze
najlepiej dla rodziny jest wowczas, gdy to partnerka pracuje i utrzymuje rodzine, a partner
przejmuje obowigzki domowe, czyli tzw. model odwrdcony.

Model egalitarny w rodzinie uzyskuje coraz wieksze poparcie w deklaracjach Polakdw.
W 2004 roku opowiadato sie za nim dwa razy wiecej osob niz w roku 1994, Ten model
czesciej wystepuje, gdy matzonkowie maja wyzsze wyksztatcenie i sg aktywni zawodowo
(Fuszer, 2006). W swiadomosci Polakdéw nadal silnie zakorzeniony jest model tradycyjny,
chociaz przemiany wskazujg na wolne upowszechnianie sie modelu mieszanego.

Pomimo sporej ilosci opracowan promujgcych egalitaryzm w rodzinie, Swiadomos¢ spo-
teczna i rzeczywistos¢ spoteczna zmieniaja sie wolno. Nadal kobiety w wiekszym zakre-
sie niz mezczyzni sg obcigzone pracami domowymi, zwtaszcza w Srodowisku wiejskim
i matomiasteczkowym.

Szczegdlnie trudna sytuacja wystepuje w rodzinach wychowujacych dziecko z niepetno-
sprawnoscig intelektualng. Takie dziecko charakteryzuje sie wolniejszym tempem rozwo-
ju, mniejszg samodzielnoscig. Czesto pomoc i opieka innych jest niezbedna w catym zyciu
osoby niepetnosprawne;j intelektualnie. Celem przeprowadzonych przeze mnie badan byto
poznanie opinii rodzicow wychowujgcych dziecko z niepetnosprawnoscia intelektualng na
temat modelu rodziny, podziatu wtadzy i obowigzkdw w rodzinie. Badania zrealizowatam
w 2013 i 2014 roku w wojewddztwie lubelskim.

Niepetnosprawnos¢ intelektualna - ustalenia terminologiczne

Niepetnosprawnosc intelektualna wigze sie z trwatymi zmianami w osrodkowym uktadzie
nerwowym oraz z réznymi rodzajami zaburzen w jego funkcjonowaniu. Matgorzata Kosciel-
ska okresla niepetnosprawnosc¢ intelektualng jako niepowodzenie rozwojowe, do ktdrego
dochodzi w rezultacie nieprawidtowego przebiegu procesu rozwojowego o specyficznym
charakterze (Koscielska, 2000, s. 175).

Tadeusz Gatkowski twierdzit, ze ,niepetnosprawnos¢ umystowa ma charakter globalny,
charakteryzuje sie obnizong sprawnoscia umystowa spowodowang wrodzong anomalig,
ktéra czyni kore mdézgowa niezdolng — w mniejszym lub wiekszym stopniu do procesdw
myslowych” (Gatkowski, 1967, s. 61). Niepetnosprawnos¢ intelektualna wedtug Janusza
Kostrzewskiego to ,istotnie nizszy od przecietnego, co najmniej o dwa odchylenia standar-
dowe, poziom funkcjonowania intelektualnego o charakterze globalnym wraz z zaburze-
niami w zakresie dojrzewania, uczenia sie i przystosowania spotecznego, spowodowane
przez czynniki genetyczne i egzogeniczne na podtozu wzglednie trwatych zmian w osrod-
kowym ukfadzie nerwowym (Kostrzewski, 1981, s. 52). Zofia Sekowska proponowata zde-
finiowanie niepetnosprawnosci intelektualnej jako ,istotnie nizszego niz przecietny ogdlne-
go poziomu funkcjonowania intelektualnego (...), ktéremu towarzysza istotne ograniczenia
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w funkcjonowaniu przystosowawczym, przynajmniej w zakresie dwu sposrod wielu takich
sprawnosci (Sekowska, 1998, s. 217). Na trudnosci w przystosowaniu sie 0séb niepetno-
sprawnych intelektualnie zwracat takze uwage Kazimierz Kirejczyk. Wedtug niego niepet-
nosprawnos¢ intelektualna to ,stan charakteryzujgcy sie istotnie nizszym od przecietnego
ogdlnym poziomem funkcjonowania intelektualnego i zaburzeniami w zakresie przystoso-
wania sie. Zaburzenia w przystosowaniu przejawiajg sie w postaci zaburzen w zakresie doj-
rzewania, uczenia sie i (lub) przystosowania spotecznego (Kostrzewski, Wald, 1981, s. 67).

Globalny charakter defektu to przyczyna zaburzen sfery intelektualnej, emocjonalnej,
spotecznej i motorycznej. Istniejg rozne podejscia do definiowania pojecia oligofrenii. Ja-
nina Doroszewska wskazywata trzy sposoby definiowania tego pojecia: biologiczne, pa-
toneurologiczne i medyczne (Doroszewska, 1981, s. 15-19). Obecnie, definiujgc niepet-
nosprawnosc intelektualng, wyréznia sie m.in.: klasyfikacje biomedyczng, ktéra za kryte-
rium przyjmuje czynniki uwarunkowania medyczne; klasyfikacje wedtug kryterium ewolu-
cyjnego, opartg na porownaniu poziomu intelektualnego osoby z niepetnosprawnoscig in-
telektualng z poziomem dziecka w normie intelektualnej; klasyfikacje spoteczng, w ktorej
okresla sie poziom zdolnosci osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng do zaspokaja-
nia swoich potrzeb; natomiast w podejsciu pedagogicznym okresla sie stopien wyuczal-
nosci. Najwiekszym uznaniem cieszy sie definicia DSM-IV — Amerykanskiego Towarzystwa
Psychiatrycznego'.

Maria Grzegorzewska wprowadzita jako pierwsza dynamiczne ujecie niepetnosprawno-
sci intelektualnej jako cechy, ktéra choc¢ determinuje w okreslony sposdb mozliwosci umy-
stowe jednostki, to jednak nie uniemozliwia jej rozwoju w zadnej sferze zycia. Mozna zatem
uznac, iz Grzegorzewska dostrzegata u 0sob niepetnosprawnych intelektualnie potencjat
rozwojowy (za: Kostrzewski, Wald, 1981, s. 52—65). Celem podstawowym rozwoju spotecz-
nego osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng, bez wzgledu na stopien niepetnospraw-
nosci, jest rozwdj samodzielnosci, personalizaciji i socjalizacji. Ramy ingerencji spotecznej
i pedagogicznej wyznaczajg indywidualne mozliwosci tej osoby (Tomczyszyn, 2011, s. 23).

Specyfika funkcjonowania rodziny z dzieckiem z niepetnosprawnoscia
intelektualna

Rodzicielstwo w przypadku dziecka z niepetnosprawnoscia mozna okresli¢ jako szczegdl-
nie trudne juz od porodu i w czasie pierwszych miesiecy jego zycia. Rodzicielstwo to na
0gdt rozpoczyna sie szokiem, strachem, zamiast naturalnej radosci i gratulacji najblizszych.
Jest to rodzicielstwo petne ofiar, ale i szczescia, wielu trudnosci i sukcesow. To rodziciel-
stwo petne kryzyséw, przetomodw, napiecé, ale i radosci, poczucia spetnienia i siinych wie-
zi rodzicielskich z dzieckiem. Stworzenie dziecku z niepetnosprawnoscig intelektualng op-
tymalnych warunkow rozwoju wymaga duzej kultury pedagogicznej rodzicow, wyrazajg-
cej sie akceptacjag dziecka, odpowiedzialnoscia za jego rozwoj, umiejetnoscia zaspokaja-
nia jego potrzeb.

Dziecko z niepetnosprawnoscia intelektualng potrzebuje od rodzicow specjalnej pomocy,
proporcjonalnej do rodzaju i stopnia tej niepetnosprawnosci. Wymaga ono indywidualnego

" Amerykarnskie Towarzystwo Psychiatryczne ustalito, ze cechg uposledzenia umystowego jest istotnie nizszy, ogéliny po-
ziom funkcjonowania intelektualnego (kryterium A), ktdry wspotwystepuje przy znacznych ograniczeniach w zachowaniu
przystosowawczym w przynajmniej dwdch nastepujacych obszarach zdolnosci: 1) porozumiewanie sig; 2) troska o sie-
bie; 3) tryb zycia domowego; 4) sprawnosci spoteczno-interpersonalne; 5) korzystanie ze srodkdéw zabezpieczenia spo-
tecznego; 6) kierowanie sobag; 7) troska o zdrowie i bezpieczeristwo; 8) zdolnosci szkolne; 9) sposdb organizowania cza-
su wolnego i pracy (kryterium B) stan ten powinien wystapi¢ przed 18 rokiem zycia (kryterium C).

69



traktowania, a jego rozwoj w znacznym stopniu zalezy od warunkow Srodowiskowych
i wlasciwego zaspokajania przez rodzicow jego potrzeb. Stworzenie dziecku z niepetno-
sprawnoscia intelektualng optymalnych warunkéw rozwoju wymaga duzej kultury spo-
tecznej i pedagogicznej rodzicow, wyrazajgcej sie akceptacja dziecka, odpowiedzialnos-
cig za jego rozwoj, umiejetnosciag zaspokajania jego potrzeb. Obok potrzeb wystepujgcych
u wszystkich dzieci ma ono dodatkowe, specyficzne wymagania, ktére nalezy zaspoko-
i¢. Wedtug Andrzeja Girynskiego srodowisko rodzinne powinno spetnia¢ pierwszoplano-
wa role w procesie rehabilitacji i pozytywnej socjalizacji dziecka niepetnosprawnego inte-
lektualnie (Girynski, 2005, s. 65). Rodzina jednoczesnie daje dziecku niepetnosprawnemu
wsparcie i stabilizacje w zyciu.

Narodziny dziecka z niepetnosprawnoscig prowadzag do fundamentalnych zmian w rodzi-
nie, zmian w zyciu matki i ojca. Andrzej Twardowski omawia etapy przystosowania rodzi-
cow do akceptacii diagnozy o niepetnosprawnosci ich dziecka. Wymienia okres szoku, kry-
zZysu emocjonalnego, okres pozornego przystosowania sie i etap konstruktywnego przy-
stosowania sie rodzicow. Czas trwania poszczegodlnych etapdw moze byc¢ rézny, w okre-
sie szoku rodzice przezywajg wstrzas psychiczny, zatamuja sig, ich rownowaga psychicz-
na ulega dezorganizaciji. W etapie konstruktywnego przystosowania sie dominujg uczucia
pozytywne, a kontakty z dzieckiem niepetnosprawnym zaczynajg przynosic¢ satysfakcje
(Twardowski, 1999, s. 21-26). Rodzice wchodzg w nowe role spoteczne i musza sie zmie-
rzy¢ ze strukturalnie narzuconymi nakazami i oczekiwaniami spotecznymi. Nowe role ozna-
czajg nowy styl zycia, ktory czesto jest zwigzany z ograniczeniami w realizacji planow za-
wodowych czy wiasnych zainteresowan. Zycie z dzieckiem niepetnosprawnym wymaga
wysokiego poziomu zaangazowania, bycia czujnym, przystosowania zarowno mieszkania,
jak i wtasnego zycia osobistego do niepetnosprawnosci dziecka.

Dezintegracja spowodowana kryzysem w rodzinie moze w dalszej przysztosci przy-
nies¢ pozytywne zmiany w rzeczywistosci rodzinnej, lecz moze takze doprowadzi¢ do po-
waznych zaburzen w jej funkcjonowaniu. Kryzys w rodzinie, zwigzany z pojawieniem sie
w niej niepetnosprawnego dziecka, moze stanowi¢ zagrozenie dla rozwoju samego dzie-
cka, zwfaszcza gdy rodzice nie umiejg radzi¢ sobie z sytuacjg kryzysowa (Matyjas, 2008,
s. 118). Jak pisze Stanistawa Tucholska, ,rodzice, ktérzy przezywajg konflikty, sg nerwo-
wi i czesto ze soba sktdceni, nie tylko nie zapewniajg dziecku bezpieczenstwa, lecz moga
wptywacé hamujaco na jego rozwdj” (Tucholska, 1998, s. 143).

Irena Obuchowska akcentuje znaczenie rodziny w rozwoju dziecka z niepetnosprawnos-
cig. Stwierdza, ze tylko rodzice przekonani o tym — ze ostateczne szczescie cztowieka nie
zalezy od poziomu intelektualnego, ale od umiejetnosci odnajdywania w zyciu codziennym
radosci i satysfakcji — moga przekazac takie postawy swoim niepetnosprawnym dzieciom
(Obuchowska, 1999, s. 232).

Agnieszka Konieczna tak pisze o rodzinach wychowujgcych dziecko z niepetnospraw-
noscia: ,zycie (...) wypetnione bywa niekonczacymi sie trudnymi do rozwigzania problema-
mi, to wiasnie rodzina podejmuje funkcje opiekuncze (zgodnie z oczekiwaniami spotecz-
nymi i przy aktualnym niedomaganiu innego modelu). (...) W rodzinie tkwi potencjat wspo-
magania i pomocy, z ktérego moze czerpac osoba niepetnosprawna. (...) Rodzice walczg
0 miejsce w zyciu i w spofeczenistwie dla swoich dzieci, ktére ,dozywotnia” niepetnospraw-
nos¢ uzaleznia w réznym stopniu od opieki i pomocy innych” (Konieczna, 2012, s. 277).

Rodzice muszg poznac i zrozumie¢ wiele specyficznych zachowan charakteryzujacych
dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng, np. zaburzenia mowy lub zaburzenia motoryki,

70 / DOROTA TOMCZYSZYN / PODZIAL OBOWIAZKOW | WeADZY W RODZINIE WYCHOWUJACEJ DZIECKO Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA. ..



czyli hiperaktywnos¢ czy dyspraksje®. Franciszek Wojciechowski zaznacza, ze rodzice
dzieci niepetnosprawnych staja wobec wielu problemdw, czesto przerastajacych ich sity
i mozliwosci. Badajgc rodzicow wychowujgcych dzieci z niepetnosprawnoscig w Srodowi-
sku wiejskim, stwierdza, ze rodzice powinni dostosowa¢ wymagania do mozliwosci dzie-
cka, przyzwyczajaé je do pokonywania trudnosci — uaktywniac i usamodzielnia¢ (Wojcie-
chowski, 1993, s. 267-268). Na podstawie badan rodzin z dorastajgcymi niepetnospraw-
nymi dzie¢mi autor wykazat korzystny wptyw rodziny petnej, ktdra jest zintegrowana wo-
kot procesow rehabilitacji spotecznej i stymulaciji potencjatu rozwojowego (Wojciechow-
ski, 2007, s. 340). Rehabilitacja dzieci niepetnosprawnych przebiega bowiem takze w $ro-
dowisku domowym i wymaga czynnego zaangazowania rodzicow (Wojciechowski, 2007,
s. 102).

Badania wtasne

W ramach badan szukano odpowiedzi na pytanie, jaki model funkcjonuje w rodzinach wy-
chowujgcych dziecko z niepetnosprawnoscig intelektualng. Starano sie dociec, jak cze-
sto w rodzinie z dzieckiem niepetnosprawnym intelektualnie obowigzuje model tradycyjne-
go uktadu rol matki i ojca, tzn. taki, w ktorym matka i ojciec majg odrebne zadania, a tyl-
ko kobieta ponosi odpowiedzialnos¢ za prowadzenie domu oraz opieke nad dziec¢mi. Czy
tez moze w rodzinie z dzieckiem z niepetnosprawnoscig intelektualng mamy do czynienia
Z nowym macierzynstwem, nowym ojcostwem, czyli maz i zona wymieniajg sie realizacjg
zadan, pomagajg sobie we wszystkich czynnosciach zwigzanych z prowadzeniem domu
i opieka nad dzie¢mi? Czy czesciej jednak wystepuje model mieszany, w ktdérym ojciec wia-
cza sie w realizacje zadan wynikajgcych z tradycyjnie pojmowanej roli matki? Czy tez mat-
ka wykonuje wigkszos¢ prac domowych, a maz tylko czasami pomaga zonie w prowadze-
niu domu i opiece nad dzie¢mi? Szukano odpowiedzi na pytanie, jak wyglada podziat obo-
wigzkéw miedzy rodzicami w zakresie typowych obowigzkdéw domowych oraz zadan zwig-
zanych z samg opieka nad dzieckiem niepetnosprawnym. Chciano dowiedzie¢ sie, czy ro-
dzice doswiadczajg pewnych negatywnych odczu¢ zwigzanych ze sprawowaniem opieki
nad dzieckiem z niepetnosprawnoscig i z jego wychowaniem. Ponadto, starano sie odpo-
wiedzie¢ na pytanie, kto jest autorytetem w strategicznych decyzjach rodzinnych. Prébo-
wano takze stwierdzi¢, czy wptyw na wszystkie wymienione elementy majg zmienne wie-
ku, wyksztatcenia, czy miejsce zamieszkania.

Podstawowg metoda zbierania danych byt sondaz diagnostyczny, w ramach ktérego wy-
korzystano kwestionariusz ankiety. Prezentowane badania to wycinek z szerszych badan,
dotyczacych realizaciji rél rodzinnych w rodzinach wychowujacych dzieci z niepetnospraw-
noscig intelektualng (Tomczyszyn, 2015).

Biorgc pod uwage problematyke podziatu obowigzkdéw w rodzinie starano sie dowie-
dzie¢, czy na badane kwestie majg wptyw takie zmienne jak miejsce zamieszkania rodzi-
cow, ich wyksztatcenie i wiek. We wczesniejszych pracach autorki, dotyczacych spotecz-
nego i ekonomicznego funkcjonowania rodzicéw, te zmienne miaty czesto istotne znacze-
nie (Tomczyszyn, 2011).

2 Wedtug Ireny Obuchowskiej hiperaktywnosc to zespét trwatego niepokoju i nieuwagi, rozpoczynajacy sie we wczesnym
dziecinstwie. Sg to dzieci bardzo aktywne, niespokojne, z deficytami uwagi, brakiem koordynaciji. Dyspraksja (niezdar-
nosc) polega na nieprawidtowym ,planowaniu” ruchéw, braku koordynacji miedzy nimi. Dzieci te wielokrotnie musza wy-
konywaé czynnos¢, by ja opanowac (Obuchowska, 1999, s. 237-240).
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Przebadano 222 rodzicow dzieci niepetnosprawnych intelektualnie w stopniu umiarkowa-
nym i znacznym, w tym 111 matek i 111 ojcéw. Badanie przeprowadzono w trzech powia-
tach wojewddztwa lubelskiego: bialskim, tukowskim i lubartowskim. Liczba rodzicéw z po-
szczegolnych powiatdw byta zblizona do siebie. Proba sondazowa byta dobrana w sposdb
celowy — wzieto pod uwage stan cywilny rodzicéw, wiek i stopien niepetnosprawnosci inte-
lektualnej dziecka, zachowano proporcje w zakresie doboru miejsca zamieszkania.

Respondentami byli rodzice wychowujacy dzieci tylko z umiarkowanym lub znacznym
stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej. Potowa dzieci miata umiarkowany stopien nie-
petnosprawnosci, druga potowa — znaczny. Dzieci badanych rodzicow byty w wieku przed-
szkolnym i szkolnym. Wyselekcjonowana do badan grupa rodzin skfadata sie z par, bedg-
cych w zwigzkach matzenskich. Badaniami nie zostaty objete osoby samotnie wychowuijg-
ce dziecko, rozwiedzione czy zyjace w zwigzkach partnerskich.

Wyniki badan

Jedno z waznych pytan badawczych dotyczyto modelu, jaki jest realizowany w rodzinach.

Wykorzystujac propozycje CBOS (2012), wyodrebniono trzy modele rodziny:

— model tradycyjny — maz i zona realizujg odrebne zadania, tylko kobieta ponosi odpowie-
dzialnos¢ za prowadzenie domu i opieke nad dzie¢mi;

— model egalitarny — maz i zona wymieniajg sie realizacjg zadan, pomagaja sobie we
wszystkich czynnosciach zwigzanych z prowadzeniem domu i opiekg nad dzie¢mi;

— model mieszany — zona wykonuje wigkszos¢ prac domowych, jednak maz czasami po-
maga zonie w prowadzeniu domu i opiece nad dzie¢mi.
Wyniki sondazu przedstawiono na wykresie 1.

44,6
42,1 39,4
32,4
0.3 H 28,2 27,6 279 27.3
Tradycyjny Egalitarny Mieszany
B Rodzice tacznie O Matki O Ojcowie

Wykres 1. Deklarowany przez rodzicow model rodziny

Zrédto: badania wiasne.

Najwieksza czesc¢ badanych rodzicdw uwazata, ze relacje w ich matzenstwie nalezy okre-
sli¢ jako mieszane (42,1%). Oznacza to, ze w rodzinach zona wykonuje wiekszos¢ prac do-
mowych, jednak maz czasami pomaga zonie w prowadzeniu domu i opiece nad dziec-
mi. Czesciej taki model deklarowali ojcowie niz matki (ojcowie 44,6%, matki 39,6%). Dru-
ga w kolejnosci grupe stanowili rodzice, ktorzy sadzili, ze relacje w ich matzenstwach maja
charakter tradycyjny, czyli kazde z rodzicow wykonuje swoje zadania, jednak to kobieta po-
nosi odpowiedzialnos¢ za prowadzenie domu i opieke nad dzie¢mi. Najmniejsza grupa ba-
danych rodzicow wskazata na egalitarny charakter realizacji rél w matzenstwie, co oznacza,
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ze maz i zona wymieniaja sie realizacjg zadan, pomagaja sobie we wszystkich obowigz-
kach domowych i w opiece nad dzie¢mi. Warto zaznaczyc¢, ze czesciej takg opinie wyra-
zaty matki niz ojcowie (matki 32,4%, ojcowie 28,2%). W badanych rodzinach rzadziej wy-
stepowat model egalitarny w poréwnaniu z ocenami Polakdw przedstawianych w raporcie
CBOS (CBOS, 2012, s. 6). Wedtug tego sondazu niemal potowa dorostych Polakdw (48%)
uwazata, ze najlepsza sytuacja dla rodziny jest tzw. model partnerski, zas 27% badanych
popierato model mieszany. Na modele realizowane w rodzinach miato wptyw wyksztatce-
nie rodzicéw, co przedstawiono w tabeli 1.

Tabela 1
Wyksztatcenie rodzica a deklarowany model rodziny (%)

Wyksztatcenie Tradycyjny Egalitarny Mieszany Razem
Podstawowe 39,1 17,4 43,5 100,0
Zawodowe 35,1 37,8 27,0 100,0
Srednie 23,0 23,0 54,1 100,0
Wyzsze 12,9 54,8 32,3 100,0

Zrédto: badania wtasne. Chi-kwadrat Pearsona 25,362, df = 6, p = 0,0003.

Im nizsze byto wyksztatcenie badanych rodzicow, tym czesciej deklarowali oni realizowa-
nie tradycyjnego modelu rodziny, z podziatem na czynnosci kobiece (dom, dzieci) i meskie
(utrzymanie rodziny). Model egalitarny charakteryzowat przede wszystkim rodziny z wyz-
szym wyksztatceniem (55% badanych). Model mieszany wystepowat najczesciej w rodzi-
nach ze $rednim i podstawowym wyksztatceniem rodzicow.

Kto w rodzinach wykonuje wiekszos¢ obowigzkéw domowych? Odpowiedzi na to pyta-
nie przedstawiono na wykresie 2.

Kto$ inny
Maz, ktéremu czasem pomaga zona

Zona, ktérej czasem pomaga maz

Razem
. 52,30
Zona
| ] 46,80
- 1.0,90
Maz [ 5,40
11320
B Ojcowie O Matki O Rodzice tacznie

Wykres 2. Wykonywanie obowigzkéw domowych

Zrédto: badania wtasne.

Nalezy stwierdzi¢, ze zaréwno w opiniach matek (41,4%), jak i ojcow (52,3%), to zona pono-
si wieksza odpowiedzialnos¢ za obowigzki domowe. Wspdine prace domowe deklarowato
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29% rodzicow. Niewielki odsetek badanych wskazat osobe ojca (rodzice 3,2%, ojcowie
0,9%, matki 5,4%). Nikt z badanych rodzicéw nie wymienitinnych osob (babci, siostry, oso-
by wynajetej).

Waznych informacji dostarczajg odpowiedzi rodzicow na pytanie dotyczgce wykonywa-
nia zadan zwigzanych z opieka nad dzieckiem niepetnosprawnym intelektualnie (wykres 3).

Ktos inny

Maz, ktéremu czasem pomaga zona

Zona, ktdrej czasem pomaga maz

Razem

Zona

Maz

O Ojcowie O Matki B tacznie rodzice
Wykres 3. Opieka nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia

Zrédto: badania wiasne.

Wiekszos$¢ obowigzkdw zwigzanych z opieka nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia wy-
konywaty zony, czyli matki dzieci — to opinia ponad potowy ojcow i matek. Kolejne 16,7%
grupy utrzymywato, ze odpowiedzialnosc¢ rodzicielskg ponosi zona, a maz jej czasem po-
maga. Sumuijac te wyniki, mozna stwierdzic, ze w blisko 72% rodzin na barkach kobiet spo-
czywata wiekszos¢ obowiazkow zwigzanych z opieka nad dzieckiem. Zaledwie 1% ojcow
wyreczat zony w tej opiece. Razem te obowiazki petito 27,5% badanych rodzin.

Podjeto prébe sprawdzenia, czy wykonywanie wiekszosci wspomnianych obowigzkow
ma zwigzek z wyksztatceniem i wiekiem rodzicow. Zaleznosci niniejsze przedstawiono
w tabeli 2.

Tabela 2
Wyksztatcenie i wiek rodzicow a opieka nad dzieckiem (%)

Opieka nad dzieckiem Maz Zona Razem Zona, ktorejl

pomaga maz
Wyksztalcenie podstawowe 0,0 37,8 46,0 16,2
Chi-kwadrat zawodowe 0,0 67,4 22,8 9,8
Pearsona 20,993, Srednie 1,6 51,6 21,0 25,8
df=9,p=0,013 wyzsze 3,2 452 32,3 19,4
Wiek do 35 lat 0,0 45,5 30,3 24,2
Ch-kwadrat 36-45 0,0 55,3 27,1 17,7
Pearsona 17,872, 46-55 0,0 59,0 26,9 141
df=9,p=0037 ponad 55 lat 77 53,9 26,9 11,5

Zrédto: badania wiasne.
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Okazuje sie, ze rodzice z podstawowym i wyzszym wyksztatceniem znacznie czesciej
wskazywali, ze wspdinie opiekuija sie dzieckiem z niepetnosprawnoscia. Podobng postawe
deklarowali takze rodzice mtodsi. Prezentowana postawa osob z wyzszym wyksztatceniem
moze wynikac¢ z edukacji na poziomie szkoty wyzszej. Taka postawa u osob mtodszych
i tych z podstawowym wyksztatceniem moze natomiast mie¢ zwigzek z ogdélnymi przemia-
nami kulturowymi, promowaniem egalitarnego modelu zycia rodzinnego, socjalizacja do rdl
rodzicielskich przez przekazy medialne (seriale, programy publicystyczne).

Pytano takze o problemy, jakie na co dzienn moga doskwiera¢ rodzicom dzieci z niepet-
nosprawnoscig umystowa. Wyniki przedstawiono na wykresie 4.
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1 2 3 4 5 6
O Nigdy sie tak nie czuje O Rzadko tak sie czuje
m Czasami tak sie czuje B Czesto tak sie czuje

—

. W ogdle nie ma Pan/i czasu dla siebie.
2. Nie ma Pan/i z kim porozmawia¢ na temat problemdéw zwigzanych z zajmowaniem sie dzieckiem
Z niepetnosprawnoscia.

3. Nie ma Pan/i zadnej pomocy i catg opieka nad dzieckiem/dzieémi z niepetnosprawnoscia jest wytacznie obcigzony
Pan/i.

4. Jest Pan/i pozbawiona kontaktéw ze znajomymi lub najblizszym otoczeniem, pozostajac ciagle sam/a z dzieckiem
Z niepetnosprawnoscia.

5. Jest Pan/i jako matka/ojciec ciagle oceniana/y przez rodzine.

6. Nie radzi sobie Pan/i z wychowaniem dziecka.

Wykres 4. Opinie rodzicéw na temat wybranych sytuacji dnia codziennego

Zrédto: badania wtasne.

Blisko 70% rodzicéw czasami lub czesto nie miato czasu dla siebie. Ponad potowa ro-
dzicow (czasami lub czesto) twierdzita, ze byta w sytuacji, w ktdrej nie miata z kim poroz-
mawiac o problemach zwigzanych z zajmowaniem sie dzieckiem niepetnosprawnym. Po-
dobna czes¢ rodzicow deklarowata, ze brakowato odpowiedniej pomocy i cata opieka nad
dzieckiem z niepetnosprawnoscia spoczywata na barkach rodzicow. Co dziesiaty rodzic
czesto odczuwat wyalienowanie i izolacje spoteczng oraz ciggta kontrole oraz ocene czton-
kow rodziny. Tylko 6,8% rodzicow wskazato, ze nie radzi sobie z wychowaniem dziecka,
zas 18,2% badanych czasami miato taki problem. Pozostate 75% grupy w zasadzie nie
wspominato o problemach zwigzanych z opiekg nad dzieckiem i jego wychowaniem.

Czy wyksztatcenie, miejsce zamieszkania lub wiek maja wptyw na zgtaszane przez wie-
lu rodzicoéw odczuwanie braku czasu, ktéry mozna by poswieci¢ dla siebie? Zroznicowanie
pod tym wzgledem przedstawiono w tabeli 3.

75



Tabela 3

Brak czasu dla siebie a wyksztatcenie, miejsce zamieszkania, wiek badanych (%)

) ) Rzadko Czasami
Brak czasu dla siebie ngij tak. sie tak sie tak sig ngsto t.ak Razem
nie czuje ; ) sie czuje
czuje czuje
Wyksztatcenie podstawowe 16,7 19,4 38,9 25,0 100,0
Test Kruskala-Wallisa: zawodowe 7 26,4 38,5 27,5 100,0
H = 8,335663 Srednie 1,3 14,5 25,8 48,4 100,0
p =0,0396 wyzsze 9,9 16,1 38,7 35,5 100,0
Miejsce zamieszkania .
miasto 14,0 39,0 28,0 19,0 100,0
Test Manna Whitneya
U = 1758, Z pop = =2,07, wies 19,8 20,7 33,6 25,9 100,0
p =0,038
Wiek do 35 lat 18,8 21,9 21,9 37,5 100,0
Test Kruskala-Wallisa: 36-45 8,2 16,5 31,8 43,5 100,0
H = 7650145 46-55 7,8 221 42,9 27,3 100,0
p =0,0538 ponad 55 lat 15,4 26,9 38,5 19,2 100,0

Zrédto: badania wiasne.

Poczucie braku czasu dla siebie najczesciej charakteryzowato rodzicow mieszkajgcych
na wsi, w wieku 36-45 lat, legitymizujgcych sie srednim wyksztatceniem. Wiejskie sSrodowi-
sko zycia wymusza inny rodzaj zajec¢, czasami zwigzany z uprawa roslin i hodowla zwierzat,
co mogto wptywac na wyrazone przez rodzicéw opinie. Najrzadziej zgtaszata ten problem
grupa rodzicéw najmtodszych i tych, ktérzy mieli podstawowe wyksztatcenie. Interpreta-
cja pozostatych zaleznosci wymagataby dodatkowych, szczegdtowych badan zwiazanych
z charakterem pracy zawodowej i warunkami zycia rodzicow.

Z kolei zauwazono, ze doswiadczane przez czes¢ rodzicow dzieci z niepetnosprawnos-
cig intelektualng podleganie ocenom ze strony cztonkdw szerszej rodziny zalezy od zmien-
nej miejsca zamieszkania i wieku rodzicow. Rdznice te przedstawiono w tabeli 4.

Tabela 4
Poczucie bycia ocenianym przez rodzine a miejsce zamieszkania i wiek badanych (%)
) ) ) ) Nigdy tak sig | Rzadko tak | Czasamitak | Czesto tak
Poczucie bycia ocenianym przez rodzing ) ) ) ) . ) . ) Razem
nie czuje sie czuje sie czuje sie czuje
Miejsce zamieszkania
Test Manna Whitneya miasto 42,6 277 17,8 11,9 100,0
U =1,7441,
Zpop = 2,00467, wie$ 328 233 28,5 15,5 100,0
p = 0,0449
Wiek do 35 lat 42,4 27,3 18,2 12,1 100,0
Test Kruskala-Wallisa: 36-45 32,9 25,9 24,7 16,5 100,0
H = 2,640028 46-55 37,2 26,9 20,5 15,4 100,0
p = 0,4505 powyzej 55 lat 46,2 19,2 34,6 0,0 100,0

Zrédto: badania wiasne.

Podleganiu ocenie ze strony rodziny najczesciej odczuwali rodzice ze Srodowisk wiej-
skich, bedacy w wieku 36-45 lat. Najrzadziej zas — rodzice z miast, powyzej 55 roku zy-
cia lub ponizej 35 roku zycia. Mechanizmy kontroli spotecznej zawsze byty bardziej ak-
tywne w Srodowisku wiejskim, co wskazuje na wigksze znaczenie przypisywane ocenom
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cztonkow rodzin przez rodzicdw mieszkajgcych na wsi. By¢ moze rodzice najstarsi, jedno-
czesnie najdtuzej wychowujacy dzieci, zaakceptowali swojg sytuacje i nie zwracaja uwagi
na oceny cztonkdw rodzin. Trudno zinterpretowac podobne opinie rodzicow najmtodszych.
Warto poswiecic¢ temu zagadnieniu kolejne, jakosciowe badania.

W tabeli 5 natomiast przedstawiono zréznicowanie poczucia nieradzenia sobie z wycho-
waniem dziecka - rzadziej doswiadczanego, co zalezy od wieku badanych rodzicow.

Tabela 5

Poczucie, ze rodzic nie radzi sobie z wychowaniem dziecka a wiek badanych (%)

Poczucie, ze rodzic nie radzi sobie Nigdy tak sie | Rzadko tak | Czasamitak | Czesto tak Razem

z wychowaniem dziecka nie czuje sie czuje sie czuje sie czuje

Wiek do 35 lat 66,7 21,2 6,1 6,1 100,0
Test Kruskala-Wallisa: | 36-45 28,4 294 32,9 9,4 100,0
H =21,98580 46-55 52,6 30,3 10,5 6,6 100,0
p = 0,0001 powyzej 55 lat 65,4 26,9 77 0,0 100,0

Zrédto: badania wtasne.

Poczucie, ze badany nie radzi sobie z wychowaniem dziecka czesciej towarzyszyto ro-
dzicom w wieku 36-45 lat. Nie miaty w tej kwestii znaczenia ani migjsce zamieszkania, ani
wiek, ani stopien niepetnosprawnosci dziecka. Biorgc pod uwage, ze kobiety czesciej spra-
wowaty opieke nad dzieckiem, musimy by¢ swiadomi, ze wiasnie ich w wigkszym stopniu
dotyczyty opisywane tu negatywne doswiadczenia zycia codziennego.

Podjeto réwniez probe sprawdzenia, kto w rodzinie podejmuje najwazniejsze decyzje,
wytycza strategiczne cele, staje sie autorytetem w decydujgcych sprawach dotyczgcych
rodziny. Wyniki zaprezentowano w tabeli 6.

Tabela 6
Podejmowanie decyzji dotyczacych funkcjonowania rodziny (%)
Maz Jona Razem Zona, ktorej czgsem Maz, cza§em Suma
doradza maz doradza zona
W opinii matek 10,0 23,6 48,2 1,8 6,4 100,0
W opinii ojcow 7,2 20,9 50,0 1,8 6,4 100,0
Srednio w opinii obojga rodzicéw 8,6 22,2 50,9 11,8 6,4 100,0

Zrodto: badania wiasne.

Zdaniem potowy rodzicéw decyzje dotyczace funkcjonowania rodziny sa podejmowa-
ne wspolnie. Ponad 20% rodzicow twierdzito, ze taka osoba jest zona, blisko 10% rodzi-
cow deklarowato, ze to ojciec pemi role autorytetu w decyzjach dotyczacych rodziny i on
najczesciej podejmuje decyzje. Zdaniem 11,8% matek i ojcow decyzje podejmuje przede
wszystkim zona, konsultujac je z mezem. Najmniejsza grupa badanych twierdzita, ze maz
przy mniejszym udziale zony jest decydentem rodzinnym (6,4%).

Na forme podejmowania decyzji przez rodzicéw wptywa wyksztatcenie rodzicow (patrz
tabela 7).
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Tabela 7

Podejmowanie decyzji dotyczacych funkcjonowania rodziny a wyksztatcenie rodzicéw (%)

. Zona, ktérej | Maz, ktdremu
Wyksztatcenie Maz Zona Razem maz czasem | zona czasem Suma
doradza doradza
Podstawowe 10,9 29,4 42,4 12,0 5,4 100,0
Zawodowe 8,3 24,9 47,2 16,7 2,8 100,0
Srednie 8,2 23,0 50,9 1,5 6,6 100,0
Wyzsze 3,2 3,2 71,0 6,5 16,1 100,0

Zrédto: badania wtasne. Chi-kwadrat Pearsona 35,290, df = 18, p = 0,0087.

Jak wynika z prezentowanej zaleznosci, im wyzsze wyksztatcenie rodzicow, tym czest-
sze deklaracje o wspolnym podejmowaniu decyzji dotyczgcych zycia rodzinnego. Im niz-
sze wyksztatcenie rodzicow, tym czesciej wskazywano, ze autorytetem w kluczowych dla
rodziny decyzjach byta zona.

Podsumowanie

Podsumowuijac analizy badawcze, nalezy stwierdzi¢, ze to matka ponosi wieksza odpowie-
dzialnosc¢ za obowigzki domowe i opieke nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia. W ocenie
badanych rodzicéw w ich domach dominowat mieszany model matzenstwa (42%), 28% ro-
dzicow wskazato na egalitarny model rodziny, 30% deklarowato — tradycyjny. W ocenie mo-
delu rodziny badani rodzice wzieli pod uwage catoksztatt zycia rodzinnego. Bardziej szcze-
gdtowe pytanie o sprawowanie opieki nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia przynosi jed-
nak informacije, ze w blisko 72% rodzin obowigzki te spoczywaty na barkach kobiet, a oboje
rodzice wspdlnie petnili je w 27,5% badanych rodzin. W co drugiej rodzinie decyzje dotycza-
ce funkcjonowania rodziny byty podejmowane wspdlnie, czesciej w ten sposob decydowali
rodzice z wyzszym wyksztatceniem. Przeprowadzone badania pokazaty, ze w codzienno-
ci zycia rodzinnego blisko 70% rodzicéw nie miato czasu dla siebie. Ponad potowa rodzi-
cow miata Swiadomosé braku odpowiedniej pomocy i poczucie, ze cata opieka nad dzie-
ckiem z niepetnosprawnoscia spoczywata na ich barkach. Wieksze poczucie bezradnosci
w wychowaniu dziecka oraz bycia ocenianym przez rodzine deklarowali rodzice w wieku
36-45 lat. Brak czasu dla siebie czesciej zgtaszali mieszkaricy Srodowisk wigjskich.

Podsumowujac przedstawiony materiat badawczy, nalezy stwierdzi¢, ze wiekszos¢ obo-
wigzkéw zwigzanych z opiekg nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia oraz wiekszos¢ obo-
wigzkow domowych wykonywaty matki dzieci. Uzyskane wyniki pokrywaja sie z badaniami
rodzicow dzieci lekko niepetnosprawnych intelektualnie wykonanych przez Alicje Kozubska
(2000). W badanych przez nig rodzinach przewazat tradycyjny podziat obowigzkdéw miedzy
mezczyzna i kobieta: maz zajmowat sie zapewnieniem srodkdéw do utrzymania, a zona —
wychowaniem dzieci (s. 155).

Wyniki te odbiegaja od deklaracji Polakéw badanych przez CBOS (2012), w ktdrych naj-
czesciej wybierano model egalitarny — 48%, model mieszany deklarowato 28% badanych,
a najrzadziej wybierano model tradycyjny — 22%. Wskazuje to na inng sytuacje w rodzinach
wychowujgcych dziecko z niepetnosprawnoscig, co potwierdzity takze badania F. Wojcie-
chowskiego (1993), E. Pisuli (1998), J. Hunfelda, A. Tempels, J. Passchiera, F. Hazebroeka
i D. Tibboela (1999), A. Twardowskiego (2009), czy A. Pateckiej i H. Szczodry (2011).
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Ewa Pisula (1998) na podstawie wtasnych badan stwierdzita, ze w rodzinach dzieci nie-
petnosprawnych intelektualnie panuje tradycyjny podziat rél ojca i matki. Zadania matki
zwigzane z opiekg nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia mogg by¢ tak duze, ze moze
dojs¢ do konfliktu rdl i kryzysu w rodzinie. Do najczesciej wyrdznianych przez matki utrud-
nien nalezaty: niewystarczajgca ilos¢ snu, sen ptytki, przerywany, koniecznosc nieustanne-
go skupienia uwagi na dziecku, bycie z dzieckiem przez caty czas, brak czasu na rozryw-
ki, niemoznos¢ odpoczynku, koniecznos¢ korzystania z publicznych srodkéw komunikacii,
uciazliwos¢ czestych wizyt u specjalistow, brak sit fizycznych, poczucie statego zwigzania
z dzieckiem, niezrozumienie przez otoczenie problemow wynikajgcych z bycia matka dzie-
cka niepetnosprawnego.

Wedtug Andrzeja Twardowskiego (2009) na barkach kobiet wychowujgcych niepetno-
sprawne dziecko spoczywa wiekszos¢ obowigzkow domowych, opiekunczych i pielegna-
cyjnych. Autor pokazuje, ze to matki w realizacji tych czynnosci wykazuja sie niezwyktg sitg,
cierpliwoscia, wytrzymatoscia, rezygnuja z wykonywania obowigzkéw zawodowych i po-
dejmujg wyzwanie opieki nad niepetnosprawnym dzieckiem.

Alicja Patecka i Helena Szczodry nazywajg role matki dziecka z niepetnosprawnoscia ter-
minem hipermacierzynistwo (Patecka, Szczodry, 2011, s. 8). Jest to macierzyristwo opie-
kunicze na cate zycie. To model szczegodlnej koncentracji na dziecku, ktéremu podporzad-
kowane sg inne sfery zycia rodziny. Autorki przeprowadzity osiem wywiaddw narracyj-
nych z matkami dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualng. W wyniki badan pokazuja, ze
matki realizujg model hipermacierzynstwa, ktoéry catkowicie i nierozerwalnie wigze tozsa-
mosc, biografie i wszelkg aktywnos¢ matek z dzieckiem. Rola tych matek nie miata innych
alternatyw.

Bogustawa Budrowska (2000) opisata stereotypowe postrzeganie matek w spoteczen-
stwie polskim. Najistotniejszym przekonaniem byto to, ze dziecko jest najwazniejsze, a ko-
bieta jest powotana do macierzyristwa, ktérego cechami jest dojrzato$c¢ i zdolnos¢ do kie-
rowania sie instynktem. Inne stereotypy pojeciowe idealnej matki to — musi by¢ ona cierpli-
wa, wyrozumiata, obdarza¢ dziecko mitoscig ciggtg i bezwarunkowa. Ponadto macierzyn-
stwo w postrzeganiu spotecznym to catkowita odpowiedzialnos¢ matki za dziecko, ich nie-
roztacznosc oraz poczucie winy, gdy nie jest sie przy swoim dziecku, a takze poswiecenie,
ktére redukuje marzenia kobiet (Budrowska, 2000, s. 213). Te opinie wydajg sie mie¢ swoj
realny odpowiednik w rodzinach wychowujacych dzieci z niepetnosprawnoscia intelektual-
na. Teresa Sottysiak jest zdania, ze wyreczanie kobiet w obowigzkach domowych czesciej
pojawia sie w literaturze pieknej niz prozie zycia. Autorka, ktora badata mtode matki, poka-
zafa, ze dla kobiet wazniejsza byta rola opiekunki dziecka niz gospodyni domowej. Kobie-
ty czesciej nie wywigzywaty sie z zadan zony, gospodyni domowej, rzadziej zaniedbywane
byty obowigzki macierzyniskie, ktére dla badanych matek byty bardziej istotne niz inne role
domowe (Sottysiak, 2001, s. 100).

Jesli chodzi o omawiany model opieki nad dzie¢mi z niepetnosprawnoscia, a w szczegal-
nosci matymi dziec¢mi, zjawisko to nie musi by¢ specyficznie polskim zjawiskiem. John Hun-
feld ze wspotpracownikami prowadzit badania, w ktérych przez rok obserwowat rodzicéw
dzieci z wadami wrodzonymi. Wykazat, ze gtéwny ciezar ktopotdéw wynikajgcych z proble-
mow zdrowotnych dziecka spoczywa na ich matkach (Hunfeld i in., 1999).

Uzyskane wyniki mozna porownac takze do badan rodzin wychowujacych niepetno-
sprawne dziecko w Srodowisku wiejskim zrealizowanych przez Franciszka Wojciechow-
skiego (1993). Okazato sig, ze 42% rodzin cechowato sie wysokim poziomem wspotpracy
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i wspotdziatania, a 29,8% badanych wskazywato na wystepowanie nieporozumien na tle
obowiazkéw domowych. Niestabilno$¢ zycia rodzinnego charakteryzowata 14,8% bada-
nych rodzin. W pozostatych rodzinach (13,5%) panowat chaos, przypadkowos¢ w petnie-
niu rdl rodzicielskich, wsrdd 8% respondentdw jedno z rodzicdw nie wykazywato zaintere-
sowania sprawami domu (Wojciechowski, 1993, s. 97).

Pomimo przemian w relacjach miedzyludzkich niewielkie zmiany dokonujg sie w sytua-
cji rodzinnej mezdw i zon wychowujacych dziecko z niepetnosprawnoscig. Zazwyczaj oj-
ciec nie ma decydujacego gtosu przy podejmowaniu waznych dla rodziny decyzji — Swiad-
czy to o niepetnym modelu tradycyjnym i o postrzeganiu okreslonych rdl jako koniecz-
nosc. W pewnym stopniu by¢ moze wini¢ tu nalezy tez system komunikaciji matzenskie;.
Wyjscie poza przypisane tradycyjnie role mogtoby prowadzi¢ do odkrycia indywidualnych
predyspozycji i bardziej zroznicowanego podziatu obowigzkéw domowych. Warunkiem
zmian w codziennym funkcjonowaniu mogtaby by¢ pozytywna ocena wysitkdw mezéw
przez zony. Partnerstwu w rodzinie nie sprzyja stereotypowe myslenie kobiet, ze tylko one
wykonaja dane zadanie najlepiej — taka swiadomos¢ moze zniecheca¢ mezczyzn do po-
mocy i prowadzi¢ do ich wycofania sie z zycia rodzinnego. W konsekwencji catos¢ obo-
wigzkéw domowych spoczywa na kobietach, ktére majg poczucie braku pomocy ze stro-
ny najblizszych.
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OBLIGATIONS AND POWERS IN A FAMILY RAISING A CHILD WITH A MENTAL DISABILITY
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ABSTRACT The purpose of the research has been to get to know
the opinions of the parents who are raising a child with a mental
or intellectual disability on the family model and the division of
obligations and powers in the family. Diagnostic surveys and
original questionnaires have been used. The research has com-
prised 222 parents from the Lublin Voivodeship who are rais-
ing children with a mental disability, including 111 mothers and
111 fathers. According to the opinions of the parents the domi-
nant model of marriage in their families was mixed: most of the
housework was done by wives, yet they sometimes were as-
sisted by their husbands in the housework and in the upbringing
of the children. In spite of significant transformations in human
relations, the changes in the situation of the families raising chil-
dren with a mental disability are rather slight.
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