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Wizja dorostosci dzieci z niepelnosprawnoscia
w percepcji ich matek

Stowa kluczowe: dorosto$¢, dzieci, niepelnosprawno$é, matki.

Wstep

Liczne badania dowodza', ze niepetnosprawnos¢ stanowi znaczacy problem

zarowno dla osob nig dotknietych, jak i dla ich rodzin. Dla rodzicow niepet-

1

L. Abbeduto, M.M. Seltzer, P. Shattuck, M.W. Krauss, G. Orsmond, M.M. Murphy, Psycholo-
gical well-being and coping in mothers of youths with autism, Down syndrome, or fragile X
syndrome, ,,American Journal of Mental Retardation” 2004, 109, s. 237-254; M.J. Baker-Eri-
czen, L. Brookman-Frazee, L. Stahmer, Stress levels and adaptability in parents of toddiers with
and without autism spectrum disorder, ,,Research Practice for Persons with Severe Disabilities”
2005, 30, s. 194-204; S. Cudak, Wychowawcze i emocjonalne funkcjonowanie rodziny z dziec-
kiem niepetnosprawnym, Wydawnictwo Wyzszej Szkoty Humanistyczno-Ekonomicznej, £6dz
2007; W. Dykcik, Aktualne problemy zZyciowe 0séb autystycznych i ich rodzin, [w:] Autyzm —
kontrowersje i wyzwania, red. W. Dykcik, Poznan 1994, s. 185-199; M. Feldman, L. McDonald,
L. Serbin, D. Stack, M.L. Secco, C.T. Yu, Predictors of depressive symptoms in primary care-
givers of young children with or at risk for developmental delay, ,,Journal of Intellectual Disa-
bility Research” 2007, 51, s. 606-619; A. Gretkowski, Pomoc psychologiczno-pedagogiczna
rodzinie i dziecku przewlekle choremu, [w:] Pomoc dziecku i rodzinie w sytuacji kryzysowej,
teoria, historia, praktyka, red. I. Kurlak, A. Gretkowski, Stalowa Wola — Sandomierz 2008,
s. 211-232; R.M. Hodapp, L.A. Ricci, D.J. Fidler, The effects of the child with Down syndrome
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nosprawnos¢ dziecka jest zrédlem duzego obcigzenia emocjonalnego, a czesto

réowniez fizycznego, wynikajacego z koniecznosci sprostania wielu obowigzkom

nieznanym opiekunom dzieci rozwijajacych si¢ prawidlowo. Dodatkowo niepet-
nosprawnos¢ dziecka powoduje reorganizacje planow i celow sformutowanych
przez rodzicoéw oraz znaczgco wplywa na sytuacje materialng i spoteczna?.

Oprocz licznych trudno$ci, zmartwien dnia codziennego, rodzice do$wiad-
czajg takze poczucia zagubienia, bezradnosci, krzywdy, a nierzadko takze przy-
pisuja sobie wine za stan dziecka. Wielu z nich prezentuje trudnosci z akceptacja
niepetlnosprawnosci dziecka oraz przystosowaniem si¢ do jego ograniczen. Na
podkreslenie zastuguje takze brak zrozumienia ze strony otoczenia spotecznego
dla sytuacji zardbwno samej osoby z niepetnosprawnoscia, jak i jej rodziny, co
w konsekwencji poteguje u nich odczuwanie dodatkowych obcigzen®. Nalezy
jednak zaznaczy¢ obecno$é w literaturze przedmiotu takich opracowan empirycz-
nych, ktére dowodza wzrostu samooceny, poczucia wlasnej wartosci i znaczenia
na skutek doswiadczen wynikajacych ze sprawowania opieki nad niepetnospraw-
nym dzieckiem.

Wisréd badaczy panuje zgodno$¢ co do tego, ze grupa rodzicow sprawujaca
opieke nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia nie stanowi grupy homogenicznej.
Wystepuje w niej duze zrdznicowanie ze wzgledu na natgzenie do§wiadczanych
trudnos$ci/stresu rodzicielskiego. Owo zréznicowanie wynika z trzech zasadni-
czych zbioréw czynnikow, tj.:

— czynnikow charakteryzujgcych dziecko (np. rodzaj i stopien jego niepetno-
sprawnosci, temperament, 0Sobowosc¢);

— czynnikow charakteryzujacych rodzicow (np. pte¢, wiek, poziom wyksztat-
cenia oraz wlasciwosci psychiczne);

— oraz czynnikow tzw. zewnetrznych, do ktérych mozna zaliczy¢: forme prze-
kazu rozpoznania zaburzenia u dziecka, jakos$¢ i dostepnos¢ ustug diagno-
stycznych, terapeutycznych, edukacyjnych, mozliwo$¢ zdobycia pracy lub
tez innej aktywnosci zawodowej dla osoby niepetnosprawnej, postawy oto-
czenia wobec niepelnosprawnos$ci, przynalezno$¢ rodzica do grup i orga-

on maternal stress, ,British Journal of Developmental Psychology” 2003, 21, s. 137-151;
A. Yamada i in., Emotional distress and its correlates among parents of children with pervasive
developmental disorders, ,,Psychiatry & Clinical Neurosciences” 2007, 61, s. 651-657; M. Par-
chomiuk, Rodzice dzieci z mozgowym porazeniem dzieciecym, Lublin 2007; E. Pisula, Rodzice
dzieci z autyzmem, Warszawa 2015; por. M. Plopa, Psychologia rodziny — teoria i badania,
Krakow 2015.

2 A. Firkowska-Mankiewicz, Jakos¢ Zycia rodzin z dzieckiem niepetnosprawnym, ,Psychologia
Wychowawcza” 1999, 2, s. 134-145; E. Minczakiewicz, Sytuacja rodzin z dzieckiem z zespotem
Downa na tle sytuacji wspolczesnych polskich rodzin statystycznych, [W:] Rodzina 0sob z nie-
petnosprawnosciq intelektualng wobec wyzwar wspéiczesnosci, red. Z. Zyta, Torun 2010, s. 41—
55; E. Zasegpa, Poczucie koherencji rodzicéw dzieci z zaburzeniami rozwoju, [W:] Rodzina
0s0b..., s. 71-84; R. Michatowicz, Mozgowe porazenie dziecigce, Warszawa 1993.

3 Por. E. Pisula, Rodzice dzieci z autyzmem.
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nizacji spolecznych, mozliwo$¢ odpoczynku, jak réwniez sytuacje finansowa

rodziny oraz jej jako$¢ wiezi emocjonalnej.

Sytuacja rodzicow dzieci z dang, okre$long, niepelnosprawnoscia moze
znacznie si¢ rozni¢ od potozenia rodzicow sprawujacych opieke nad dzieckiem
z innym deficytem rozwojowym. Niezaleznie jednak od owych réznic — wynika-
jacych choc¢by z faktu znacznie lepszego poznania niepetnosprawnosci, szybszej
diagnostyki, dostepnosci ustug specjalistycznych dla dziecka, czy tez rozwoju
emocjonalnego, zdolnosci komunikacyjnych i spoltecznych dziecka, ktore z pew-
nos$cia sprzyjajg adaptacji — rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia wiele tez tg-
czy. Warto wymieni¢ cho¢by podobienstwa trudnosci wynikajace ze sprawowa-
nia opieki nad dzieckiem z niepelnosprawnoscia, reakcji spotecznych na niepet-
nosprawnos¢ dziecka czy lgku o jego przysztosé (co si¢ stanie z moim dzieckiem,
gdy ciezko zachoruje lub mnie braknie?), mys$lenia — jak bedzie wyglada¢ doro-
sto$¢ mojego dziecka? na ile moje dziecko w przysziosci bedzie samodzielne?

Wiele badan dowodzi, Ze osoby niepetnosprawne napotykaja wiele trudnosci
w swoim dorostym zyciu®. Generalnie, dorosto$¢ jest etapem zycia cztowieka,
w ktérym zyskuje on niezalezno$¢ finansowa i bytowa od otoczenia. Zostajag mu
przyznane wszelkie prawa i wolnosci obywatelskie. Najczesciej dorostos¢ wiaze
si¢ z osiggnieciem pewnego progu wiekowego®. E. Giermanowska podkresla, ze
dorostos¢ osob petnosprawnych wyznaczajg takie wydarzenia zyciowe, jak: zna-
lezienie pracy, zawarcie zwigzku matzenskiego oraz zalozenie rodziny. W przy-
padku o0sob niepelnosprawnych rozpoczgcie dorostego zycia wigze si¢ najcze-
$ciej z uzyskaniem uprawnien do pobierania renty socjalnej®. Badania dowodza,
ze w zaleznosci od rodzaju i stopnia niepetnosprawnosci, poziomu kompetencji
spotecznych i komunikacyjnych oraz dotychczasowego doswiadczenia zawodo-
wego, osoby z niepetnosprawnos$cia napotykaja rézne bariery w znalezieniu
pracy’. Z drugiej strony, wiadome jest, ze praca zawodowa zapewnia namiastke
niezalezno$ci i uczy ich samodzielnego, dorostego zycia w spoteczenstwie®,

Analizujac problematyke dorostosci 0sob z niepetnosprawnoscia, nie sposob
poming¢ kwestii seksualno$ci. W dalszym ciggu odnie§¢ mozna wrazenie, ze
grupa ta, a w szczegdlnosci osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna,

4 E. Giermanowska, Praca zawodowa, [W:] Niepefnosprawnosé — w zwierciadle dorostosci, red.

R.J. Kijak, Krakow 2012, s. 157; D. Lizon-Sztapowska, Gotowos¢ do matzenstwa i rodziciel-

stwa, [w:] Niepetnosprawnosé¢ —w zwierciadle dorostosci, s. 208.

M. Koscielska, Przezywanie wlasnej i cudzej dorostosci przez osoby z niepetnosprawnosciq,

[w:] Niepetnosprawnosé¢ —w zwierciadle dorostosci, s. 17.

6 E. Giermanowska, dz. cyt.

J. Bartkowski, Migdzy stygmatyzacjg a odrzuceniem. System szkolny a przygotowanie zawodowe

miodych 0sob niepetnosprawnych, [W:] Miodzi niepelnosprawni — aktywizacja zawodowa i nie-

typowe formy zatrudnienia, red. E. Giermanowska, Warszawa 2007.

8 M. Adaszek-Waliszczak, M. Smogulecka-Mokrzycka, Znaczenie aktywnosci zawodowej w zy-
ciu 0s6b niepelnosprawnych, [W:] Osoby niepetnosprawne w drodze ku dorostosci, red. D. Wol-
ska, Krakow 2014, s. 267-269.
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doswiadczajg braku zrozumienia i szacunku dla swojej seksualnosci, a sama dys-
kusja na ten temat rodzi niepokoj i budzi liczne kontrowersje®. Z badan wynika,
ze ponad 75% o0sob z niepelnosprawnos$cia intelektualng nigdy nie tworzyto
zwigzku partnerskiego, a 87% nie rozpoczeto wspotzycia seksualnego™®. Z kwe-
stig seksualnosci os6b niepelnosprawnych wigze si¢ prawo do zawierania mal-
zehstw 1 zakladania rodzin. Artykul 12. Kodeksu rodzinnego i opiekunczego
mowi, ze osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng oraz osoby chore psychicz-
nie nie mogg zawiera¢ malzenstw. Niepelnosprawnos$¢ sensoryczna i fizyczna nie
stanowi natomiast ku temu przeszkody.

Interesujaca propozycje koncepcji niepetnosprawnosci, uwzgledniajaca typ
relacji zachodzacej migdzy niepelnosprawnoscia a dorostoscia, prezentuje
K. Rzedzicka'!. Wedtug badaczki wyr6zni¢ mozna:

— niepelnosprawnos$¢ przeciwstawna dorostosci,

— niepelnosprawnos¢ jako barierg dla dorostosci,
— niepelnosprawnos¢ jako czynnik stymulujacy dorostosé,
— niepelosprawnos¢ i1 dorostos¢ jako niezalezne od siebie.

W literaturze przedmiotu relatywnie mato miejsca poswieca si¢ problematyce
odnoszacej si¢ do tego, jak rodzice spostrzegaja przysztos¢ swojego dziecka z nie-
petnosprawnoscia. Nieliczne badania dowodza, ze silny lek o przyszios¢ swojego
dziecka odczuwa 66,6% rodzicéw dzieci z autyzmem i 60% rodzicow dzieci z nie-
petosprawnoscig intelektualng?. Podobne rezultaty uzyskala A. Szczepaniak®®,
przy czym rodzice dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualng postrzegali przy-
szto$¢ swojego dziecka znaczniej bardziej pesymistycznie niz rodzice dzieci z nie-
petnosprawnoscia sensoryczng lub fizyczna, ktorzy z nadzieja patrza w przysztose.
Dodatkowo wykazano zwigzek tej zmiennej z wiekiem rodzica i dziecka'®. Doroste
zycie swoich dzieci z niepelnosprawnoscia zdecydowanie gorzej postrzegaja ro-
dzice starsi, w poréwnaniu do rodzicow mtodszych. Wraz z wiekiem rodzica
zwieksza sig ilo$¢ trudnosci wynikajacych ze sprawowania opieki nad dzieckiem®®

9 R.J. Kijak, Tozsamos$é¢ dotyczgca roli seksualnej — seksualnosé, [W:] Niepetnosprawnosé —

w zwierciadle dorostosci.

Tenze, Seks i niepetnosprawnosé — doswiadczenia seksualne 0sob z niepetnosprawnosciq inte-
lektualng, Krakéw 2010.

K. Rzedzicka, Spofeczne koncepcje dorostosci a niepetnosprawnosé, [w:] Dorostosé, niepelno-
sprawnosé, czas wspolczesny: na pograniczach pedagogiki specjalnej, red. K. Rzedzicka,
A. Kobylanska, Krakow 2003.

E. Pisula, Spostrzeganie wlasnego dziecka przez rodzicow dzieci autystycznych, ,,Szkota Spe-
cjalna” 1991, 2/3.

A. Szczepaniak, Stosunek rodzicéw do przyszlosci dziecka niepetnosprawnego — wstepne wyniki
badan, ,,Edukacja” 2005, 2, s. 38—41.

14 A, Szczepaniak, dz. cyt.; A. Banasiak, Demografia a poziom doswiadczanego stresu matek
dzieci z zaburzeniami rozwoju, ,,Prace Naukowe Akademii im. Jana Dlugosza w Czestochowie.
Pedagogika” 2016, 25, 2, s. 245-264.

S. Blaszczyk, Funkcjonowanie psychospoleczne rodzicow i rodzenstwa dziecka autystycznego,
,»Problemy Opickunczo-Wychowawcze” 2008, 3, s. 40-45; Gray, D.E., Coping over time: the

10

11

12

13

15
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Mozna takze przypuszczal, ze wyzszy poziom do$wiadczanych trudno$ci/stresu

u rodzicdw starszych jest konsekwencja wyczerpania sit fizycznych i psychicznych

na skutek dlugotrwatej opieki nad dzieckiem. Mozliwe jest takze, ze brak widocz-

nych postepéw w rozwoju dziecka oraz pordwnywanie swojej sytuacji z sytuacja in-
nych rodzin wptywaja na gorsze postrzeganie przez rodzicow wilasnego polozenia,
jak i przyszto$ci dziecka®®. T. Peeters jest zdania, ze okres dorastania dziecka to czas
wyjatkowo trudny dla rodzicow, o najwyzszym poziomie doswiadczanego stresu ro-
dzicielskiego. Czas, w ktorym rodzice probuja odpowiedziec sobie na liczne, dreczace
ich pytania, dotyczace w szczegdlnosci przysziego dorostego zycia ich dziecka®’.

W kontekscie powyzszych informacji za wazne uznano poznanie:

— czy istniejg roznice w zakresie postrzegania dorostosci dziecka miedzy mat-
kami dzieci z ré6znym rodzajem niepetnosprawnosci (niepetnosprawnoscia
intelektualng, wzrokowa, shuchowa, ruchowg)?

— czy forma ksztatcenia, z ktorej korzysta dziecko, ma wplyw na postrzeganie
przysztosci dziecka wsrdd badanych matek?

— czy subiektywna ocena otrzymywanego wsparcia spotecznego ma znaczenie
dla postrzegania przysztego dorostego zycia dziecka u badanych matek?

Badania wlasne

W badaniu udziat wzigto 120 oso6b, w tym 30 matek dzieci z niepetnospraw-
no$cia intelektualng, 30 matek dzieci z niepetnosprawnos$cia ruchowsa, 30 matek
dzieci z niepetlnosprawno$cia wzrokowa oraz tyle samo matek sprawujacych
opieke nad dzieckiem z niepelnosprawnoscia stuchowa.

Badania zostaly przeprowadzone w licznych placowkach i osrodkach znajdu-
jacych si¢ na terenie gminy miasta Czgstochowy oraz w jej okolicach. W badaniu
postuzono si¢ metoda sondazu diagnostycznego, w ramach ktérej wykorzystano
technike¢ ankietows. Opracowany kwestionariusz sktadat si¢ z trzech czgsci.
Pierwszg czgs$¢ stanowita metryczka, ktéra umozliwita dokonanie charakterystyki
badanej grupy. Druga cze$¢ kwestionariusza, zatytutowana Informacje o dziecku,
zawierala pytania o wiek dziecka, rodzaj posiadanej niepelnosprawnosci oraz
forme ksztalcenia, z ktdrej ono korzysta. Trzecia czgs$¢ —zasadnicza — sktadata si¢
z 15 pytan zamknigtych i1 2 pytan otwartych. Ankiety zostaly rozdane matkom
dzieci z niepelnosprawnos$cig za posrednictwem dyrektora lub kierownika danej
placowki czy osrodka. Celem uzyskania wickszej grupy badanej kwestionariusz

parents of children with autism, ,Journal of Intellectual Disability Research” 2006, 50,
s. 970-976.

16 A, Banasiak, Zmienne socjodemograficzne a poziom stresu rodzicielskiego ojcow dzieci z auty-
zmem, [w:] Wspélczesna rodzina w Polsce — zagrozenia i nadzieje, red. E. Adasiewicz, S. Cudak,
L6dz 2016, s. 255-267.

17 1. Obuchowska, Dziecko niepetnosprawne w rodzinie, Warszawa 1991.
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ankiety w formie elektronicznej zamieszczono na portalu internetowej grupy wsparcia

,»Rodzice niepetnosprawnych dzieci — dyskusja na kazdy temat”. Lacznie odebrano

120 uzupehionych kwestionariuszy, ktore nastgpnie poddano analizie badawczej.
Grupa badana zostata dobrana pod wzgledem nastepujacych kryteriow:

— diagnoza dziecka (niepelosprawnos¢ intelektualna, niepelnosprawnos¢ ru-
chowa, niepetnosprawnos¢ stuchowa, niepetnosprawno$¢ wzrokowa), sfor-
mutowana co najmniej pie¢ lat przed przeprowadzeniem badania,

— korzystanie dziecka z danej formy ksztatcenia (szkota specjalna, szkota pu-
bliczna, szkota integracyjna lub z oddziatami integracyjnymi, nauczanie in-
dywidualne w domu),

— wiek dziecka (od 14 do 18 lat).

Sredni wiek badanych matek wynosit okoto 43 lat (M 43,6). Najwiecej kobiet
deklarowato, ze mieszka w miescie (53,3%), ma $rednie wyksztatcenie (42,5%)
i jest zamezna (80%). Sredni dochdd na jedna osobe w rodzinach badanych matek
wynosit w przyblizeniu 1262 zlote. Wigkszo$¢ badanych matek posiadata dwoje
lub wigcej dzieci (59,2%).

Wyniki

W celu poréwnania badanych grup matek pod wzgledem postrzegania przy-
szlego dorostego zycia ich dzieci z niepetnosprawnoscia, respondentkom zadana
kilka pytan (okreslajacych typ myslenia o niepelnosprawnosci w kontekscie dorosto-
$ci — np. sposob myslenia o przysztosci dziecka, wystgpieniu ewentualnych barier
i trudnosci w dorostym zyciu dziecka — wg propozycji K. Rzedzickiej'®). Otrzymane
odpowiedzi pogrupowano w pig¢ glownych kategorii, ktére prezentuje tabela 1.

Tabela 1. Postrzeganie dorostosci dzieci z niepelnosprawnos$cia przez badane matki a rodzaj nie-
petnosprawnosci dziecka

Postrzeganie doroslosci Rodzaj niepelnosprawnosci dziecka
dzieci z niepelnosprawno- | Intelektualna Ruchowa Wzrokowa Stuchowa

Scia przez badane matki ol % 0 % 3 % nd %
Pozytywne — — 4 13,3 3 10 4 13,3
Raczej pozytywne 5 16,7 13 433 10 333 8 26,7
Negatywne 12 40 2 6,7 1 33 2 6,7
Raczej negatywne 12 40 11 36,7 7 233 8 26,7
Trudno powiedzie¢ 1 3,3 — — 9 30 8 26,7
Ogotem 30 100 30 100 30 100 30 100

Zrédto: opracowanie wiasne.

18 K. Rzedzicka, dz. cyt.
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Dane ujete w tabeli prezentuja szeroko pojete i uogdlnione wizje dorostosci
dzieci z niepetnosprawnos$ciag przedstawiane przez ich matki. Odpowiedzi re-
spondentek na poszczegodlne pytania pogrupowano i przyporzadkowano do pig-
ciu gléwnych wskaznikow, charakteryzujacych wizje dorostosci. Najbardziej pe-
symistycznie przyszite doroste zycie potomka oceniajg matki dzieci z niepeino-
sprawnoscig intelektualng. Lacznie 80% ankietowanych kobiet uznato, ze pod-
czas mys$lenia o przysztosci swoich dzieci odczuwa niepewno$¢ i silny lgk. Matki
dzieci z niepetnosprawnos$cig intelektualna uwazaja, ze niepetnosprawnosé¢
dziecka jest catkowicie przeciwstawna dorostosci (40%) lub stanowi barierg dla
dorostosci (43,3%). Zgodnie twierdza, iz znacznie obawiajg si¢ trudnosci, jakie
dziecko napotka w swoim dorostym zyciu (63,3%). Ich zdaniem, dzieci nie
znajda pracy i nie zatozg wlasnych rodzin. Zaledwie 5 kobiet z tej grupy bada-
nych prezentuje raczej pozytywne wizje dorostosci dzieci z niepelnosprawno$cia
intelektualng. Najbardziej optymistycznie przyszto$¢ swoich dzieci postrzegaja
matki dzieci z niepetnosprawnoscig ruchows; 43,3% ankietowanych kobiet pre-
zentuje raczej pozytywne, a 13,3% — pozytywne wizje dorostosci swoich dzieci.
Najwiekszy odsetek matek twierdzi, iz niepelnosprawnos¢ stanowi pewna barierg
dla dorostosci (46,7%). Podkres$laja jednak, ze niepelnosprawnos$¢ i dorostosé po-
winno si¢ traktowac jako niezalezne od siebie (40%). Ponadto zdecydowana
wiekszo§¢ respondentek uwaza, ze dzieci z niepelnosprawnoscia ruchowa
w przyszto$ci znajda prace, wstapia w zwigzek matzenski oraz zatoza rodziny.
Matki dzieci z niepelnosprawnoscia wzrokowa oraz matki dzieci z niepetno-
sprawnos$cia stuchowa podobnie postrzegaja przyszte doroste zycie swoich
dzieci. Zdecydowana wigkszos$¢ kobiet z tej grupy prezentuje pozytywne wizje
dorostosci; 56,7% matek dzieci z niepelnosprawnoscig wzrokowg oraz 50% ma-
tek dzieci z niepelnosprawnos$cia stuchowa uwaza, ze niepelnosprawnos¢ stanowi
bariere dla dorostosci. Respondentki zgodnie twierdza, ze ich dzieci w przyszto-
$ci znajda zatrudnienie i zatoza wlasne rodziny.

Kolejny problem badawczy, przyjety w niniejszych badaniach, dotyczyt za-
lezno$ci migdzy postrzeganiem dorostosci dzieci z niepetnosprawnoscia przez
badane matki a formg ksztatcenia, z ktorej korzysta dziecko. Tabela nr 2 przed-
stawia uzyskane wyniki.

Najbardziej optymistyczne wizje przysztosci dzieci z niepelnosprawnoscig pre-
zentujg matki dzieci, ktore uczeszczajg do szkol publicznych/ogoélnodostepnych.
Zdecydowana wigkszos¢ kobiet, ktorych dzieci korzystaja z tej formy ksztalcenia,
uwaza, ze rodzaj szkoly ma wptyw na ksztattowanie si¢ przysztosci dziecka. Respon-
dentki twierdza rowniez, ze szkota dobrze przygotowuje ich dzieci do dorostego, sa-
modzielnego zycia. Kobiety sg przekonane, ze w przysztosci ich dzieci znajdg prace
oraz uzyskajg satysfakcjonujgce ich wynagrodzenie. Najbardziej pesymistycznie
przysztos¢ swoich dzieci postrzegajg matki uczniéw szkét specjalnych oraz matki
dzieci majacych nauczanie indywidualne w domu. Zdecydowana wigkszo$¢ kobiet
z obu grup badanych twierdzi, Zze ich dzieci nie znajda zatrudnienia.
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Tabela 2. Postrzeganie dorostosci dzieci z niepelnosprawnoscia przez badane matki a forma ksztat-
cenia, z ktorej korzysta dziecko

Forma ksztalcenia, z ktorej korzysta dziecko z niepelnosprawnoscia

Postrzeganie doroslosci Szkota integra- L.
Lo o . Nauczanie in-
dzieci z niepelnospraw- Szkota pu- cyjna lub z od- Szkota spe- .
L . . . . . dywidualne
noscia przez badane bliczna dziatami inte- cjalna
. . . w domu
matki gracyjnymi
nl % n2 % n3 % n4 %
Pozytywne 15 41,7 7 24,1 10 19,2 — —
Raczej pozytywne 10 27,8 9 31 12 23,1 — —
Negatywne — — 3 10,3 24 46,2 2 66,7
Raczej negatywne — — 2 6,9% 3 5,8 1 33,3%
Trudno powiedzie¢ 11 30,6 8 27,6 3 5,8 — —
Ogotem 36 100 29 100% 52 100 3 100

Zrodlo: opracowanie wilasne.

Kolejny problem badawczy poddany analizie odnosit si¢ do wplywu subiek-
tywnej oceny otrzymywanego wsparcia spotecznego przez badane matki na po-
strzeganie przysztego dorostego zycia ich dziecka. Tabela nr 3 prezentuje uzy-

skane wynik.

Tabela 3. Postrzeganie dorosto$ci dzieci z niepelnosprawnoscia przez badane matki a subiektywna

ocena otrzymywanego wsparcia spotecznego

Postrzeganie doro-

Subiektywna ocena otrzymywanego wsparcia spolecznego

stosci dzieci z nie- | Raczej nie . Raczej otrzy- .

L. . Nie otrzy- . Otrzymuj¢ Trudno po-

pelnosprawnoscia | otrzymuje . muj¢ wspar- . s

: muje . wsparcie wiedzie¢

przez badane wsparcia cie

matki nl | % | n2 | % | n3 | % | n4d | % | 05 | %
Pozytywne — — 3 37,5 9 153 | 21 70 1 6,3
Raczej pozytywne 3 429 | — — 34 | 57,6 7 233 2 12,5
Negatywne — — 1 12,5 — — 1 33 — —
Raczej negatywne 2 28,6 — — 2 3,4 — — 3 18,8
Trudno powiedzie¢ 2 28,6 4 50 14 | 237 1 33 10 | 62,5
Ogoétem 7 100 8 100 59 100 30 100 16 100

Zrodlo: opracowanie wilasne.
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Z powyzszej tabeli wynika, ze zdecydowanie najczesciej pozytywne wizje
dorostosci swoich dzieci z niepelnosprawnoscia prezentuja matki, ktore otrzy-
muja satysfakcjonujace wsparcie spoteczne. Zdaniem tych matek, w przysztosci
ich dzieci beda mogty liczy¢ na wsparcie wielu osob (rodziny, bliskich oraz przy-
jaciot 1 znajomych). Badane matki, ktore nie potrafig okresli¢, czy otrzymuja
wsparcie ze strony spoteczenstwa, oraz te, ktdre twierdza, ze nie otrzymuja zad-
nego wsparcia, maja problem z jednoznacznym wskazaniem, jak bedzie wygla-
dato przyszie doroste zycie ich dzieci z niepelnosprawnoscia. Kobiety te, w zde-
cydowanej wiekszosci, podkreslaja, ze dzieci w przysztosci beda mogly liczy¢
wylacznie na ich pomoc i wsparcie.

Podsumowanie

W niniejszej pracy przedmiotem szczegdlnego zainteresowania uczyniono
poznanie postrzegania — przez matki sprawujace opieke nad dzie¢mi, z r6znymi
rodzajami niepetnosprawnosci — przysztego dorostego zycia ich dzieci. Zastoso-
wano w tym celu kwestionariusz ankiety, wtasnego autorstwa.

Przeprowadzone analizy potwierdzity wyniki wcze$niejszych badan?®, wska-
zujace roéznice w ocenach przysztosci swojego dziecka miedzy matkami sprawu-
jacymi opieke nad dzie¢mi z r6znym rodzajem niepetnosprawnosci. Wykazano
bowiem, ze matki dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng najbardziej pesy-
mistycznie postrzegaja przysztos¢ swoich dzieci, a pozytywne wizje dorostosci
prezentuja najczesciej matki dzieci z niepetnosprawnos$cia ruchowa. Ponadto wy-
kazano, ze matki dzieci z niepelnosprawnos$cig sensoryczng (wzrokowsa i shu-
chowa) podobnie postrzegaja doroste przyszte zycie swoich dzieci — z duzym op-
tymizmem. Uzyskane rezultaty sg relatywnie proste w interpretacji. Wspolcze-
$nie duze znaczenie przywiazuje si¢ do inteligencji czlowieka oraz jego zaradno-
sci zyciowej. Takie osoby sg poszukiwane i cenione na rynku pracy. Zatem tatwiej
im znalez¢ zatrudnienie i rozpocza¢ samodzielne, doroste zycie. Z kolei niepet-
nosprawnosc¢ fizyczna postrzegana jest przez pryzmat nadziei na poprawg sytua-
cji i stanu zdrowia dziecka, co warunkuje nadziej¢ na jego przysztosc.

Przeprowadzone analizy wykazaty takze znaczenie formy ksztatcenia, z kto-
rej korzysta dziecko z niepelnosprawnoscia, na postrzeganie przez badane matki
jego przysztego dorostego zycia. Matki dzieci korzystajacych z nauczania indy-
widualnego w domu najgorzej postrzegaja ich przyszte doroste zycie — w sto-
sunku do pozostatych matek. Z kolei matki dzieci uczacych si¢ w szkotach ogol-
nodostepnych prezentujg optymistyczne mys$lenie o przyszlosci swojego po-
tomka. Nalezy jednak mocno podkresli¢, ze uzyskane rezultaty trzeba

19 A. Szczepaniak, dz. cyt; J. Juvonen, M. Leskinen, The function of onset and responsibility per-
ceptions in fathers' and mother's adjustment to their child's and developmental disability, ,,Jo-
urnal of Social Behavior and Personality” 1994, 9.
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potraktowac z nalezyta ostroznoscia — z uwagi na niewielki procent dzieci korzy-
stajacych z nauczania indywidualnego (6,7% dzieci z niepetnosprawnoscig inte-
lektualng oraz 3,3% dzieci z niepelnosprawnoscia ruchowa). Ten aspekt analiz
wizji dorostos¢ dzieci z niepetnosprawnoscig w percepcji rodzicow powinien by¢
przedmiotem dalszych dociekan badawczych.

Uzyskane dane pozwolity stwierdzi¢ zalezno$¢ pomigdzy subiektywng ocena
otrzymywanego wsparcia spotecznego a postrzeganiem przyszitosci dziecka
z niepelnosprawnoscia wsrod badanych matek. Okazato si¢, ze matki deklarujace
zadowolenie z do§wiadczanego wsparcia spolecznego charakteryzuje optymi-
styczne widzenie dorostosci swoich dzieci, natomiast matki negatywnie ocenia-
jace otrzymywang pomoc sg zdania, ze w przysztosci ich dzieci beda mogty li-
czy¢ wylacznie na ich pomoc i wsparcie.

Warto w tym miejscu podkresli¢ znaczenie trafno$ci oferowanego wsparcia
spolecznego na dobrostan psychiczny cztowieka. Nie kazde bowiem wsparcie
przynosi pozytywny skutek. Wazne jest dopasowanie jego rodzaju, zrodta i wiel-
kosci do oczekiwan osoby potrzebujgcej. Oznacza to, iz mogg wystapi¢ nieko-
rzystne efekty oferowanego wsparcia, szczeg6lnie w sytuacji, gdy przyczynia si¢
ono do obnizenia przekonania o wiasnej skutecznosci i braku kompetenc;ji®.

Z badan wynika?', ze satysfakcjonujgce wsparcie spoleczne wigze si¢ ze
zmniejszeniem negatywnych efektow, jakie stres rodzicielski wywiera na zacho-
wanie matki podczas interakcji z dzieckiem z zaburzeniem rozwoju. Ponadto wy-
kazano, ze matki dzieci z autyzmem, ktére deklarowaty zadowolenie z otrzymy-
wanej pomocy, spostrzegaty swoje dzieci jako mniej zalezne, a ojcowie rzadziej
mysleli o umieszczeniu dziecka w osrodku catodobowym?. Wydaje sie zatem, ze
satysfakcja czerpana ze wsparcia spotecznego ma duze znaczenie dla przystoso-
wania rodziny dziecka z niepetnosprawno$cig?, a w kontekscie otrzymanych re-
zultatéw — dodatkowo sprzyja lepszemu spostrzeganiu dorostosci niepetnospraw-
nych dzieci. Warto doda¢, ze wspotczesne badania przekonujg?*, iz poziom satys-
fakcji ze wsparcia jest rozny u rodzicow dzieci z ré6znymi zaburzeniami rozwoju.

20 ).T. Deelstra, M.C.W. Peeters, W.B. Schaufeli, W. Stroebe, F.R.H. Zijlstra, Receiving instru-
mental support at work: When help is not welcome, ,,Journal of Applied Psychology” 2013, 88,
s. 324-331; H. S¢k, Wypalanie zawodowe. Przyczyny, mechanizmy, zapobieganie, Warszawa
2000.

2L M.A. Feldman, J. Varghese, J. Ramsay, D. Rajska, Relationships between social support, stress

and mother-child interactions in mothers with intellectual disabilities, ,,Journal of Applied Re-

search in Intellectual Disabilities” 2002, 15, s. 314-323.

A. Banasiak, Wsparcie spoleczne a poziom doswiadczanego stresu rodzicielskiego u ojcow

dzieci z zaburzeniami rozwoju, ,,Pedagogika Rodziny” 2014, 4 (4), s. 177-189.

M. Parchomiuk, Rodzice dzieci z mézgowym porazeniem dziecigcym, Lublin 2007.

A. Banasiak, Wsparcie spoleczne u matek i ojcow dzieci z zaburzeniami rozwoju, ,,Niepetno-

sprawnos¢. Dyskursy Pedagogiki Specjalnej” 2018, 30, s. 135-149; R.I. Brown, J., MacAdam-

-Crisp, M., Wang, G., larocci, Family guality of life when there is a child with developmental

disability, ,,Journal of Policy and Practice in Intellectual Disability” 2006, 3, 238-245; E. Pisula,

Psychologiczne problemy rodzicow dzieci z zaburzeniami rozwoju, \Warszawa 1998.
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Przyktadowo, u rodzicéw dzieci z zaburzeniami rozwoju jest on nizszy niz u ro-
dzicow dzieci rozwijajacych sie typowo, réznice wystgpuja takze u rodzicow
dzieci z autyzmem, u rodzicow dzieci z mézgowym porazeniem dziecigcym i
rodzicow dzieci z zespotem Downa. Dotychczas jednak nie sprawdzano, czy r6z-
nice w tym zakresie wystepuja u rodzicow dzieci z tak mocno rdéznigcymi si¢
niepetnosprawno$ciami, jakie analizowano w niniejszym opracowaniu.

Na koniec warto wspomnie¢ o pewnych ograniczeniach niniejszego badania,
ktore nakazujg ostrozno$¢ przy interpretacji uzyskanych wynikow. Pierwszym z
nich jest wielko$¢ badanych grup oraz ich niereprezentatywny charakter. Ponadto
badania zostaly przeprowadzone w jednym rejonie Polski (powiat czestochow-
ski), co nie pozwala na uogo6lnianie wnioskow. Inne, bardzo istotne ograniczenie
wynika z faktu, ze do analizy nie wprowadzono zmiennej funkcjonowanie
dziecka, ktore bez watpienia obrazuje obciazenia rodzicielskie i ma znaczenie dla
postrzegania przysztego dorostego zycia dziecka z niepetnosprawnoscia. Przyjety
status niepefnosprawnos¢ znacznie gorzej nakresla i wyjasnia istote problemu.

Niezaleznie jednak od powyzszych uwag, wnioski ptyngce z opracowania
wyznaczajg przede wszystkim kierunki dalszych eksploracji w tym zakresie te-
matycznym. Szczegdlnie wazne wydaje si¢ poszukiwanie zmiennych rdznicu;ja-
cych wizje dorostosci dzieci z niepelnosprawnoscia u ich rodzicow. Uzyskane
rezultaty mogg okazac si¢ pomoce przy opracowywaniu odpowiednich progra-
moéw wsparcia dla rodzicdw niepetnosprawnych dzieci oraz przyczynié¢ si¢ do
poprawy ich kondycji psychiczne;j.
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Vision of the adulthood of children with disabilities
in the opinion of their mothers

Summary

The aim of the study presented in this article was to learn about the similarities and differences in
ways of perceiving the adulthood of children with disabilities by their mothers. 120 mothers of
children with disabilities participated in the study, including 30 mothers of children with physical
disabilities, 30 mothers of children with intellectual disability, 30 mothers of children with visual
disabilities and 30 mothers of children with auditory disabilities. A research tool was used, which
was a questionnaire of own authorship. Obtained research results clearly indicate that the greatest
impact on the perception of adulthood of children with disabilities by the examined mothers has the
type of disability that the child has. Mothers of children with intellectual disabilities are the most
pessimistic about their future. Among other factors that differentiate the visions of adulthood of
children with disabilities, presented by the examined mothers, is the form of education used by the
child with disability and the level of social support received by the mother.

Keywords: adulthood, children, disability, mothers.



