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Funkcjonowanie dorostych oséb
z gtebszg niepetnosprawnoscig intelektualna
— poglady rodzicow

Poglady rodzicéw na temat wybranych aspektéow dorostego zycia oséb z umiarkowang
iznaczng niepelnosprawnoscig stanowig glowny watek niniejszego opracowania. Proces
wychowania i stymulowania do rozwoju oraz prospolecznych, samodzielnych aktywno-
§ci powinien by¢ stalg forma oddzialywania wobec doroslych oséb z niepelnospraw-
noScig intelektualng. Zebrane wyniki badan ukazujg spektrum zachowan i pogladéw
rodzicow w zakresie udziatlu ich dorostych dzieci w érodowisku otwartym oraz rodzin-
no-domowym. Ponadto zasygnalizowano tutaj stan samopoczucia rodzicow, ktorzy na
co dzien podejmujg radosci i trudy funkcjonowania wokoél niepelnosprawnosci swoich
dorostych dzieci.

dorostosé i aktywnos$é os6b z umiarkowang i znaczna niepelnospraw-
noScig intelektualna, poglady i samopoczucie rodzicow

Functioning of adults with profound intellectual disability - the views of
parents

The parents’ views about certain aspects of adult life of people with moderate and profound
disabilities are the main topic of this study. The process of education and stimulating
the development and prosocial, independent activities should be a permanent form of
influence on adults with intellectual disabilities. The collected results of the research
show the spectrum of behaviour and the views of parents regarding the participation
of their adult children in an open environment as well as in family and household.
Moreover, the physical and mental state of parents, who every day decide to experience
the good and bad sides of functioning around the disability of their adult children, has
been signalled.

maturity and activeness of people with moderate and profound intellectual
disability, views and physical and mental state of parents
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Wstep

Rodzina wychowujaca dziecko z niepelnosprawnos$cia intelektualng przezywa
i doéwiadcza wielu trudnych sytuacji, ktore stanowiag szczegélne wyzwanie dla
caltego systemu rodzinnego. Sytuacje stresowe, lek o zdrowie dziecka, trudnoSci
adaptacyjne, niepewno§é podejmowanych dziatan medyczno-rehabilitacyjno-te-
rapeutycznych stanowig w pierwszych latach gléwng przestrzen funkcjonowa-
nia systemu rodzinnego. Z czasem sytuacja moze osiggnaé pozorna stabilizacje,
akceptacje lub labilno$é odczué, oczekiwan i zachowan prezentowanych wobec
dziecka i rzeczywistosci. Z pewnoScig na ten fakt wpltywa wiele czynnikéw, ktére
A. Ostrowska okreéla jako mikro- i makrospoteczne. W wymiarze mikrospolecz-
nym, jako najwazniejsze, wymienia: polozenie spoleczne osoby niepelnosprawne;j
oraz zaangazowanie rodziny w proces rehabilitacji. Natomiast czynniki makro-
spoteczne to stan ekonomiczny kraju, obowigzujace w nim regulacje prawne, kie-
runek polityki spolecznej oraz dominujace postawy spoteczne’. Nalezy rowniez
wskazaé czynniki, ktore E. Pisula okre§la jako stresogenne:

* czynniki zwigzane z dzieckiem: wiek, rodzaj i stopien zaburzen rozwoju,

temperament, zaburzenia zachowania,

* czynniki zwigzane z rodzicami: poczucie kompetencji, osobowo$é, depresja,

ograniczenie roli, relacje z partnerem?.

Kolejny aspekt rodzicielstwa, poruszony w niniejszym opracowaniu, a wigazacy
sie z dalszg cze$cia empiryczna, odnosi sie do poczucia odpowiedzialno§ci. Odpo-
wiedzialno$é specjalnego rodzicielstwa czesto prowadzi do nadmiernej ochrony,
opieki czy/i ubezwlasnowolnienia (prawnego lub tez spolecznego). Dlatego tez
M. Koscielska podkresla, iz niepelnosprawnoé§¢ sktania do wyreczania, ochrony
i zakazywania wielu form aktywizacji, co w rezultacie moze wplywaé (czesto tez
wplywa) na zahamowanie rozwoju dziecka, a pézniej osoby dorosltej®. Taka po-
stawa rodzicow prowadzi do traktowania dorostych oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualng jako wiecznych dzieci, wymagajacych takich samych czynnoSci
opiekunczo-wychowawczych, jak dawniej, jak w dziecihstwie, jak zawsze.

W czasie, kiedy dziecko realizuje obowigzek szkolny, rodzice najczesciej
skupiaja sie na efektach podejmowanych dzialan edukacyjno-terapeutycznych,
zapominajac czesto o tym, ze ich kilkuletnia pociecha stanie sie kiedy$ osobg
dorostg. Fakt dorostoséci zaskakuje rodzicow, zdarza sie tez, ze przygotowuja sie
na nadej$cie tego waznego okresu, jednak analiza literatury przedmiotu i wlasne
zawodowe do$wiadczenia wskazuja, ze dorosta osoba z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng przyjmuje czesto status ,,wiecznego dziecka”.

Kluczowe rozwazania dotycza funkcjonowania doroslych oséb z glebszg
niepelnosprawnoécia intelektualng (w stopniu umiarkowanym i znacznym),
w wybranych obszarach zycia, w kontekscie pogladéw, a tym samym oddzia-
lywan rodzicow oraz samej aktywnosci dorostych oséb z niepelnosprawnoscig
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intelektualng. Zdaniem L. Niebrzydowskiego opinie rodzicow na temat wlasne-
go dziecka sg bardzo istotne, bowiem stanowia wazniejszy czynnik ksztaltujacy
osobowo$¢ 1 samoocene, a poziom akceptacji i atmosfera wychowawcza panujaca
w rodzinie sprzyja rozwojowi potencjalnych mozliwo§ci‘.

Poznanie wycinka rzeczywistosci staje sie do§c istotne, zwlaszcza w czasie,
kiedy instytucje edukacji, wsparcia, pomocy i rehabilitacji spotecznej oséb z nie-
pelnosprawnoécig intelektualng poddawane sa ewaluacji, a wyniki badan empi-
rycznych, wnioski i postulaty staja sie przyczynkiem do modelowania i wdrazania
zmian systemowych. Ponadto wage podjetych rozwazan podkreslajg I. Chrza-
nowska oraz B. Cytowska, stwierdzajac, iz dorosto$é oséb z niepelnosprawnoscig
jest marginalizowana zaréwno w samej pedagogice specjalnej, jak i w innych
dziedzinach nauki®.

Rodzina wychowujaca ,,doroste dziecko” z niepelnospraw-
nosScig intelektualna

Dorostosé rozpatrywana jest najczeSciej w aspekcie biologicznym i spolecz-
nym. Wiek metrykalny, czyli ukonczenie 18. roku zycia, wyznacza uzyskanie
wielu uprawnien osoby doroslej. Jednak doroslosé, czesto utozsamiana z dojrza-
oécia, rozpatrywana jest tez w kontekscie wielu kryteriow, ktore stanowig indy-
widualng identyfikacje osoby doroslej. Na kryterium dorostoéci wplywa poziom
osiggnietych zdolnoSci realizowania wielu zadan zyciowych (praca zawodowa,
pelnienie rdl spotecznych), poziom §wiadomoéci, samodzielnoS§ci, odpowiedzial-
nosci za wlasny rozwqj oraz za innych (partnera, dzieci), poziom radzenia sobie
z trudnymi sytuacjami, itd.6. Powyzsze kryteria dorosto$ci stanowia punkt od-
niesienia dla pelnosprawnych oséb, dlatego tez rozpatrywanie sfery aktywnoSci
spolecznej, zawodowej, rodzinnej i zyciowej dorostych os6b z niepelnosprawno-
§cig intelektualna jest niejednoznaczne i nietatwe. Nie podlega podwazaniu sytu-
acja, w ktorej to niemozliwe jest pelne samostanowienie i ,,zycie na wlasng reke”
0s6b ze zlozong czy glebsza niepelnosprawnoscig intelektualng, chodzi bowiem
o rozpatrzenie takich przestrzeni zycia, ktére moga i powinny byé¢ aktywizowa-
ne’. Bowiem, jak twierdzi D. Baczala, poziom rozwoju spolecznego osoby z nie-
pelnosprawnoécig w stopniu umiarkowanym i znacznym jest determinanta jej
spolecznego funkcjonowania i wplywa na poziom samodzielno$ci oraz zaradno§ci
zyciowej®. O. Speck uwaza, ze ,,[...] podstawy pedagogiki 0séb z niepelnosprawno-
Scig intelektualng muszg by¢ wyznaczane przez taka forme etyki, zgodnie z ktorg
wszyscy ludzie przynalezg do jednej grupy, a przynalezno§¢ poszczegélnych osob
nie zalezy od spelniania przez nich okreslonych, narzucanych z zewnatrz kry-
teriow, takich jak wykazywanie racjonalno$ci i autonomii woli”. Nastepnie pod-
kre§la warto$¢ edukacji i sensu zycia osob z niepelnosprawnoscig intelektualna,
postulujac tym samym prawo do godnoSci i przynalezno$ci do wspélnoty ludzi
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ponad powierzchownymi kryteriami przydatnosci i rentownogci oraz niezaleznie
od indywidualnych ograniczen systemu funkcyjnego danej osoby?®.

Istotne jest zatem podejmowanie dzialan zmierzajacych do ksztaltowania
(na miare indywidualnych mozliwo§ci) czynnos$ci samoobstugowych, komuni-
kacyjnych, zachowan spolecznych oraz zaradno§ci funkcjonalnej. Caloksztalt
oddzialywan wychowawczych, socjalizacyjnych, terapeutycznych wymaga celo-
wego planowania i czasu. Nic nie dzieje sie nagle i od razu, proces dojrzewania do
dorostosci potrzebuje uksztaltowania sie w czasie, umys§le i emocjach rodzicéw,
wychowawcow i terapeutéw. Wyreczanie oséb z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng w wielu zakresach zyciowych, uwalnianie ich od wysitku podejmowania sa-
modzielnych zadan, roztaczanie nadmiernej opieki i minimalizacja ich zyciowej
aktywno$ci powoduje lub poglebia ich niepelnosprawnos$é spolteczng'®. Na pod-
stawie literatury psychopedagogicznej mozna wysunaé wniosek, iz aktywizacja
0s0b z niepelnosprawnoscia w §rodowisku domowym, zadaniowanie czy szeroko
pojete uspolecznianie zalezy czesto od poziomu akceptacji samej osoby, w tym ak-
ceptacji stanu niepelnej funkcjonalnosci czy zaburzen rozwojowych!''. Koncepcja
dojrzewania i osiggniecia dorostosci dziecka z niepelnosprawno$cia intelektual-
na jest wyjatkowo trudna do wyobrazenia, a tym bardziej do wdrozenia przez ro-
dzicéw. Sytuacje utrudniajace czy stresowe sg tym silniejsze, im wieksze panujg
w §rodowisku rodzinnym i lokalnym mity i stereotypy dotyczace oséb z niepet-
nosprawnoscig intelektualna. O nieprzychylnych, wrecz negatywnych postawach
pisze A. Ostrowska, ktora uwaza, iz osoby pelnosprawne czesto ograniczajg
proces socjalizacji 0s6b niepelnosprawnych z obawy przed przyszlymi frustra-
cjami i ewentualnymi niepowodzeniami. Czesto tez ograniczajg ich aktywnosé
do §ladowej orientacji zyciowej, minimalizujg cele, do ktérych warto dazyé, kul-
tywuja bierna postawe, co w konsekwencji czyni osobe z niepelnosprawnosciag
bezradng!?. Z kolei M. Chodkowska przedstawia ten aspekt nastepujgco: ,,l[...]
w kazdej rodzinie nastepuje proces zintegrowania sie z dzieckiem w tworzonej
wspolnocie oraz przygotowanie go do integracji w grupach pozarodzinnych.
W rodzinie z dzieckiem uposledzonym umystowo cel ten sie nie zmienia, jednak
trudniej go osiagnac. Przyczyny tych utrudnien to z jednej strony przezywane
przez rodzicéw uczucia negatywne, takie jak rozczarowanie, bdl, wstyd, poczucie
winy, a z drugiej — nieumiejetno$§¢ postepowania z dzieckiem, co prowadzi do
frustracji i bezradno$ci”.

Koncepcja M. Chodkowskiej stanowita gtéwny aspekt badan i celowoéé pod-
jecia niniejszego opracowania. Dokonujac empirycznej eksploracji pogladow
rodzicow, dotyczacych aspektéw dorostosci ich dzieci z niepelnosprawnoéciag
intelektualng, pragne zaznaczyc, iz daleka jestem od ocen krytycznych i osta-
biajacych ich poziom oraz wage rodzicielstwa. Uzyskane wyniki sg tylko wska-
z6wka dla tych, ktérzy tworza system wsparcia, pomocy, edukacji i rewalidacji
0s0b z niepelnosprawnoscig i ich rodzin. Ponadto istotnym watkiem niniejszego
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opracowania jest wskazanie dzialan zmierzajgcych do profilaktyki bezradnosci
(czesto wyuczonej bezradnoS§ci) — zaré6wno rodzicow, jak i ich dorostych dzieci
z niepelnosprawnoécig intelektualng.

Rodzina dostarcza dziecku szeregu doSwiadczen, wiedzy o otaczajacym
go Swiecie spolecznym i przyrodniczym. Poprzez modelowanie, nasladownic-
two i prestiz, rodzina uczy umiejetnosci, nawykow, zachowan i wzorow reakcji
spolecznych oraz systemu warto$ci. Uogélniajac, mozna stwierdzi¢, iz rodzina
stanowi najwazniejszy system zasobéw emocjonalnych, kulturowych i terapeu-
tyczno-rehabilitacyjnych. Czesto we wspodlczesnych opracowaniach naukowych
dominuje postulat, ze rodzina dziecka z niepelnosprawnoscig powinna byé za-
sadniczym celem dziatan profilaktycznych, interwencyjnych i terapeutycznych!s.
Kazda rodzina w procesie opieki, wychowania i socjalizacji przygotowuje dziec-
ko do podjecia w przyszloSci samodzielnego zycia, jednak rodzina wychowujaca
dziecko z niepelnosprawnoécig intelektualna w stopniu umiarkowanym i znacz-
nym - jak donoszg badania — wychowuje czesto ,,wieczne dziecko”. Zatem sfor-
mulowanie ,,doroste dziecko”, z jednej strony, brzmi infantylnie, z drugiej za$
pokazuje rozmiar faktow i sytuacji codziennego zycia rodzinnego, w tym doroslej
osoby z niepelnosprawnoscig intelektualna. Z kolei M. Koécielska twierdzi, iz jed-
nym z glownych probleméw rodzicéw dzieci, ktore rozwijajg sie nieprawidlowo,
jest poczucie winy i szukanie odpowiedzialnych za ten stan. Reakcje rodzicéw na
diagnoze wskazujaca nieprawidlowosci zdrowotne, rozwojowe, intelektualne sg
zawsze traumatyczne. Diagnoze te traktujg jako nieszczeScie, a nasilenie reakcji
rozklada sie w czasie. Poczucie winy rodzicow moze rowniez lgczy¢ sie z pew-
nym wstydem spotecznym, z jakim wigze sie¢ w niektdorych kulturach posiadanie
dziecka z niepelnosprawnoScig intelektualng. Ponadto specjalne rodzicielstwo,
poza problemami natury wewnetrznej, emocjonalnej, doSwiadcza réwniez licz-
nych przecigzen zwiazanych z leczeniem, rehabilitacjg dzieci, z wydatkami oraz
wydluzonym okresem pielegnacji i opieki wymagajacej statego dozoru'.

Zalozenia badawcze i charakterystyka grupy

Przedmiot niniejszej analizy dotyczy pogladéw rodzicéw na temat funkcjono-
wania ich dorostych dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualna w stopniu umiar-
kowanym i znacznym. Badania mialy charakter jakoSciowy, ktére wedlug E.
Zareby charakteryzuja sie holistycznym podej$ciem, nastawionym na indukeyjny
opis kontekstu, w celu opisania i zrozumienia sytuacji’®. W procesie metodologicz-
nym postuzono si¢ kwestionariuszem wywiadu, ktory zostal poglebiony poprzez
swobodne rozmowy z rodzicami. Autorka samodzielnie opracowala kwestiona-
riusz wywiadu, ktérego konstrukcja zawiera tematyke badawcza, wprowadzenie
i 5 czeSci. Pierwsza cze§¢ wstepna obejmuje dane metrykalne, demograficzne
i strukturalno-rodzinne badanych, za$ kolejne tworzg zasadniczg cze§é dotycza-
cg rozpoznania podjetej problematyki. Zasadnicza konstrukcja kwestionariusza
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zawiera pytania otwarte i zamkniete nawigzujace do aktywnosci funkcjonalne;j
dorostych oséb z niepelnosprawnoécig w srodowisku rodzinnym i pozarodzin-
nym, przy jednoczesnym rozpoznaniu stylu zachowania i postepowania rodzicéw.
Kolejne czeéci dotycza pogladéw, ocen, opinii oraz wlasnych przemyslen rodzicéw
w zakresie tematyki badawczej oraz odczué i towarzyszacych badanym stanéw
psychoemocjonalnych. Ponadto konstrukcja problematyczna uwzgledniala np.
czestotliwo$é wystepowania zjawisk, zachowan, reakeji, stopien nasilenia odczud,
emocji czy wyrazenie zgody, obojetnosci badz sprzeciwu na sugerowang sytuacje.
W kilkudziesieciu przypadkach cato$é zebranych informacji uzupetnily obserwa-
cje rodzicéw podczas ich interakcji i rozmoéw z wlasnymi, dorostymi dzieémi.

Grupe badawczg stanowili rodzice oséb z niepelnosprawnoécig intelektualng
w stopniu umiarkowanym i znacznym — uczestnikéw Srodowiskowego Domu
Samopomocy w Przemy§lu, Rudniku nad Sanem i Spiach (razem - 66. rodzi-
cow; 85% matek i 15% ojcow). W zwigzku z powyzszym poglady i opinie rodzicow
dotycza réwniez 66. dorostych os6b z niepelnosprawnoscig intelektualng. Spo-
§rod badanych 61% mieszka na wsi, za§ 39% w miescie. Wiekszo$¢é badanych
posiada status rodziny pelnej, jednak w toku analizy wyodrebniono nastepujace
sytuacje dezintegrujace rodziny: §mier¢ wspolmaltzonka — 8 przypadkow; rozwod
— 3 przypadki; samotne macierzynstwo — 6 0s6b; samotne ojcostwo — 2 osoby.
Przeszlo polowa posiada status rodzin wielodzietnych — 53% (3. i wiecej dzieci),
40% badanych posiada 2. dzieci, za$ 7% rodzicow wychowuje tylko jedno dziecko
(z niepelnosprawnoécig intelektualng). Ponizej zestawiono poziom wyksztalce-
nia badanych rodzicow.

Tabela 1. Poziom wyksztalcenia badanych rodzicow

Poziom wyksztalcenia matka ojciec Razem
N % N % N %

podstawowe 12 19,0 5 10,0 17 15,0
zawodowe 12 19,0 20 41,0 32 28,0
§rednie 18 28,0 15 31,0 33 29,0
pomaturalne 8 12,0 3 6,0 11 10,0
wyzsze 14 22,0 6 12,0 20 18,0
Razem 64 100,0 49 100,0 113 100,0

rodlo: badania wiasne

Rodzice dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng najczesciej legi-
tymujg sie wyksztalceniem zawodowym i érednim, tylko 18% ukonczylo studia
wyzsze, za$ 15% osiagnelo najnizszy, podstawowy poziom ksztalcenia. Nastepnie
badani rodzice okre§lili warunki materialne, udzielajagc nastepujacych odpowie-
dzi klasyfikujacych:

* bardzo dobre — 10%;
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* dobre - 38%;

* wystarczajgce — 47%;

* niewystarczajgce — 5%.

Sposrod osob z niepelnosprawnoscig intelektualng 60% stanowia mezczyzni,
za$ kobiety — 40%, w wieku od 24. do 43. lat. Ponizej zestawiono analize stopnia
niepelnosprawnosci intelektualnej i pte¢ 0os6b opiniowanych.

Tabela 2. Stopien niepelnosprawnosci intelektualnej dorostych osdb

Niepelnosprawnosé Niepelnosprawnosé
w stopniu umiarkowanym w stopniu znacznym
N=22 (33%) N=44 (67%)
Kobiety Mezczyzni Kobiety Mezczyzni
N % N % N % N %
9 40,0 13 60,0 18 40,0 26 60,0

Zrédlo: badania wiasne

Najliczniejsza grupe opiniowanych os6b tworza dorosli z niepelnosprawnoscig
intelektualng w stopniu znacznym (67%), z czego wiekszo$¢ to mezczyzni (60%).
Osoby z umiarkowana niepelnosprawnoscia intelektualng stanowia 33%, z czego
wiekszo§¢ to mezezyzni (60%). W toku analizy stwierdzono, ze az 80% doroslych
0s6b ukonczylo tylko szkole gimnazjalna, 17% szkole przysposabiajaca do pracy,
za$ 3% szkole zawodowa.

Problemy badawcze

Problem gléwny sformulowano w pytaniu: Jakie sg opinie rodzicow na temat
funkcjonowania ich dorostych dzieci z gltebsza niepelnosprawnoscia intelektual-
na? Ponadto zestawiono nastepujace problemy szczegdétowe:

» Jaki zakres aktywnoé§ci domowej i Srodowiskowej prezentuja doroslte osoby

z niepelnosprawnos$cia w stopniu umiarkowanym i znacznym?

* Jakie dzialania aktywizujace podejmuja rodzice wobec dorostych dzieci?

* (Czyiw jakim stopniu rodzice respektuja prawa swoich dorostych dzieci do

samodzielno§ci?

* (Czy ple¢ i stopien niepelnosprawnosci determinuje proces wychowywania

do dorostosci?

Ze wzgledu na znaczgce réznice indywidualne w zakresie dominacji, aktyw-
nosci i dziatan dorostych kobiet oraz mezczyzn z niepelnosprawnoscig intelek-
tualng dokonano odrebnych analiz, tak, zeby stopienn uogélnienia interpretacji
uzyskanych wynik6w zminimalizowaé.
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Analiza wynikéw badan

Analiza szczegélowych wynikéw badan ma charakter jakoSciowy i w zni-
komym stopniu postuzono sie wynikami ilo§ciowymi. Interpretujac uzyskane
informacje, dokonano charakterystyki funkcjonalnej dorostych oséb z niepetno-
sprawnos$cig intelektualng, ich zakresu aktywnoSci i czestotliwosci podejmowa-
nych zadan. Analiza dzieli sie na 4 gléwne czeSci, w ktorych dokonano oddzielnej
charakterystyki opiniowanych, przedstawiajac odrebnie grupe oséb z niepelno-
sprawnoscig umiarkowang i znaczng, wyodrebniajac rowniez pteé¢. Calo§¢ empi-
rii podzielono réwniez na 4 czeéci, tj.: funkcjonowanie w rodzinie; w §rodowisku;
zachowanie, autonomia, prawo wyboru; opinie rodzicéw na temat dorostosci. Pod-
czas analizy uzyskanych wynikow autorka nie dokonywala interpretacji i wnio-
skow. Podsumowanie i wnioski stanowig ostatnig czes$¢ niniejszego opracowania.

Doroslosé kobiet z niepelnosprawnoscia w stopniu
umiarkowanym (9 osob)

Funkcjonowanie w rodzinie

Kobiety rzadko wykonujg w gospodarstwie domowym prace porzadkowe (zmy-
wanie naczyn, odkurzanie, mycie podlég, wynoszenie Smieci), tylko czasami sg
aktywizowane do tych czynnoé$ci. Wszystkie z kolei biorg udzial w przygotowaniu
domowych uroczystoSci i $wiat koscielnych, pomagajac domownikom iim asystu-
jac. Polowa opiniowanych potrafi przygotowaé positek typu: §niadanie, kolacja,
przyrzadzenie salatki. Czas wolny kobiety spedzaja najczeSciej, ogladajgc tele-
wizje (filmy, programy muzyczne, bajki), stuchajac muzyki, rzadziej korzystaja
z form plastycznych typu: malowanie, rysowanie, wyklejanie, rzadko tez §pie-
waja, pojedyncze osoby grajg na instrumencie. Bardzo rzadko czytaja ksigzki,
gazety, uzywaja komputera; tylko 3 panie korzystaja z Internetu. Najbardziej
lubig przebywaé¢ w pomieszczeniu z innymi cztonkami rodziny lub w ogrodzie (na
podwoérku), rzadziej w swoim pokoju. Przeszlo polowa kobiet dosyé czesto spo-
tyka sie ze swoimi znajomymi i kolegami (4 rzadko albo nigdy). Doroste kobiety
w wiekszosci potrafig zadbaé o swoje zdrowie, sygnalizujg tez objawy choroby.

Funkcjonowanie w srodowisku

4 panie dosy¢ czesto poruszajg sie samodzielnie po najblizszej okolicy, na wla-
sng reke dokonujac zakupow (znajg tez warto$¢ nominaléw pienieznych). Regu-
larne kieszonkowe otrzymuja tylko 3 kobiety, mogac tym samym zdecydowac,
na jaki cel zostang wydane pienigdze (2 osoby nigdy nie otrzymuja pieniedzy).
Aktywno§¢é w Srodowisku lokalnym najczesciej sprowadza sie do uczestnictwa
w nabozenstwach koécielnych, rzadziej do udzialu w zyciu kulturalnym danej
miejscowosci; sporadycznie uczeszczajg do kina i na basen. Tylko jedna osoba

© Niepetnosprawnosc — zagadnienia, problemy, rozwigzania. Nr 111/2016(20) 99



porusza sie samodzielnie po miescie, korzystajac z autobusu. Panie raczej nie
korzystaja z zajeé rehabilitacyjnych i ciesza sie dobrym zdrowiem.

Zachowanie, autonomia, prawo wyboru

Zdaniem rodzicéw, ich doroste cérki dosyé czesto prezentuja swoje odmien-
ne zdanie, bunt, nieche¢ lub niezadowolenie, jesli ,,co§” im sie nie podoba, sg
kapry$ne i marudne (8 os6b). Rzadko badz nigdy nie zachowujg sie w sposéb
agresywny. Tylko jedna kobieta przekazuje, wyraza wlasne zdanie dotyczace np.
spedzania wolnego czasu, ubioru, fryzury, itp., dokonujac tym samym wyboréw
funkcjonalnych. W wiekszoéci rodzice przyznaja, ze najczesciej wyreczaja swoje
doroste corki w aktywnosci i obowigzkach. Prawie wszystkie panie czesto po-
dejmuja z rodzing tematy wlasnych probleméw, jednak rzadko badZz nigdy nie
zdradzajg swoich pragnien i marzen. Prawie zawsze sluchajg polecen rodzicow
i jednocze$nie wymagaja stalej kontroli z ich strony. Polowa rodzicéw dorostych
kobiet z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym jest kon-
sekwentna w wychowywaniu i stawia granice wychowawcze (2 osoby nie udzie-
lity odpowiedzi). Polowa tez uznaje prawo ich dorostych coérek do prywatnosci
osobistej. Tylko 1/3 kobiet bierze udzial w wyborach politycznych (6 pan — nigdy).
4. rodzicéw bardzo rzadko podejmuje problematyke seksualnoSci, zas 5. — nigdy.

Opinie rodzicéw na temat dorostosci

Prawie polowa rodzicow uwaza, ze ich niepelnosprawne dziecko powinni wy-
chowywaé do maksymalnej samodzielno§ci, 2. ma odmienne zdanie, 3. za$ nie
udzielito odpowiedzi. Wszyscy rodzice uwazaja, ze ich corki ucza sie samodziel-
no$ci w Srodowiskowym Domu Samopomocy, ponadto 5. rodzicéow twierdzi, ze
i tak nigdy nie beda samodzielne, a wychowanie do dorostosci mija sie z celem,
bo jednak zawsze beda zdane na pomoc innych, dorostych os6b. Rodzice nie chea,
zeby ich doroste corki podjely prace w warunkach chronionych, lecz niektérzy
rozwazaja mozliwo$¢ treningu samodzielno§ci w mieszkaniu (domu) usamodziel-
niajacym. Prawie wszyscy rodzice twierdza, iz ze wzgledu na niepelnosprawno§c
majg pelng kontrole nad zyciem swoich dorostych cérek. Ponad polowa rozwaza
procedure ubezwlasnowolnienia. 3. z nich planuje i organizuje przyszle zycie do-
rostych corek, myslac réwniez o umieszczeniu ich w przyszlo$ci w Domu Pomocy
Spotecznej. Wszyscy rodzice martwig sie o przyszlo$é swojego dziecka, boja sie
myS§le¢ o starosci, stawiajac sobie pytanie: kto zajmie sie nim w przyszloéci, kiedy
ich zabraknie? Prawie wszyscy uwazaja, ze role opiekunéw w przyszlosci podej-
ma ich zdrowe dzieci.
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Doroslo$é mezczyzn z niepelnosprawnoscia w stopniu
umiarkowanym (13 oséb)

Funkcjonowanie w rodzinie

Polowa mezczyzn wykonuje w gospodarstwie domowym prace porzadkowe
(sprzatanie, odkurzanie, zmywanie naczyn, mycie podldég), czasami dokonuja
drobnych napraw typu: reperowanie motoru, skutera, asystowanie przy napra-
wie samochodu. Ponadto doro§li mezczyzni chetnie majsterkuja, pielegnuja kwia-
ty, warzywa, hoduja zwierzeta (kury, kroliki). Przeszlo polowa mezczyzn bierze
udzial w przygotowaniu domowych uroczystoSci i §éwiat, potrafia tez przygotowac
positek typu: $éniadanie, kolacja, satatka (tylko 2. mezczyzn wykonuje te czynno-
§ci systematycznie). Czas wolny spedzajg najczesciej, ogladajac telewizje, filmy,
bardzo czesto stuchajgc muzyki, malujac, rysujac, czasami czytajac ksiazki, ga-
zety. Az 9 o0s6b uzywa Internetu oraz potrafi skorzystaé z gier komputerowych.
Najbardziej lubig przebywaé w pomieszczeniu z innymi czlonkami rodziny lub
w ogrodzie (na podwoérku), bardzo lubig tez spedza¢ czas w swoim pokoju. 6. mez-
czyzn dosyc czesto spotyka sie ze swoimi znajomymi i kolegami (7 os6b — bardzo
rzadko). Przeszlo polowa mezczyzn czesto porusza sie samodzielnie po najblizszej
okolicy, dokonujac na wlasng reke zakupow lub odwiedzajac bliskich i rodzine. 5
0s6b zna warto$¢ nominaléw pienieznych i potrafi zaplanowaé drobne wydat-
ki (kolejne 5 0s6b wykazuje nizszy poziom umiejetnosci, 3 osoby nie posiadaja
tych kompetencji). Regularne kieszonkowe otrzymuje 8. dorostych synéw (5 oséb
nigdy nie otrzymuje pieniedzy). W wiekszosci (9 os6b) panowie potrafig zadbac
o swoje zdrowie, sygnalizujg tez objawy choroby.

Funkcjonowanie w srodowisku

Aktywno§¢ panéw z niepelnosprawnoScig intelektualng w érodowisku lokal-
nym najczeSciej sprowadza sie do uczestnictwa w nabozenstwach koScielnych,
polowa opiniowanych osob bierze udzial w zyciu kulturalnym danej miejscowo-
§ci; sporadycznie uczeszczajg do kina i na basen. Az 4 osoby, korzystajac samo-
dzielnie ze §rodkéw transportu (autobus, bus), dojada do pobliskiej miejscowoSci,
odwiedzajac np. rodzine. 3. mezczyzn bardzo czesto bierze udzial w zajeciach
rehabilitacyjnych, z kolei 6 oséb sporadycznie.

Zachowanie, autonomia, prawo wyboru

Wszyscy panowie prezentuja swoje niezadowolenie, bunt, nieche¢ lub nieza-
dowolenie, jesli ,,co$” im sie nie podoba, eksponuja tez swoje emocje (8 0s6b bar-
dzo czesto prezentuje takie zachowanie). 3. dorostych mezczyzn czesto przejawia
agresywne zachowania, 6. rzadko. Przeszlo polowa badanych rodzicow twierdzi,
ze ich doroéli synowie maja prawo do wypowiadania i wyrazania wlasnego zdania
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dotyczacego np. spedzania wolnego czasu, ubioru, fryzury i innych form funkcjo-
nalnych. Przeszlo polowa rodzicéw przyznaje, ze czesto wyrecza swoich dorostych
synéw w aktywnoSci i obowigzkach, natomiast 5. rodzic6w nie uruchamia takich
zachowan. Prawie wszyscy mezczyzni czesto podejmuja z rodzing tematy doty-
czace wlasnych problemoéw, wyrazajg tez swoje wlasne pragnienia i marzenia.
Prawie zawsze stuchajg polecen rodzicéw i, zdaniem opiekunéw, wymagajg stalej
kontroli ze strony rodziny. Prawie polowa rodzicow dorostych mezczyzn z nie-
pelnosprawnoécig intelektualng jest konsekwentna w wychowywaniu i stawia
granice wychowawcze (4 osoby nie udzielily odpowiedzi). Prawie wszyscy rodzice
uznajg prawo ich dorostych synéw do prywatnoSci osobistej. Polowa mezczyzn
bierze udzial w wyborach politycznych (2 osoby — nigdy). Tylko jeden z rodzicow
czesto podejmuje problematyke seksualnoSci, 7. — rzadko, jeden — nigdy, 4 osoby
nie udzielily odpowiedzi.

Opinie rodzicé6w na temat dorostosci

Przeszlo polowa rodzicéw uwaza, ze ich niepelnosprawne dziecko powinni wy-
chowywaé do maksymalnej samodzielno§ci, 2. ma odmienne zdanie, za$ 2. nie
udzielilo odpowiedzi. Prawie wszyscy rodzice uwazaja, ze ich synowie ucza sie
samodzielnosci w Srodowiskowym Domu Samopomocy, jedna z matek nie zgadza
sie z tg opinia. 8 0s6b twierdzi, ze ich dziecko nigdy nie bedzie samodzielne, a wy-
chowanie do dorostoéci mija sie z celem, bo i tak zawsze bedzie zdane na pomoc
innych osob. Jedna osoba wyrazitla odmienne zdanie. 3. rodzicow pragnie, zeby
ich dorosli synowie podjeli prace w warunkach chronionych (5 oséb nie chce akty-
wizacji zawodowej, za$ kolejne 5 nie wyrazilo swojej opinii). 7. rodzicéw rozwaza
mozliwo§¢ treningu samodzielno$ci w mieszkaniu (domu) usamodzielniajacym
(tylko 2 osoby nie wyrazaja zgody). Wszyscy rodzice twierdza, iz ze wzgledu na
niepelnosprawnos$é maja pelng kontrole nad zyciem swoich dorosltych synéw, 2.
z nich rozwaza procedure ubezwlasnowolnienia (8 oséb jest zdecydowanie prze-
ciwna). 5. rodzicéw planuje i organizuje przyszle zycie dorostych synoéw, lecz tylko
jedna matka myS§li rowniez o umieszczeniu syna w przyszlo§ci w Domu Pomocy
Spotecznej. Prawie wszyscy rodzice, martwiac sie o przyszlos§é swojego dziecka,
boja sie mysleé o staroSci, stawiajac sobie pytanie: kto zajmie sie nim w przyszlo-
§ci? Jedna osoba nie ma takich dylematow, z kolei 5. z nich uwaza, ze takg role
podejma ich zdrowe dzieci (6 os6b nie udzielilo odpowiedzi).
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Doroslosé kobiet z niepelnosprawnoscia w stopniu
znacznym (18 os6b)

Funkcjonowanie w rodzinie

Tylko 5 kobiet czesto wykonuje w gospodarstwie domowym prace porzadko-
we (zmywanie naczyn, odkurzanie, mycie podlég, wynoszenie §mieci), 6 oséb —
rzadko, za§ 7 nigdy. Ponadto rodzice wskazali nastepujace formy aktywnoSci ich
dorostych cérek: umiejetno$é samodzielnego ubrania sie, spozywania positkéw,
nakrywanie do stolu, pomoc przy ukitadaniu drewna na opal. Prawie wszystkie
panie biorg udzial w przygotowaniu domowych uroczystosci i §wiat, pomagajac
domownikom i im asystujgc (2 osoby nigdy). Tylko jedna osoba potrafi przygo-
towaé posilek typu: $niadanie, kolacja, salatka (7 oséb rzadko, za§ 10 nigdy).
Przeszlo potowa kobiet (11 osbb) z niepelnosprawnoscia w stopniu znacznym
najczesciej czas wolny spedza, ogladajac telewizje, filmy, bajki, stuchajac muzy-
ki; 6 oséb rzadko wybiera takg forme, za$ jedna nigdy. Polowa dorostych kobiet
wybiera aktywno$§é manualng typu: zajecia plastyczne, malowanie, rysowanie,
wyklejanie, prawie wszystkie bardzo czesto lub czesto sluchaja muzyki, 4 osoby
czyta lub przeglada ksigzki, gazety, reklamy. Spoéréd opiniowanych 38% czesto
korzysta z komputera, Internetu (w tym 2 rzadko), a 11 nigdy. Prawie wszystkie
panie najbardziej lubig przebywaé w pomieszczeniu z innymi czlonkami rodziny
lub w ogrodzie (na podworku); tylko jedna osoba zdecydowanie bardziej w swoim
pokoju. Wiekszos¢ kobiet (10 0s6b) dosy¢ czesto spotyka sie ze swoimi znajomymi
i kolegami (4 rzadko albo nigdy). Tylko 2 panie poruszaja sie samodzielnie po
najblizszej okolicy, jedna za§ dokonuje na wlasng reke zakupow (11 pan wychodzi
na zakupy tylko w towarzystwie kogo§ z rodziny; 7 bardzo rzadko). Regularne
kieszonkowe otrzymuja tylko 2 panie, 6 — rzadko, a 10 kobiet nigdy nie otrzymuje
pieniedzy. W wiekszoSci (10 oséb) panie ze znaczng niepelnosprawnoscig intelek-
tualnag potrafia zadba¢ o swoje zdrowie i zasygnalizowac tez objawy choroby, 6
0s0b charakteryzuje sie niskim poziomem umiejetnoSci dbania o stan zdrowia,
za$ 2 — bardzo niskim.

Funkcjonowanie w §rodowisku

3 panie samodzielnie wychodza poza teren wlasnego domostwa, odwiedzajac
najblizszych znajomych czy rodzine. Po najblizszej okolicy spaceruje polowa ko-
biet; pozostale panie sporadycznie, a 3 nigdy. Umiejetno§¢ poruszania sie srodka-
mi komunikacji miejskiej posiada tylko jedna kobieta. Aktywno§é w srodowisku
lokalnym najczesciej sprowadza sie do uczestnictwa we mszy §w. i nabozenstwach
koécielnych (13 oséb czesto, za§ 7 — rzadko). W imprezach masowych i kultural-
nych danej miejscowosci biorg udzial tylko 3 panie, ponadto wychodzg tez na
basen i do kina. Zatem wiekszo§é kobiet (14 os6b) bardzo rzadko uczestniczy
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w zyciu kulturalnym, a blisko potowa nigdy nie korzysta z aktywizacji lokalno-
-kulturalnej. 3 panie uczeszczaja na regularne zajecia rehabilitacyjne.

Zachowanie, autonomia, prawo wyboru

Polowa kobiet z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu znacznym pre-
zentuje swoje niezadowolenie, bunt, niecheé, czesto przejawia znudzenie i znu-
zenie (7 os6b — rzadko, a 2 nigdy). Tylko jedna pani wyraza swoje emocje i zlo§é
agresjg stowng i czynng, 10 pan sporadycznie objawia agresywne zachowania,
za$ 7 nigdy. Wiekszos§¢ kobiet (11 osob) wypowiada wlasne zdanie dotyczgce spe-
dzania wolnego czasu, ubioru, fryzury, itp., dokonujac wyboréw funkcjonalnych
(5 0s6b rzadko, za$§ 2 nigdy). Rodzice przyznaja, ze najczeSciej wyreczajg swoje
doroste cérki w aktywnosci i obowigzkach domowych (11 rodzicéow). Pozostali
starajg sie mobilizowaé swoje corki do aktywnosci funkcjonalnej, nie prezentu-
jac nadopiekunczej i wyreczajacej postawy. Ta sama grupa rodzicow twierdzi,
ze ich corki chetnie rozmawiaja z nimi o swoich problemach, dzielac sie réw-
niez pragnieniami i marzeniami. 4. rodzicéw odpowiedzialo, ze taka swoboda
przekazywanych werbalnie my$li zdarza sie ich doroslym cérkom sporadycznie
lub nigdy. Dorosle corki prawie zawsze sluchajg polecen rodzicéw (tylko 2 osoby
czesto prezentuja jawny upor) i, zdaniem opiekunéw, wymagaja tez statej kontroli
ze strony rodziny. Przeszlo polowa matek czesto stawia granice wychowawcze,
za$ 5 os6b uwaza, ze ich dziecko prawie nie wymaga takich zabiegéw wychowaw-
czych. 2 osoby stwierdzily, iz nie musza okresla¢ ram i zasad funkcjonowania
w spoleczenstwie. Z kolei prawo do prywatnos$ci osobistej zostalo przyznane tyl-
ko 7. eérkom, pozostalta czeS¢ oséb z niepelnosprawnos$ciag w stopniu znacznym
albo jest nadmiernie kontrolowana, albo takiego prawa nie posiada. W wyborach
politycznych dosy¢ czesto biorg udzial tylko 4 panie, za$ 14 nigdy nie wypelnilo
obywatelskiego obowigzku. Tylko jedna matka podejmuje temat seksualnosci, 3.
rodzicow rzadko, za$ 15. nigdy.

Opinie rodzicow na temat doroslosci

13. rodzicow (72%) uwaza, ze ich niepelnosprawne intelektualnie corki po-
winni wychowywaé do maksymalnej samodzielnosci, jedna matka prezentuje
odmienne zdanie, 4. rodzicow nie udzielilo odpowiedzi. Wszyscy rodzice uwazaja,
ze ich corki uczg sie samodzielnosci w Srodowiskowym Domu Samopomocy, za$
12. rodzicéw twierdzi, ze i tak nigdy nie beda samodzielne, a wychowanie do do-
rosloSci mija sie z celem, bo jednak zawsze beda zdane na pomoc innych oséb (3.
nie ma zdania na ten temat). Rodzice najczesciej nie chca, zeby ich dorosle corki
podjely prace w warunkach chronionych (2. rodzicow uwaza, ze warto sprébo-
wac), za$ polowa tylko rozwaza mozliwo§¢ treningu samodzielno$ci w mieszka-
niu (domu) usamodzielniajacym. Prawie wszyscy rodzice twierdza, iz ze wzgledu
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na niepelnosprawno$¢ majg pelng kontrole nad zyciem swoich dorostych corek
(2. rodzicow szanuje autonomie cérek), az 16. z nich rozwaza procedure ubez-
wlasnowolnienia. Tylu samo planuje i organizuje przyszle zycie dorostych corek,
a polowa rozwaza umieszczenie ich w przyszlo§ci w Domu Pomocy Spoleczne;.
Tylko 2. rodzicow patrzy w przysztos¢ z optymizmem i dystansem, pozostali zyja
W napieciu, martwiac sie o przyszlo$é i bojac sie o czas staro§ci swojego dziecka.
Potowa z nich uwaza, ze role opiekunéw w przyszlosci podejma ich zdrowe dzieci.

Doroslo$é mezczyzn z niepelnosprawnos$cia w stopniu
znacznym (26 oso6b)

Funkcjonowanie w rodzinie

Niewielka grupa mezczyzn (7 oséb) wykonuje w gospodarstwie domowym pra-
ce porzgdkowe: odkurzanie, zmywanie i uktadanie naczyn, mycie podtég, sprza-
tanie podworka, czasami dokonujg drobnych napraw. Jednak doro§li mezczyzni,
zdaniem rodzicow, preferujg inne formy aktywnosci: wedkowanie, koszenie tra-
wy, zabawy z dzieémi (z rodziny), robienie przetworéw, opieka nad zwierzetami
(pies, kot, kury, kroliki), $cielenie t6zka, umiejetno§¢ samodzielnego ubrania sie,
zajecia w ogrodzie. Przeszlo polowa dorostych mezczyzn bierze udzial w przygo-
towaniu domowych uroczystoSci i §wiat, potrafig tez przygotowac posilek typu:
$niadanie, kolacja, satatka (blisko polowa nie wykonuje tych czynnoSci). Czas
wolny spedzaja najczesciej, ogladajac telewizje, filmy, bardzo czesto stuchajac
muzyki, malujge, rysujac, czasami ogladajgc gazety, kolorowe czasopisma. Kilka
0s0b latem jezdzi na trzykolowym rowerze. Ponadto pojedyncze osoby wykazujg
nastepujace zainteresowania: $piewanie, zabawa samochodami, kolekcjonowanie
przepiséw kulinarnych, wycieczki i spacery rekreacyjne. Spoéréd opiniowanych
40% uzywa Internetu oraz potrafi skorzystac z gier komputerowych.

Najbardziej lubig przebywa¢ w pomieszczeniu z innymi czlonkami rodziny
lub w ogrodzie (na podwoérku), lubia tez spedzaé czas w swoim pokoju (7 o0s6b
nie lubi spedzaé czasu samotnie). Przeszlo polowa dorostych mezeczyzn spotyka
sie ze znajomymi, kolegami, pozostali rzadko lub nigdy. Polowa mezczyzn czesto
porusza sie samodzielnie po najblizszej okolicy, najczesciej spacerujac, tylko 3
osoby wychodzg samodzielnie na zakupy, pozostali dokonuja zakupow wylacznie
w towarzystwie cztonkéw rodziny. 5 0s6b orientuje sie w zakresie warto§ci nomi-
naléw pienieznych i potrafi zaplanowaé drobne wydatki, otrzymuje tez regular-
ne kieszonkowe (10 osdb — rzadko, za§ 11 oséb nigdy nie otrzymuje pieniedzy).
Potowa opiniowanych mezczyzn potrafi zadbaé o swoje zdrowie, sygnalizuje tez
objawy choroby; pozostali wymagaja wsparcia w tej kwestii, za§ 2 osoby nie po-
siadajg tych kompetencji.
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Funkcjonowanie w srodowisku

Wiekszo$é mezczyzn czesto bierze udzial w nabozenstwach koscielnych (5
0s6b rzadko, za$ 2 nigdy). W aktywnym zyciu kulturalnym danej miejscowosci
uczestniczy polowa pandéw, pozostali sporadycznie, za$ 2 osoby nigdy. Prawie 1/3
panoéw bardzo rzadko bierze udzial w zajeciach na basenie, tyle samo sporadycz-
nie chodzi do kina. Tylko 2 osoby samodzielnie poruszajg sie srodkami trans-
portu publicznego (autobus, bus), dojada do pobliskiej miejscowosci i odwiedza
rodzine. 2. mezczyzn czesto bierze udzial w zajeciach rehabilitacyjnych, z kolei
11. sporadycznie, a pozostali nigdy.

Zachowanie, autonomia, prawo wyboru

Potowa panéw dosy¢ czesto prezentuje swoje niezadowolenie, bunt, niecheé lub
niezadowolenie (8 osdb sporadycznie przejawia takie zachowanie). 4. dorostych
mezczyzn czesto prezentuje zachowania agresywne, rzadko — 14 osé6b, a 4 nigdy.
Z kolei blisko polowa os6b wypowiada wiasne zdanie dotyczace spedzania wolne-
go czasu, ubioru, fryzury, itp. Sposrdd rodzicéw — potowa przyznaje, ze czesto wy-
recza swoich dorostych synéow w aktywnoSci i obowigzkach. Blisko 1/3 mezczyzn
czesto podejmuje z rodzing tematy wlasnych probleméw, pozostali (15 os6b) ro-
big to sporadycznie. Tematyke wtasnych planéw, marzen i pragnien porusza 10.
mezezyzn. Prawie wszyscy stuchaja polecen rodzicéow i, zdaniem opiekunéw, wy-
magajg stalej kontroli ze strony rodziny. Prawo do prywatnosci przyznaje swoim
doroslym dzieciom przeszlo polowa rodzicow (17 osdb), pozostali sga sceptycznie
nastawieni do problematyki autonomii swoich synéw. Prawie wszyscy rodzice
starajg sie by¢ konsekwentni w wychowywaniu i stawiajg granice wychowawecze.
Polowa mezczyzn bierze udzial w wyborach politycznych (10 — nigdy). Tylko jeden
z rodzicow czesto podejmuje z synem problematyke seksualnosci, 10 oséb — rzad-
ko, za$ 13 nigdy.

Opinie rodzicow na temat doroslosci

Wiekszo$é rodzicéw (19 oséb) uwaza, ze ich niepelnosprawne dziecko powinni
wychowywaé do maksymalnej samodzielno$ci, 2. ma odmienne zdanie, za$ 5. nie
udzielilo odpowiedzi. Wszyscy rodzice uwazaja, ze ich synowie ucza sie samodziel-
noéci w Srodowiskowym Domu Samopomocy. Przeszlo polowa rodzicéw twierdzi,
ze ich dziecko nigdy nie bedzie samodzielne, a 7 0s6b ma odmienne zdanie. Jednak
ponad polowa uwaza, ze celem wychowania jest ksztaltowanie samodzielnoéci ich
niepelnosprawnych intelektualnie synéw, staraja sie tym samym mobilizowa¢ ich
do decydowania oraz pelnienia rdl i zadan w domu. Polowa rodzicéw pragnie,
zeby doro§li synowie podjeli prace w warunkach chronionych albo rozpoczeli ak-
tywizacje i trening samodzielno$ci w mieszkaniu usamodzielniajagcym. Wszyscy
rodzice twierdza, iz ze wzgledu na niepelnosprawno§¢ maja pelng kontrole nad
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zyciem swoich doroslych synéw, blisko polowa rozwaza procedure ubezwlasno-
wolnienia. 7. rodzicéw ma na wzgledzie umieszczenie w przyszloSci swojego syna
w Domu Pomocy Spotecznej. Wszyscy rodzice martwig sie o przyszlo§¢ swojego
dziecka, boja sie mysleé o staro$ci wlasnej i dziecka, potowa planuje p6zna do-
rosto$é niepelnosprawnych synéw w rodzinie swoich pelnosprawnych dzieci. 2
osoby nie deklarujg takich wyboréw.

Wnioski

Dorosle osoby z glebsza niepelnosprawnoscia intelektualna najczesciej pre-
zentujg samodzielno$¢ oraz zaradnos§¢ w zakresie samoobstugi i realizacji czyn-
noSci zwigzanych z gospodarstwem domowym (zaréwno w przestrzeni domu, jak
i w obej$ciu). Rodzice oséb z niepelnosprawnosécia intelektualng w stopniu znacz-
nym wypunktowali duzo wiecej umiejetnosci niz rodzice oséb z umiarkowang
niepelnosprawnoscia. Z analizy badan wynika, ze mezczyzni czesciej niz kobiety
uzyskujg autonomie funkcjonalng oraz systematyczniej wyrazajg wlasne opinie,
zdanie, dzielg sie problemami z rodzinag, a takze przedstawiajg swoje plany i ma-
rzenia na przyszlosé. Kobiety okazjonalnie sg angazowane do zadan i czynno-
§ci domowych, najczesciej np. przy organizacji §wigt i uroczystoséci rodzinnych
(pomimo posiadanych umiejetno§ci i mozliwosci do§wiadczania). Nalezy wiec
stwierdzi¢, iz kobiety sg bardziej zdominowane i kontrolowane przez rodzicéw,
przez co wykazujg nizszy stopien samodzielnosci oraz sprawczo§ci. Po analizie
jako§ciowej mozna przyjaé, ze twierdzenie M. KoScielskiej jest nadal aktualne,
bowiem rodzice oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng prezentuja najczesciej
nadmierng ochrone, ograniczajac aktywizacje i dzialanie swoich dorostych dzieci
z niepelnosprawnoscia intelektualng, co w rezultacie obniza poziom ich rozwoju,
kompetencji spolecznych i jako§é funkcjonowania. Rodzice - jak sami twierdza —
starajg sie mobilizowaé swoje dorosle dzieci do aktywnosci, jednak i tak prawie
wszyscy przyznaja, ze ich dzieci wymagaja stalej kontroli, a ponad polowa bar-
dzo czesto je wyrecza w obowigzkach i zadaniach domowych, ograniczajac pole
sprawstwa.

Spedzanie czasu wolnego kobiet najczesciej ogranicza sie do form plastycz-
nych, manualnych oraz biernych (ogladanie programoéw telewizyjnych, stuchanie
muzyKki, rozmowy i przebywanie wérod domownikéw). Z kolei preferowang forma
u mezczyzn jest aktywnos¢ zwigzana z zajeciami domowymi, majsterkowaniem,
uprawg ogrodu, hodowlg zwierzat. W obu grupach najczestszag i najbardziej lu-
biang forma spedzania czasu wolnego jest przede wszystkim stluchanie muzyki,
nieco rzadziej zajecia plastyczne (jednak u kobiet czesciej). Spoérod uzyskanych
opinii zauwazono, iz taka sama grupa kobiet i mezczyzn ze znaczng niepelno-
sprawnoscia, jak i kobiet z umiarkowana niepelnosprawnoécig posiada umiejet-
noé¢ korzystania z Internetu (ok. 30%). Wyjatek stanowig mezczyzni ze znaczng
niepelnosprawnoscia intelektualng — bowiem az 68% czesto korzysta z Internetu.
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Wszyscy rodzice uwazaja, ze najlepszym miejscem zdobywania i ksztaltowania
umiejetnoéci spolecznych, w tym samodzielnosci, jest Srodowiskowy Dom Samo-
pomocy. Uzyskane informacje potwierdzaja stanowisko M. Chodkowskiej, ktéra
zauwaza, ze w kazdej rodzinie istnieje proces socjalizacji, jednak — ze wzgledu na
nieumiejetno$é postepowania rodzicow z dzieckiem — efekty terapii, rehabilitacji
spolecznej czy rewalidacji nie sg spdjne, a czesto okazuja sie przeciwne. Rodzi-
ce w specyficzny sposéb czujg sie zwolnieni z obowigzku stalego aktywizowania
i wdrazania ich dorostych dzieci do podejmowania samodzielnych czynnosci, od-
dajac tym samym odpowiedzialno§¢ za proces ksztaltowania kompetencji spo-
tecznych instytucjom.

Caloksztalt pogladéw rodzicéw obrazuje pewien rodzaj koncepcji, oscyluja-
cej wokol szeroko pojetego (czesto ograniczonego) prawa ich dorostych dzieci do
intymno&ci i prywatnoS§ci. Z badan wynika, ze prawo do prywatnoS$ci posiadaja
w wiekszo§ci mezezyzni, jedynie kobiety ze znacznym stopniem niepelnospraw-
noéci intelektualnej otrzymujg wiekszg swobode prywatnoéci. Na ogoét rodzice
przejawiajg postawe kontrolujgco-planujaca, bez angazowania swoich dzieci do
podejmowania decyzji (oczywiScie na miare sytuacyjng) i mozliwosci do$wiadcza-
nia. Zrédlo tego problemu z pewnoécia tkwi w samym fakcie posiadania dziecka
z niepelnosprawnoécig, bowiem z rozméw wynika, iz tylko polowa rodzicéw de-
klaruje pelng akceptacje stanu swojego dziecka z niepelnosprawnoscig intelek-
tualng. Rodzice sami przyznali, ze czesto towarzyszy im uczucie przecigzenia,
zmeczenia i napiecia psychicznego. Wiekszo$é z nich czesto odczuwa zal, zlosé
oraz niezadowolenie, a blisko 15% cierpi na depresje.

Znikoma liczba dorosltych os6b z niepelnosprawno$cia zostala wdrozona do
samodzielnego korzystania ze srodkéw transportu publicznego, jednak sposrod
opiniowanych to mezczyzni wyrézniaja sie tymi umiejetnoSciami. Podobnie jest
w zakresie samodzielnego poruszania sie po najblizszej okolicy. Kobiety rzadziej
sg wdrazane do tej formy samodzielnosci. Z kolei kieszonkowe otrzymuja w wiek-
szoéci osoby z umiarkowanym stopniem niepelnosprawnoSci, czesciej jednak
mezczyzni.

Zarowno polowa kobiet, jak i mezczyzn, prezentuje zachowania buntownicze,
niezadowolenie i zlo$¢é. Jednak zdecydowanie czeSciej mezcezyzni okazujg swoje
emocje nacechowane agresja stownag i czynna.

Prawie wszyscy rodzice kultywujg praktykowanie wiary u swoich dorosltych
dzieci poprzez ich aktywizacje w nabozenstwach koScielnych. Rzadko jednak
umozliwiajg im udzial w zyciu spoteczno-kulturalnym i rekreacyjnym w obsza-
rze malej ojczyzny; zdecydowanie cze§ciej uczestniczg w tej formie aktywizacji
mezczyzni. Mezezyzni czeéciej tez biorg udzial w wyborach politycznych (46%);
z kolei 70% kobiet nigdy nie uczestniczy w wyborach.

Problematyka seksualnoéci jest przez rodzicow marginalizowana i oddalana,
a ich zamkniete postawy i niski poziom §wiadomosci potrzeb dorostych dzieci'®
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obrazujg uzyskane wyniki: wszyscy rodzice przyznali, ze bardzo rzadko lub nigdy
nie poruszajg tematow zwigzanych z seksualnoécig ich dorostych dzieci (czeSciej
o problematyce seksualnej rozmawiaja rodzice ze swoimi synami niz z corkami).

Przeszlo polowa rodzicow przyznaje, ze wychowanie do samodzielnoéci jest
potrzebne, ale i tak wiekszo§¢ twierdzi, ze ich dzieci nigdy nie beda w pelni samo-
dzielnie funkcjonowaé, wiec wdrazanie do dorosloSci mija sie z celem. Podobnie
w zakresie podjecia pracy zawodowej (chronionej) — wiekszo§¢é rodzicéw nie wyra-
za zgody, nie chce i nie wyobraza sobie, zeby ich dziecko z glebsza niepelnospraw-
noscig intelektualna podjelo obecnie, czy w przyszloSci, prace. Jedynie polowa
z nich rozwaza i nawet wyraza zgode na trening samodzielno$ci w warunkach
pozarodzinnych, tj. w mieszkaniu usamodzielniajacym, chronionym czy trenin-
gowym. Niepokoi fakt, iz w wiekszo$ci rodzice planujg ubezwlasnowolnienie swo-
ich dorostych corek (dotyczy 50% kobiet z umiarkowang niepelnosprawnos$cig
1 88% ze znaczna). Rodzice wychowujacy dorosltych synow stanowia zdecydowang
mniejszo$é i1 rzadziej deklaruja podjecie procedury ubezwlasnowolnienia (kolej-
no: 15% i 38%).

Konkludujac, pte¢ zdecydowanie determinuje postrzeganie autonomii i prawa
do podejmowania samodzielnych (na miare mozliwo$ci) decyzji i zadan zyciowych.
Mezczyzni z glebsza niepelnosprawnoscig intelektualng sa czesciej wdrazani,
aktywowani i motywowani do dorostej samodzielno$ci niz kobiety, czeSciej tez
prezentuja bogatszy katalog umiejetnoSci i zainteresowan oraz otrzymuja wiecej
swobody wyboru. Z kolei stopnien niepelnosprawnosci nieznacznie determinuje
postrzeganie przez rodzicow obszaréw funkcjonalnych swoich dorostych dzieci
z niepelnosprawnoscig intelektualna.

Uogolniajac, rodzice w bardzo ograniczony sposob respektuja prawa dorostych
dzieci do autonomii, funkcjonowania spotecznego, w tym rodzinnego i kultural-
nego. Postawa rodzicow i tok myélenia zdominowane sg przez troske, lek i obawe
o dalszy los ich niepelnosprawnych dzieci, zwlaszcza w czasie, kiedy ich zabrak-
nie, a dzieci osiggng podeszly wiek. Wiekszo$é rodzicow planuje umieszczenie
swoich dzieci (czesciej dotyczy kobiet) w domu pomocy spolecznej, nie widzac dla
nich zadnych innych form wsparcia w przyszloSci. Z kolei potowa rodzicéw po-
szukuje domu rodzinnego wéréd swoich petnosprawnych dzieci (rodzenstwo oséb
z niepelnosprawnoscia), co potwierdza fakt, ze ,,[...] rodziny wraz z unikatowg
strukturg i wieziami stanowig istotne ogniwo calozyciowego wsparcia dorostych
z niepelnosprawnoscig”’.

Dlatego tez dylematy rodzicow oscyluja wokél stanu na dzi§ oraz stanu ich
dzieci w przyszlosci. Liacza fakty, widzac swoje dzieci od zawsze jako nie w pelni
sprawne i niewymagajace trudu do§wiadczania dojrzalszych sytuacji zyciowych.
W zwigzku z powyzszym nalezy uznag, iz rodzice w toku wychowania, troszczac
sie 0 swoje niepelnosprawne intelektualnie dzieci, zapominaja, ze godnoé¢ jest
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im nalezna przez cale zycie, a perspektywa aktywizacji dziecka zmienia sie wraz
z wiekiem.

Zarys postulatow:

* Rodzice powinni byé wdrazani w perspektywe dorostosci swoich dzieci jak
najwczeéniej; od ksztaltowania postaw akceptujacych, stymulujacych roz-
woj kompetencji spotecznych, po proces wychowania na szczeblu edukacji
i aktywizacji zawodowej;

* Budzenie i ksztaltowanie §wiadomo§ci rodzicow oraz budowania perspek-
tywy zmian (w zakresie dorastania do dorostoéci) powinno by¢ wyszczegol-
nionym zadaniem wszystkich specjalistow, pracujacych z dzieckiem oraz
z rodzicami (od specjalistow wczesnego wspomagania rozwoju, nauczycieli,
rehabilitantéw po terapeutéow i asystentéw rodziny);

* SpecjaliSci pracujacy z dzieckiem z glebsza niepelnosprawnosciag intelektu-
alng powinni stopniowo wymagaé od rodzicow myslenia aktywno-zadanio-
wego, realnego na miare potrzeb i mozliwo§ci; ale godnego i prawdziwego
w wymiarze do§wiadczalnym i funkcjonalnym,;

* Rodzina dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng powinna by¢ objeta
systemowym programem wsparcia i ukierunkowanej rehabilitacji spolecz-
nej, poprzez indywidualny plan pracy, nakierowany na przysztos§¢ (aspekt
wychowania do dorosto$ci);

* Nalezy poszukiwaé aktywnych i skutecznych form wspoélpracy z rodzi-
cami, ktére w sposdb warsztatowy, terapeutyczny, indywidualny czy
grupowy pomoga rodzicom zrozumieé¢ i zaakceptowac potrzebe wycho-
wywania ich dzieci do dorosloéci oraz zminimalizowaé¢ wymiar bezradno-
§ci 0s6b z niepelnosprawnoScia i status wiecznego dziecka (model celéw
kroétko- i dlugoterminowych);

* Nalezy zmienié spoleczny obraz doroslych os6b z niepelnosprawnoscia in-
telektualng, m.in. poprzez stworzenie form aktywizacji zawodowej (praca
chroniona, wspierana, asystentura) w lokalnych strukturach panstwowych;

* Nalezy réwniez uwzglednic treSci przekazéw medialnych, ktére w znacza-
cy sposob ksztaltujg opinie i postawy spoleczenstwa wobec oséb z niepelno-
sprawnoscig intelektualna.
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