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Przemiany we wspolczesnej rodzinie
z 0soba z niepelnosprawnoscia

Transformations in a modern family
with a person with disabilities

Abstract

Background - Nowadays the family, in the era of postmodernism and in the world of VUCA,
undergoes various transformations that concern both its structure, functioning, the per-
formance of family roles, and family ties. The family functioning with a person with a dis-
ability is also subject to these transformations, both when the disability concerns the child
and the parent.

Aims - The aim of the article was to show the changes that are taking place in a family
with a person with disabilities, as well as to discuss the problems occurring in it and the
possibilities of support in overcoming them.

Methodology - The article is a review, focusing on an analysis of the issue based on the
literature.

Results - The article is devoted to selected transformations in a family with a disabled
person. The problems of the functioning of a family in which a child with a disability is
raised or in which the disability directly affects the parents themselves are presented. The
problems and difficulties faced by these families as they try to cope with the most current
challenges of the present day are discussed. Moreover, the issue of the complex determi-
nants of family functioning in the face of disability is discussed, especially in the context
of changing social attitudes towards disability.

Conclusions - The transformations in a family with a person with a disability are taking
place against the background of societal-wide changes. They are complex and diverse and
involve many different areas. A family experiencing an accumulation of problems requires
specific support, which should be redefined and, above all, rationalised.
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Abstrakt

Tlo - Wspélczesna rodzina, w dobie postmodernizmu i w swiecie VUCA, podlega rézno-
rodnym przemianom, ktére dotyczq zaréwno jej struktury, funkcjonowania, petnienia rél
rodzinnych, wiezi rodzinnych. Przemianom tym podlega réwniez rodzina funkcjonujq-
ca z osobq z niepetnosprawnosciq, zaréwno w sytuacji, gdy niepetnosprawnos¢ dotyczy
dziecka, jak tez rodzica.

Cele - Celem niniejszego artykutu jest ukazanie przemian dokonujqcych sie wspdtczesnie
w rodzinie z osobq z niepetnosprawnosciq, jak réwniez oméwienie wystepujacych w niej
problemdw i mozliwosci wsparcia w zakresie ich przezwyciezania.

Metodologia - Artykut ma charakter przegladowy, koncentruje sie na opisie i analizie za-
gadnienia na podstawie literatury przedmiotu.

Wyniki - Artykut poswiecony jest wybranym przemianom we wspélczesnej rodzinie z oso-
bq niepetnosprawngq. Przedstawiono problematyke funkcjonowania rodziny, w ktdrej wy-
chowuje si¢ dziecko z niepetnosprawnosciq lub w ktdrej niepetnosprawnos¢ bezposrednio
dotyka samych rodzicéw. Ukazano problemy i trudnosci, z jakimi borykajq sie te rodziny,
probujgc sprostac najbardziej aktualnym wyzwaniom wspdtczesnosci. Ponadto omdwio-
no problematyke ztozonych uwarunkowari funkcjonowania rodziny w obliczu niepetno-
sprawnosci, zwlaszcza w kontekscie zmieniajgcych sie postaw spotecznych wobec niepet-
noSprawnosci.

Wnioski - Przemiany w rodzinie z osobq z niepetnosprawnosciq przebiegajq na tle zmian
ogdlnospotecznych, sq ztozone i zréznicowane oraz dotyczq wielu réznych obszaréw. Ro-
dzina przezywajgca kumulacje probleméw wymaga okreslonego wsparcia, ktére winno
by¢ redefiniowane i przede wszystkim zracjonalizowane.

Stowa kluczowe: ponowoczesnosé, przemiany rodziny, osoba z niepetnosprawnoscig, role
rodzinne, kultura pedagogiczna.

Wprowadzenie

Codziennie obserwujemy przemiany wspdlczesnego $wiata i coraz bardziej
w nich uczestniczymy, nie tylko czerpigc korzysci z postepu i rozwoju, ale nie-
stety réwniez nierzadko ponoszgc dotkliwe ich konsekwencje. Zmiennos¢ i dy-
namika zycia spotecznego, ekonomicznego i kulturowego stajg sie coraz bardziej
gwaltowne, sg tez potegowane nieoczekiwanymi zdarzeniami i doswiadczenia-
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mi ogélnoswiatowymi, takimi jak na przyktad ogtoszona przez WHO w marcu
2020 roku pandemia koronawirusa (COVID-19).

Wspdtczesna epoka okreslana jest mianem ponowoczesnosci rozumianej jako
,catosciowy stan wspétczesnej kultury i cywilizacji uwzgledniajacy codzienne
zachowania ludzi, dominujace wzory myslenia i postepowania, jak réwniez sztu-
ke, polityke, a cze$ciowo nawet religie i nauke” (Dziewiecki, 2002, pp. 14-15). Wy-
razistymi cechami wspdtczesnej epoki sa indywidualizacja i konsumpcjojnizm.
W ponowoczesnosci dominuje styl myslenia nacechowany podejrzliwoscia wo-
bec obiektywnej wizji nauki i promujgcy subiektywnosé spostrzegania §wiata
i wyboréw moralnych (Baratiska, 2016, p. 7), a obiektywne fakty przyjmowane
dotad jako kryterium dziatania ustepuja miejsca subiektywnym przekonaniom
i jednostkowym odczuciom emocjonalnym. ,W wymiarze zycia osobistego, ro-
dzinnego, obyczajowego, w dziedzinie hierarchii wartosci, w dziedzinie sztuki
i literatury zaczyna dominowa¢ absolutyzowanie ludzkiej subiektywnosci oraz
jednostkowej »wolnosci od wszystkiego i wszystkich«” (Dziewiecki, 2002, p. 15).
Coraz cze$ciej autorzy zwracaja réwniez uwage na fakt, ze ponowoczesna wspédt-
czesno$¢ spetnia kryteria rzeczywisto$ci VUCA! (Pigtkowska, 2021). ,,Elementy
$wiata VUCA sg stale obecne w egzystencji jednostki ponowoczesnej. Niezalez-
nie od tego, jakiej sfery zycia dotycza ludzkie wybory, nie dysponujemy juz dzi$
jasnymi wskazéwkami, w jaki sposéb podejmowaé whasciwe decyzje i minima-
lizowa¢ ryzyka. Charakterystyczne dla spoteczetistw ponowoczesnych proble-
my uwypuklita dodatkowo pandemia COVID-19, ktéra stata si¢ do§wiadczeniem
uniwersalnym, w sposéb wertykalny i horyzontalny przenikajgcym wszystkie
Swiaty spoteczne, w tym grupy juz wczeéniej wykluczone i defaworyzowane”
(Mikotajczyk-Lerman, Sztobryn-Giercuszkiewicz, 2022, pp. 7-8).

[ w takim wiasnie $wiecie, petnym réznorodnych niepokojéw, zagrozen i kry-
zyséw funkcjonuje wspétczesna rodzina. Rodzina, ktéra niezmiennie uznawa-
na jest, szczegdlnie w ujeciu pedagogicznym, za jedna z najwazniejszych grup
spotecznych i ktéra ma za zadanie nie tylko wypelnianie obowigzkéw wobec
swoich cztonkéw (przede wszystkim dzieci), ale réwniez zadan i funkcji wobec
ogbtu spoteczeristwa (Kawula, Bragiel, Janke, 2005). A wspédtczesny $wiat, jak
podkresla wielu autoréw, ,,staje sie dla rodziny i jednostki zrédtem wielu nie-
pokojéw. Z jednej strony oferuje nowe mozliwo$ci zyciowe, réznorodno$¢ ide-
ologii i filozofii, z drugiej zas$ nie daje gwarancji co do uniwersalnosci i statosci

! Akronim VUCA oznacza Volatility (zmienno$¢), Uncertainty (niepewno$¢), Complex-
ity (ztozono$¢), Ambiguity (niejednoznacznosé) i stuzy jako koncepcja ramowa do klasyfikacji
i opisu obecnych oraz przysztych okoliczno$ci wraz z ich specyficznymi parametrami; por. np.:
A. Piatkowska, (2021), ‘Przywddztwo w $wiecie VUCA. Jak by¢ skutecznym liderem w niepewnym
$rodowisku’ G. Mikotajczyk-Lerman, J. Sztobryn-Giercuszkiewicz, (ed.), Zycie z niepetnosprawnoscig
w Swiecie VUCA.
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warto$ci moralnych. Obserwowane wspétcze$nie zmiany powoduja wiele obaw,
budzg niepewnos¢ i ciagte napiecie, a ich negatywne nastepstwa sprawiaja, ze
rodzina staje w obliczu kryzysu” (Smyta, 2022, pp. 18-19). Jakkolwiek kryzysy
mogg dotkna¢ kazdej jednostki i kazdej grupy spotecznej (w tym rodziny), to
jednak istniejg pewne czynniki podwyzszajace to ryzyko. Za czynnik taki moz-
na przyjaé niepetnosprawno$¢, ktéra - jakkolwiek nigdy nie definiuje jednostki
i w zadnym przypadku nie moze prowadzi¢ do naruszenia jej przyrodzonej ludz-
kiej godnosci - to w wiekszym lub mniejszym stopniu odzwierciedla sie w jej
biografii. Niepelnosprawno$¢ jednostki powoduje przy tym okreslone utrudnie-
nia lub ograniczenia w jej Zyciowym funkcjonowaniu, najczesciej w okreslonym
stopniu determinuje tez funkcjonowanie rodziny, ktdrej jest ona cztonkiem (tak
generacyjnej, jak i prokreacyjnej), a takze funkcjonowanie szerszego srodowiska
spotecznego, do ktérego jednostka ta przynalezy.

Podejmujac w niniejszym artykule problematyke przemian we wspéicze-
snej rodzinie, za cel przyjeto zwrdcenie uwagi na rodzine, w ktérej pojawia
sie problem niepetnosprawnosci jednego z jej cztonkéw: dziecka lub rodzica.
Rozwazania koncentruja sie przede wszystkim wokét wybranych konsekwen-
cji wspdtczesnych przemian cywilizacyjno-spotecznych, z jakimi przychodzi
zmierzy¢ sie osobom dotknietym posrednio niepetnosprawno$cig - czyli ro-
dzicom wychowujagcym dzieci z niepetnosprawnosciag oraz osobom, ktérych
niepelnosprawnos$é dotyka w sposéb bezposredni - wiec rodzicom z niepel-
nosprawnoscig. Zatem na tle ukazania ogdlnych przeobrazen toczacych sie
we wspélczesnym $wiecie, a tym samym we wspdtczesnej rodzinie, ukazano
problematyke funkcjonowania rodziny z osoba z niepetnosprawnoscig i aktual-
nych przemian w niej zachodzacych.

1. Rodzina w kontekScie przemian wspotczesnego Swiata

W komunikacie CBOS ,,Rodzina - jej znaczenie i rozumienie” podkre$la sie, ze
pomimo rozlicznych i nasilajacych sie ,,zmian spoteczno-politycznych oraz eko-
nomicznych ostatnich dziesiecioleci rodzina niezmiennie pozostaje podstawowg
komérka zycia spotecznego, a szcze$cie rodzinne uwazane jest za jedna z pod-
stawowych wartosci i cel zyciowy wielu Polakéw. Nie wszystko jednak w tym
zakresie jest stabilne. Zmieniaja sie m.in. realizowane modele Zycia rodzinnego,
co sprawia, ze réwniez rozumienie terminu rodzina podlega przeobrazeniom.
(...) Szczescie rodzinne zajmuje niezmiennie pierwsze miejsce wiréd najwazniej-
szych warto$ci, jakimi Polacy kieruja sie w swoim codziennym zyciu. (...) wska-
zalo na nie w tym kontekscie az cztery piate spo$rdd ogétu ankietowanych (80%).
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(...) Szczescie rodzinne jako podstawowg warto$é codziennego zycia czesciej ak-
centujg kobiety (86%) niz mezczyzni (74%) (CBOS, 2019, pp. 1-2).

Jakkolwiek zmieniajaca sie wspdtczesno$é powoduje rozliczne konsekwencje
dla funkcjonowania rodziny, to jest ona nieustannie wysoko ceniong wartoscia,
ale jej obraz, jak podkresla Jézefa Bragiel, ,,zmienia sie gtéwnie za sprawg gwat-
townego rozwoju $rodkéw masowej komunikacji, proceséw globalizacji, nietadu
postnormatywnego czy indywidualizacji. Procesy te nasilajg przemiany w ro-
dzinie, poczawszy od jej definiowania, poprzez zmiane struktury i docierajg do
samego wnetrza, przemieniajac osobowos¢ cztonkéw rodziny, a w konsekwencji
jej oblicze” (Bragiel, 2020, p. 11).

Przed bardziej szczegbtowym omdéwieniem wybranych przemian wspdtcze-
snej rodziny warto zwrdcié uwage na charakterystyczne cechy ponowoczesno-
$ci, ktére stanowig dla tych przemian swoiste tto, a ktére winny pozwolié na
lepsze uchwycenia istoty owych przemian. Gtéwnym mechanizmem wspédtcze-
snych zmian, nie tylko w sferze ekonomicznej, ale réwniez i spoteczno-kulturo-
wej jest globalizacja, ktéra najcze$ciej rozumie sie jako zespdt zjawisk i proce-
séw zachodzacych w réznych dziedzinach zycia prowadzacy do homogenizacji
obrazu $wiata. Dokonuje sie ona gtéwnie dzieki postepowi techniki, a szcze-
gdlnie technologii informacyjnej, ktéra umozliwia szybki przekaz informacji
z calego $wiata. Jednostka ma mozliwo$¢ zaznajomienia sie z réznorodnoscia
kultur, obyczajéw, norm i warto$ci w réznych spoteczefistwach i wybierajac
sposrdd nich te, ktére uznaje za przydatne w swoim zyciu, wciela do katalogu
swoich zachowan. Jednostka moze tak postepowal, gdyz w ponowoczesnosci
jest wolna i autonomiczna w podejmowaniu indywidualnych decyzji. Moze je
podejmowaé samodzielnie i nie musi oczekiwaé na spoteczng aprobate, w tym
na akceptacje nawet ze strony najblizszych czlonkéw rodziny (Bragiel, 2020,
pp. 18-19).

Kolejnymi znamiennymi cechami ponowoczesnego $wiata sa indywidu-
alizacja i konsumpcjonizm. Jak twierdzi Bragiel, ,,Przejecie przez jednostke
orientacji konsumpcjonizmu oraz potrzeby natychmiastowej gratyfikacji pro-
wadzi do daleko idacych zmian w stylu Zycia jednostki, jak i rodziny. Sprawia,
ze w sytuacji probleméw rodzinnych, ktére nie niosg przyjemnosci, jednostka
nie podejmuje trudu walki o jedno$¢ rodziny, ale rozwigzuje ten problem, re-
zygnujac z niej i szukajac szczescia i przyjemnosci z kim innym” (Bragiel, 2020,
p. 23). Natomiast zjawisko indywidualizacji, ktére wystepowato réwniez we
wczesniejszych epokach, nigdy jednak nie byto tak bardzo eksponowane, jak to
sie dzieje wspdlczesnie, a jednostka nie byta tak radykalnie przeciwstawiana
normom moralnym i obiektywnej rzeczywistosci, w ktérej zyje. Jak podkresla
autorka, ,,dzisiaj kazdy sam musi udzieli¢ sobie wskazéwek, jakie zachowania
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i jakie dzialania wybrad, a nie jest to tatwe wobec relatywizacji norm i warto-
$ci, ktére tradycyjnie zawieraty nakazy i zakazy, dostarczajac wskazdéwek, jak
nalezy postepowaé. W ponowoczesnym spoteczetistwie jednostka musi samo-
dzielnie wybraé droge postepowania i na kazdym kroku jej realizacji podej-
mowac¢ kolejne decyzje narazajac sie na niebezpieczeristwo porazki. (Bragiel,
2020, pp. 17-18). Indywidualizacja wymusza na jednostce uwolnienie sie z tra-
dycyjnych struktur wtadzy i ochrony, odrzucenie tradycyjnych przekonan
i norm oraz wytworzenie nowego rodzaju wiezi spotecznych, czego efektem
sa zmiany, ktére dokonuja sie wewnatrz niej samej w postaci pojawienia sie
nowych norm, wartosci i postaw, krystalizowania sie w niej samo$wiadomo-
$ci i samookreslenia oraz budzenia szacunku do siebie jako wartosci. Zatem,
z jednej strony indywidualizacja przejawia sie w narodzinach nowej osobowo-
$ci, zmuszonej do dokonywania wybordw, ale z drugiej strony - jawi sie jako
presja wywierana na jednostke przez rézne instytucje, od ktérych jest zalezna,
gdyz to one decyduja o jej potozeniu zZyciowym. Konsekwencja tego jest zamie-
ranie tradycyjnych wiezi rodzinnych i upadek rodziny, gdyz indywidualizacja
i dazenie do samorealizacji nie sprzyjaja powstawaniu i umacnianiu rodziny,
prowadzg do izolacji rodziny od szerszych spoteczno$ci, w tym od krewnych,
ktérzy przestajg by¢ tak wazni, jak kiedys, odrywaja od tradycji rodzinnych
i warto$ci moralnych. Wiezi rodzinne stajg sie bardziej kruche, gdyz jednost-
ka, kalkulujac swoja przysztosé, swoja biografie i indywidualne korzysci nie
zawsze lokuje je w rodzinie, preferujac inne z otwierajacych sie mozliwosci
(Bragiel, 2020, p. 21).

Przystepujac do rozwazan nad przemianami w rodzinie, trzeba podkresli¢,
ze wérdd gtéwnych, zauwazalnych aktualnie przemian wspélczesnej rodziny
mozna wymieé miedzy innymi te, ktére dotyczg rozumienia samej istoty ro-
dziny, odnoszg sie do jej struktury i funkcji, badz tez wigza sie ze zmianami
w zakresie petnionych rél rodzinnych oraz zmianami w zakresie wiezi rodzin-
nych. Analiza przemian w zakresie definiowania i struktury rodziny sktania
do stwierdzenia, ze rodzina tradycyjna, preindustrialna to typ ,,rodziny du-
zej, wielopokoleniowej, w ktérej matzeristwo i ich dzieci mieszkato z rodzicami
jednego z matzonkéw. Rodziny duze przestaty by¢ praktycznym rozwigzaniem,
gdy zaczat rozwijal sie przemyst, ktéry oferowat prace i srodki do zycia rodzinie
w miastach. Rodziny zaczety sie przemieszczad, a tej wedréwce w poszukiwaniu
srodkéw do zycia nie sprzyjata rodzina duza, praktyczniejsza byta rodzina mata
zredukowana do dwdch pokoleni (rodzicéw i dzieci)” (Bragiel, 2020, p. 26). W la-
tach 40. XX wieku zostata sformutowana (przez Georga P. Murdocka) najbardziej
uniwersalna definicja rodziny, jaka jest definicja rodziny nuklearnej, wykre-
owana zostalta w epoce industrialnej, umacniata sie w epoce postindustrialne;j
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i przetrwata do dzis. Rodzina mata, nuklearna, jest to podstawowa grupa spo-
leczna sktadajaca sie z matzonkdéw (meza i zony) wychowujacych swe biologicz-
ne lub adoptowane dzieci, mieszkajgcych we wspdlnym mieszkaniu, prowadza-
cych wspdlne gospodarstwo domowe i aprobowane spotecznie zycie seksualne.
,Tak zdefiniowana rodzina posiadata kilka niepodwazalnych cech, ktérymi po-
winna sie charakteryzowal. Sa to: heteroseksualno$¢ pary, zwiazek matzeniski,
posiadanie dzieci, wspdlne mieszkanie i prowadzenie gospodarstwa domowe-
go0” (Bragiel, 2020, p. 25). Jako mata grupa, ktéra funkcjonuje wewnatrz szerszej
spotecznosci, pozostaje jednostka odrebna i rézni sie od innych grup tym, ze
stwarza mozliwo$¢ rozwijania intymnej sfery zycia i zaspokojenia potrzeb, kté-
rych nie jest w stanie zaspokoi¢ zadna inna grupa. Autorka podkre$la réwniez,
ze jakkolwiek rodzina wciaz funkcjonuje jako wspdlnota, to jednak jednostko-
we mozliwosci i réwnoprawna wielo$é sposobéw rozwigzywania wtasnych pro-
bleméw zyciowych powoduja, ze indywidualne decyzje zyciowe poszczegblnych
cztonkdédw rodziny wywotuja powazne zmiany w jej funkcjonowaniu. Aktualnie
méwi sie coraz cze$ciej o ,,rodzinie ponowoczesnej” lub ,,rodzinie postmoder-
nistycznej”. Do nich zalicza si¢ miedzy innymi rodziny rozwiedzione, monopa-
rentalne, adopcyjne i zrekonstruowane, homoseksualne - sg to rodziny, ktére
nie tylko od rodziny tradycyjnej czy nuklearnej réznia sie struktura, ale tez sa
nacechowane szeregiem innych atrybutéw, jak na przyktad: opieranie zwigz-
ku emocjonalnego na mitosci kontraktowej, a nie romantycznej; zacieranie sie
w nich granic miedzy domem a pracg; wychowanie i opieka nad dzie¢mi staje
sie udziatem obojga rodzicéw; zmienia sie proces wychowania rodzinnego; rela-
cje miedzy rodzicami a dzie¢mi staja sie coraz bardziej partnerskie; tozsamosé
cztonkéw rodziny jest kreowana bardziej przez media, polityke, popularng kul-
ture nizeli przez wzdr osobowy rodzicéw i wyznawane przez nich wartosci itp.
(Bragiel, 2020, pp. 21-22).

Warto réwniez zwrdci¢ uwage na fakt, ze coraz czesciej znajdujemy w lite-
raturze odniesienia do opisywania przemian w rodzinie w kontekscie funk-
cjonowania jej w $wiecie VUCA. Wspdtczesno$é Swiata VUCA oznacza to, ,,jak
ludzie - w kontekscie zmiennosci, niepewno$ci, ztozonosci i niejednoznaczno-
$ci - postrzegajg warunki, w ktérych podejmuja decyzje, radza sobie ze zmiana
i rozwigzuja problemy. Cztowiekowi w $wiecie VUCA coraz trudniej przewi-
dzie¢, co sie wydarzy i okre$li¢ tempo zmian. Rezultatem ciagtych, nieprze-
widywalnych zmian otaczajacej nas rzeczywistosci jest poczucie niepewnosci
i niepokoju. Ztozonos¢ to naktadanie sie na siebie wielu probleméw, zjawisk
i informacji, ktdére sprawia, ze tracimy mozliwos¢ ich rozumienia i przetwarza-
nia. Efektem tego jest takze niejednoznacznosé, powodujaca, ze nieuchwytne
staja sie ciagi przyczynowo-skutkowe, a otaczajgca rzeczywistos¢ jest btednie
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interpretowana, gdyz bazowanie na wcze$niejszych do§wiadczeniach i postu-
giwanie sie tradycyjnymi schematami logicznymi przestaje by¢ wystarczaja-
ce do wyciagania prawidtowych wnioskéw” (Mikotajczyk-Lerman, Sztobryn-
Giercuszkiewicz, 2022, pp. 8-9). W szczegdlny sposdb, o czym juz wczesniej
wspomniano, obnazyta taka wtadnie rzeczywisto$§¢ VUCA trwajaca pandemia
koronawirusa.

Wspdtczesna rodzina funkcjonuje wiec na tle wielu zmian juz zachodzacych,
a tez wielu takich, ktére nadchodza wraz ze zblizajaca, a w zasadzie juz trwaja-
ca - kolejna rewolucja przemystowg - wprowadzajaca w §wiat wspdtczesny w tak
zwana ,ere” cyfrows, ,ktéra charakteryzuje sie wysokim stopniem elastyczno-
$ci (umozliwiajacej zaspokajanie zindywidualizowanych potrzeb klienta). Gtéw-
nymi no$nikami tej rewolucji sa m.in. cyfryzacja, nowe technologie wytwdrcze,
komunikacja maszyna-maszyna i maszyna-cztowiek. Zmiany, ktére mozemy
zaobserwowa¢ bedace elementami czwartej rewolucji przemystowej to miedzy
innymi: rozwéj technologii wytwarzania przyrostowego, np. drukowanie 3D (za-
réwno do prototypowania, jak i realizacji indywidualnych zaméwieti), rozwdj
sztucznej inteligencji, rozwdj automatyzacji, przetwarzanie danych w chmu-
rze lub mgle, nowa generacja robotéw charakteryzujaca sie aktywng interakcja
z otoczeniem i z innymi robotami oraz adaptacja do zmieniajacych sie warun-
kéw i wymagari” (Pigtkowska, 2021).

Omawiane zmiany cywilizacyjne i spoteczno-kulturowe zachodzg coraz
szybciej, wymagaja od jednostki i rodziny coraz bardziej elastycznego podej-
$cia, cigglego uczenia sie i umiejetnosci rozwigzywania coraz bardziej zto-
zonych probleméw. I w sposéb bezposredni dotycza wszystkich. A przeciez
funkcjonujag w spoteczeristwie - w tym wtasnie czasie i $wiecie - jednostki
i grupy posiadajace rézne problemy, ograniczenia, znajdujace sie w trudnej
sytuacji zyciowej, chore lub obciazone niepetnosprawnoscig. W jaki sposéb
one w tej ponowoczesnej rzeczywistosci sie odnajduja? Jak moga sie adapto-
waé do zmian? Jak sobie radzag w $wiecie pelnym zmienno$ci, niepewnosci,
ztozonosci i niejednoznacznosci? Wsrdd nich sa rodziny z osoba z niepetno-
sprawnoscia, ktérym poswiecone beda dalsze rozwazania prowadzone w ni-
niejszym artykule.

2. Przemiany w zakresie percepcji niepelnosprawnosci
Nie sposéb ukazaé przemian we wspdlczesnej rodzinie z osobg z niepetno-

sprawnoscia bez zwrdcenia uwagi na ewolucje percepcji samej niepetnospraw-
nosci, czy tez zmiany w zakresie podejscia do praw osdéb z niepetnosprawnoscia,
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a w tym do ich funkcjonowania w rodzinie i podejmowania rél rodzinnych. Sy-
gnalizujac to zagadnienie, nalezy podkresli¢, ze wraz z rozwojem cywilizacji
oraz ksztattowaniem sie i rozwojem spoteczeristw, w nurcie zmian zachodzacych
w poszczegblnych epokach, zaréwno indywidualna percepcja niepetnospraw-
nosci, jak i poglady spoteczne na jej temat diametralnie sie zmieniaty. Zmiany
nastepowaty adekwatnie do zmieniajgcych sie pogladdéw filozoficznych, wierzeni
religijnych, uznawanych systeméw wartosci, obyczajéw oraz poziomu rozwoju
cywilizacyjnego i kultury danego spoleczeristwa. Jak twierdzi Hanna Zuraw
,W ustosunkowaniu sie spoteczeristw wobec niepetnosprawnosci na przestrze-
ni dziejéow dadzg sie wyodrebnié¢ dwie gléwne epoki. Pierwsza obejmowata ere
preindustrialng i industrialng, drugg stanowia czasy postindustrialne. W kazdej
z nich dziataty w specyficzny sposdéb czynniki ksztattujace ustosunkowania spo-
leczeristw do niepetnosprawnosci. Byty to czynniki uprzednie wobec systemu
spotecznego, cechy porzadku aksjonormatywnego: stosunek do ciata, koncepcja
i ideat cztowieczetistwa, charakter produkcji, lokalizacja wtadzy, poziom rozwo-
ju nauki i technologii, rozmiary medykalizacji, segregacji i etykietyzacji, poziom
zaangazowania pafistwa w rozwigzywanie probleméw ludzi stabych, wyjasnie-
nia przyczyn odmiennosci, powszechno$¢ szkolnych umiejetnosci, poczucie za-
grozenia versus bezpieczeristwa, dostep do informacji, cechy jednostki” (Zuraw,
2016, p. 27).

Sledzac ewolucje podejécia do niepelnosprawnosci podkresla sie, ze o ile
w czasach najdawniejszych, wobec panujgcych postaw niecheci i wrogo$ci, gdy
dominowato prawo selekcji, a niepetnosprawnos$é postrzegano jako kare bogéw
za grzechy czy opetanie, najcze$ciej osobom z niepetnosprawnoscia odmawiano
praw naleznych cztowiekowi i eliminowano je ze spoteczeristw. ,,Zabijanie i po-
rzucanie upo$ledzonych dzieci byto procederem powszechnym, akceptowalnym,
a niejednokrotnie nawet nakazanym przez obowigzujgce przepisy* (Nowiniska,
Nowiriski, 2014, p. 126). Ze zrédel historycznych znane sa jednak nie tylko opisy
praktyk stosowanych w cywilizacjach starozytnej Sparty (zrzucanie dzieci ka-
lekich z géry Tajgetos) lub Rzymu (topienie w wodach Tybru), ale tez pierwsze
ochrony o0séb niepetnosprawnych - na przyktad w Atenach do problemu niepet-
nosprawnosci podchodzono o wiele tagodniej niz w Sparcie, miedzy innymi nie
obowigzywato tu prawo dzieciobdjstwa, a jesli dzieci niepetnosprawne rodzity
sie w kregach , lepszych ludzi“, oddawano je do mamek mieszkajacych w okre-
slonych dzielnicach miasta, chroniac tym samym ich zycie.

Stopniowo, wraz z rozwojem spoleczenistw (w tym rozpowszechniajacych sie
idei humanistycznych), réwniez osobom z niepetnosprawnoscia zaczeto przy-
znawaé prawa nalezne kazdemu cztowiekowi. Pierwsze wyraznie podejmowane
préby dostrzegania i ochrony o0séb z niepelnosprawno$cig zwiazane sg z prez-
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nym rozwojem religii chrzescijaniskiej w okresie $redniowiecza, gdy zaczeto
organizowa¢ szpitale dla chorych i niepetnosprawnych, prowadzone gtéwnie
przez zakony co zwigzane bylo z ideg milosierdzia i z charytatywnoscia czy fi-
lantropia (Borowski, 2012, pp. 105-106). Idee rozpoczete w $redniowieczu rozwi-
jaty sie w okresie nowozytnym, kiedy to wraz z rozwojem wielu dziedzin nauki
zwigzanych z zainteresowaniem cztowiekiem, nastepowaty zmiany w podejsciu
do 0séb niepelnosprawnych oraz tworzenie nowych form wsparcia im udziela-
nych. Szczegdlnie rozwéj medycyny powodowal, Ze niepetnosprawno$é jako stan
organizmu czlowieka mogta zostaé opisana i wyjasniona, a osoby z niepetno-
sprawnoscia byly poddawane leczeniu czy oprotezowaniu, co podnosito jakosé
ich funkcjonowania, a jednoczesnie stawatlo sie wyrazem respektowania prawa
osoby niepetnosprawnej do ochrony zdrowia. W XVI wieku panstwa zaczety
uznawad, ze osoby niepelnosprawne réwniez majg swoje prawa, a ich ochrona
i wspieranie musza zosta¢ uregulowane, a w XIX wieku zaczeto sie upowszech-
nia¢ ksztalcenie 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualna, co mozna uzna¢ za
ogromny krok w zakresie respektowania praw oséb niepelnosprawnych (Borow-
ski, 2012; G8rnicka, 2020).

Pierwotne tendencje dyskryminacji i wyniszczenia oséb niepetnosprawnych
przeksztalcaty sie stopniowo w tendencje do izolacji i segregacii, a te z kolei stop-
niowo ustapity miejsca integracji, aby wspdtczesnie zmierzaé w kierunku petne;j
spotecznej inkluzji. Wspdtczesnie, w dobie ponowoczesnosci, jak podkresla Han-
na Zuraw, ,pewne zjawiska stajg sie mniej przejrzyste. Granice miedzy norma
i odmienno$cig staja sie ptynne. Pewne dysfunkcje zdaja sie traci¢ deprecjonu-
jacy wydzwiek. (...) Cztowiek, miedzy innymi, dzieki zdobyczom nauki - medy-
cyny, technologii (biotechnologii), regulacjom prawnym, moze zmienia¢ sam
siebie” (Zuraw, 2016, p. 38).

Przemiany w zakresie spotecznej percepcji niepetnosprawnosci determinu-
ja miedzy innymi postawy spoteczne wobec 0séb z niepelnoprawnoscia i ich
rodzin, ktére stanowig wazny obszar zainteresowania badaczy, w tym miedzy
innymi psychologdéw i pedagogéw. Trzeba pamietad, iz zaréwno sytuacja zycio-
wa 0s6b z niepetnosprawnoscia oraz ich integracja ze spoteczeristwem zdeter-
minowana jest wieloma czynnikami, do ktérych zalicza si¢ zaréwno czynniki
wewnetrzne (sprawno$¢ organizmu czlowieka: zachowany potencjat i ogra-
niczenia wynikajace z niepetnosprawnosci - fizyczne i psychiczne, sytuacja
rodzinna jednostki), jak tez zewnetrzne, a wérdd nich: prawne (obowigzuja-
ce przepisy), ekonomiczne (poziom rozwoju ekonomicznego kraju), politycz-
ne (kierunki polityki spotecznej), a takze spoteczne - w tym przede wszyst-
kim dominujace w spoteczeristwie nastawienia i zachowania wobec tej grupy
mniejszo$ciowej (Gornicka, 2020).
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Poglebiona analiza badan prowadzonych w tym obszarze ukazuje gtéwnie
dwa przeciwstawne (skrajne) rodzaje postaw spotecznych wobec 0séb niepet-
nosprawnych: pozytywna - akceptujgca (charakteryzujaca sie do$¢ realng oce-
ng mozliwosci i ograniczen oséb z niepetnosprawnoscig, ich akceptacja, checia
poznania, naturalnym i zyczliwym kontaktem, gotowos$cig do wspétdziatania
i pomocy itp.) oraz negatywna - odtracajaca (ktéra wigze sie z negatywnymi
uczuciami, btedng ocena i pomniejszaniem mozliwosci oséb niepetnospraw-
nych, sprzeciwem lub niechecia wobec ich udziatu w zyciu spoteczetistwa (Se-
kowski, 1994; Ostrowska, 2013). Nastawienie spoteczeristwa polskiego do oséb
z niepetnosprawnoscia nieustannie sie zmienia, a zmiany te w ostatnim éwier-
¢wieczu mozna uzna¢ za intensywne, a $wiadczy o tym na przyktad, ,,zainicjo-
wany na poczatku lat 90. XX wieku planowany proces wtaczania ludzi z nie-
petnosprawnoscig do gtéwnego nurtu zycia spotecznego poprzez niwelowanie
réznego rodzaju barier ich uczestnictwa. Obejmowat on wiele aspektéw zycia
i funkcjonowania - nauke, prace i zatrudnienie, dostep do kultury, realiza-
cje praw obywatelskich, komunikacje, dostepnos¢ srodowiska materialnego”
(Ostrowska 2015, p. 323). W ciggu ostatnich lat obserwujemy réwniez ogélna
poprawe spotecznej oceny traktowania oséb niepetnosprawnych i pozytywne-
go stosunku do nich (odsetek takich ocen wzrdst z 38,0% w 1993 roku do 49,0%
w roku 2013). Dane pokazuja, ze: wiekszo$¢ Polakéw (48,0%) uwaza, iz stosunek
Polakéw do oséb niepetnosprawnych jest negatywny, chociaz blisko potowa
ankietowanych (45,0%) ocenia go jako pozytywny. Przewazajaca wiekszo$¢ an-
kietowanych (79,0%) uwaza, ze ludzie niepetnosprawni, jesli chcg i moga, to
powinni pracowal, nawet gdy renta wystarcza im na utrzymanie. Zdecydo-
wana wiekszo$¢ Polakéw (76,0%) opowiada sie za zatrudnianiem oséb niepet-
nosprawnych razem ze zdrowymi pracownikami (CBOS, 2007). Wspétczesnosé
zatem pokazuje, ze niepetnosprawno$¢ i problemy oséb z niepetnosprawnoscia
sa nadal postrzegane w przestrzeni spotecznej i publicznej w zréznicowany
sposdb. ,,Mimo rozpowszechniania idei praw cztowieka, rozwoju spoteczenistw
w duchu empatii i zrozumienia drugiego cztowieka oraz poszanowania jego
godnosci i funkcjonowania w prawie zakazéw dyskryminacji, nadal czesto po-
jawiaja sie w spoteczeristwie postawy negatywne zwigzane ze wstydem, nie-
zrozumieniem, brakiem podstawowych uczué czy nieznajomoscia istoty nie-
pelnosprawnosci” (Gietda 2015, p. 20).

Zanikajace negatywne stereotypy i postepujgca normalizacja wizerunku
0s6b z niepelnosprawnos$cia sa konsekwencja coraz szerszego dostrzegania
ich potencjatu, w wielu sferach Zycia réwnego innym ludziom lub nawet go
przewyzszajacego. Oznacza to, ze postepujace zmiany moga sie przektadaé na
realizacje potrzeb i dazen zyciowych oséb z niepetnosprawnoscia i ich rodzin
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na réwni z innymi oraz na szanse ich funkcjonowania w istotnych rolach spo-
lecznych: osobistych, spotecznych, zawodowych czy rodzinnych (Ostrowska
2015, p. 236). Jednakze trzeba mieé na uwadze fakt, ze realizacja tych potrzeb
i dazen podlega nie tylko takim samym uwarunkowaniom, jak w przypadku
innych oséb - z petnosprawnoscia, ale tez przebiega w postmodernistycznej
ponowoczesnej rzeczywisto$ci i w Swiecie VUCA, a jest ponadto determinowa-
na ograniczeniami czy utrudnieniami powodowanymi przez okreslone konse-
kwencje niepetnosprawnosci, a tym samym moze stawal sie jeszcze bardziej
ztozong i niepewna.

3. Przemiany w rodzinie z osoba z niepetnosprawnoscia

3.1. Przemiany w rodzinie wychowujacej dziecko
z niepelnosprawnoscia

Nie ulega watpliwosci, ze kazda rodzina wychowujaca dziecko z niepetno-
sprawnoscia staje przed ogromnym wyzwaniem zyciowym, ktére bedzie sta-
nowito nieodlaczny element biografii nie tylko dziecka, ale réwniez biografii
calej rodziny i bedzie ewoluowato wraz ze wzrastaniem dziecka. Przed rodzing
dziecka z niepetnosprawnos$cia codziennie pojawiajg sie kolejne, coraz to nowe
problemy i dylematy. Problemy i trudnosci, jakie przezywa rodzina wycho-
wujaca dziecko z niepelnosprawnoscia, ktére wynikajg z niepetnosprawnosci
dziecka, sg do$¢ powszechnie rozpoznane i opisane w literaturze przedmiotu
(Obuchowska, 2008; Twardowski 2008; Mikotajczyk-Lerman, 2016; Gdrnicka,
2020 i inni).

Niepetnosprawnos¢ dziecka najczesciej generuje dluga liste wyzwan zycio-
wych nie tylko dla niego samego, nie tylko dla jego rodzicéw, ale takze dla ro-
dzetistwa, dla ktdérego niepetnosprawnos¢ brata czy siostry staje sie Zrédtem
wielu, nie zawsze zrozumiatych, a czesto réwniez przykrych doswiadczeni. Nie
tylko rodzice, ale i rodzenstwo dzieci z niepetnosprawnoscia przezywaja bowiem
szereg negatywnych stanéw emocjonalnych, ktére wynikaja np.: z trudnosci
w zrozumieniu odmienno$ci brata lub siostry (manifestujacej sie nietypowymi
reakcjami i zachowaniami, brakiem zrozumienia zasad zabawy lub niemozno-
$cig podporzadkowania sie tym zasadom, co dzieci odbieraja czesto jako niecheé
do wspélnej zabawy). Petnosprawne dzieci czesto majg poczucie braku zainte-
resowania ze strony rodzicéw, ktérzy wiecej czasu i uwagi po$wiecajg niepet-
nosprawnemu rodzenstwu, co z kolei rodzi u nich poczucie ,,bycia mniej kocha-
nym”. Niejednokrotnie tez dzieci przezywaja poczucie wstydu spowodowane
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faktem posiadania niepelnosprawnego rodzenistwa, ktére wygenerowane jest
wcigz jeszcze czesto przejawianymi negatywnymi postawami spotecznymi wo-
bec niepetnosprawnosci (Gérnicka, 2020).

Problemy generowane przez fakt niepetnosprawnosci dziecka moga dotyczy¢
kazdej sfery funkcjonowania: emocjonalnego (pojawiajg sie przede wszystkim
w zwiazku z uzyskaniem diagnozy o niepetnosprawnosci dziecka i wiazg sie
z przezywaniem wielu negatywnych emocji i uczué); materialno-bytowego (na
ogdt sytuacja bytowa rodziny pogarsza sie, co wynika nie tylko z obnizenia po-
ziomu dochodéw w przypadku rezygnacji z pracy, ale takze z koniecznosci po-
noszenia kosztéw rehabilitacji, oprzyrzadowania niezbednego do codziennego
funkcjonowania czy tez adaptacji mieszkan i urzadzeri); zawodowego (czesta re-
zygnacja z pracy zawodowej wynikajaca z koniecznosci zintensyfikowania opie-
ki nad dzieckiem); spotecznego (z powodu ograniczenia kontaktéw spotecznych
lub trudnosci w relacjach z innymi osobami, czestego braku akceptacji dziecka
przez blizszych i dalszych cztonkéw rodziny, sasiadéw, znajomych, powodujace-
g0 poczucie niezrozumienia, odtrgcenia, osamotnienia czy izolacji); rodzinnego
(dotycza relacji partnerskich, ktére czesto ulegaja pogorszeniu miedzy innymi
z uwagi na konieczno$¢ reorganizacji catego zycia rodziny: potrzeby innego niz
dotychczas zakresu uczestnictwa w zyciu domowym i rodzinnym czy tez po-
dziatu obowigzkdéw).

Wskazane przyktady trudno$ci i probleméw stanowia swoiste tto zycia ro-
dzicéw i calej rodziny dziecka z niepetnosprawnoscia i mogg im towarzyszyé
przez dtugi czas, a ponadto zmieniajg sie wraz z kolejnymi etapami rozwojo-
wymi dziecka i fazami rozwoju rodziny. Nasilajg przy kolejnych waznych wyda-
rzeniach w zyciu rodziny i dziecka (péjscie do przedszkola, rozpoczecie nauki
w szkole itp.). Szczegdlnie istotne sg tez przezywane przez rodzicéw trudnosci
opiekunczo-wychowawcze, ktére moga pojawic sie w kazdym momencie, zwtasz-
cza gdy rodzice po raz pierwszy podejmuja role rodzicielska i realizujac zadania
opiekuncze czesto obawiajg sie, aby nie pogorszy¢ stanu zdrowia dziecka. Ponad-
to zaspokajanie potrzeb dziecka czesto stwarza im trudno$ci w staraniach o jak
najlepszy jego rozwdj, gdyz przezywaja obawy o to, czy zdotaja zorganizowac
pomoc, rehabilitacje, terapie.

Jakkolwiek wskazane powyzej problemy i trudnosci moga wystapi¢ w kazdej
rodzinie, to fakt niepetnosprawnosci dziecka na ogét je poteguje i zawsze czyni
sytuacje rodziny bardziej ztozona. Jednak w momencie pogodzenia sie z faktami
i akceptacji niepelnosprawnosci dziecka, wiele rodzin te zyciowe zakrety poko-
nuje odzyskujac z czasem réwnowage i czerpigc rados¢ z opieki i wychowania,
zwlaszcza wéwczas, gdy dzien po dniu ich dziecko pokonuje swoje ograniczenia,
rozwija swoje umiejetnos$ci i osigga wielkie sukcesy, cho¢ zawsze na miare wta-
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snych mozliwosci. Wielu rodzicéw wyraza opinie, ktére mozna ujaé w stwier-
dzeniu: niepetnosprawno$¢ dziecka postawila nasze zycie na zakrecie - teraz
jestesmy dumni i szcze$liwi - pokonalismy najgorsze i pokonujemy codziennie,
bo mamy nasze dziecko.

Pamietajac o opisywanych wczesniej zmianach cywilizacyjnych i kulturowo-
-spotecznych cechujacych dobe ponowoczesnosci oraz atrybutach swiata VUCA
mozna wskazaé gléwne przemiany, jakim podlega wspdtczesna rodzina wycho-
wujaca dziecko z niepetnosprawnos$cig. Nieco paradoksalnie nalezy do nich mie-
dzy innymi podwyzszenie poziomu kultury pedagogicznej rodzicéw, przez ktéra
rozumiemy miedzy innymi ,,$wiadomos¢ roli wychowawczej, petnionej wobec
wlasnych dzieci i w spoteczeristwie oraz poczucie odpowiedzialno$ci za losy
mtodego pokolenia i jego prawidtowy rozwdj, (...) znajomo$¢ praw i wrasciwosci
psychicznego i fizycznego rozwoju dzieci i respektowanie ich w dziataniu” (Ka-
wula, Bragiel, Janke, 2002, p. 304). Jest to zwiazane z faktem wiekszej i tatwiejszej
dostepnosci rodzicéw do informacji o rozwoju dziecka (miedzy innymi dzieki
rozwojowi nowych technologii informacyjnych).

Jednak czesto przemiany rodziny z dzieckiem z niepetnosprawnoscia maja
charakter mniej optymistyczny, zwlaszcza wéwczas, gdy zwrdcimy uwage na
niejednoznaczno$¢ i niepewno$¢ dostepnosdci otoczenia i ustug oraz wsparcia
warunkujgcych jej optymalne funkcjonowanie. Z jednej strony bowiem mamy
do czynienia z nowymi mozliwo$ciami diagnozowania niepetnosprawno-
$ci i rehabilitacji, z drugiej jednak w wielu przypadkach nie sa one dostepne
w wystarczajgcym zakresie (zaréwno pod wzgledem finansowym, jak i przed-
miotowym).

W$rdd przemian, takze trudnych do jednoznacznej oceny, nalezy tez wskazad
przemiany w zakresie funkcjonowania rodziny w spoteczeristwie. Wzrost pozio-
mu $wiadomosci spotecznej i wiedzy na temat niepetnosprawnosci przyczynia
sie bowiem do zmiany postaw spotecznych z negatywnych na pozytywne, to
jednak nierzadko zmiana ta pozostaje w sferze deklaratywnej, czemu sprzyja
konsumpcjonizm i indywidualizacja wspdtczesnego spoteczenistwa. Trzeba przy
tym zaznaczy¢, iz obserwowane wspierajace akcje spoteczne, a takze funkcjono-
wanie wielu fundacji i stowarzyszen dziatajacych na rzecz rodziny z dzieckiem
z niepelnosprawnoscig $wiadcza o pozytywnych zmianach w tym obszarze, to
jednak wcigz pozostaje ogromny niedostatek wsparcia oraz dostepnosci $rodo-
wiska, a kwestia likwidacji barier i umozliwienia partycypacji spotecznej wciaz
budzi wiele zastrzezen.

W obszarze szczegdlnie wyraziscie obserwowanych przemian w funkcjono-
waniu rodziny z dzieckiem z niepetnosprawnoscia trzeba tez wskazaé prze-
miany natury materialno-bytowej. Polegaja one przede wszystkim na pogar-
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szajacej sie sytuacji finansowej rodzin, nie tylko z uwagi na czesta koniecznosé¢
rezygnacji jednego z rodzicéw z pracy zawodowej na rzecz opieki nad dziec-
kiem czy utrudnionym powrotem na rynek pracy, nieustannym wzro$cie kosz-
téw leczenia dziecka czy rehabilitacji, ale sa réwniez zwigzane z niedostatecz-
ng realizacja funkcji patistwa w tym zakresie (zbyt niskie $wiadczenia i ustugi,
brak odpowiednich swiadczen, trudnosci w uzyskiwaniu naleznych §wiadczen
i ustug).

Najbardziej dotkliwe i ,bolesne” sg jednak przemiany struktury i czesta
dysfunkcyjno$é rodziny. Wigza sie one z faktem, ze rodziny wychowujace
dziecko z niepelnosprawnoscia bardzo czesto sa rodzinami monoparentalny-
mi. Nierzadko jest to powodowane odsuwaniem sie jednego z rodzicéw (najcze-
$ciej ojca) od rodziny juz na wczesnym etapie jej funkcjonowania. Zjawisko od-
suwania sie od rodziny czy wrecz porzucenia jej powodowane jest najczesciej
nieporadzeniem sobie z akceptacja niepetnosprawnosci dziecka. Powoduje to
réwniez nasilanie sie syndromu rodzicielskiego zmeczenia, co stanowi bardzo
niekorzystna sytuacje zaréwno dla rodzica opiekujacego sie dzieckiem, jak
tez dla samego dziecka. Warto jednak w tym miejscu wyraznie podkresli¢, iz
nie nalezy samego faktu monoparentalnosci jednoznacznie utozsamiac z dys-
funkcjonalno$cia rodziny. Co prawda rodzina, w ktérej opieke nad dzieckiem
sprawuje tylko jedno z rodzicéw (samotna matka lub samotny ojciec) moze
mie¢ trudnosci w funkcjonowaniu, to jednak na ogét udaje sie je efektywnie
przezwyciezaé, zwlaszcza dzieki wsparciu spotecznemu i przy wykorzystaniu
zasobdw cztonkdéw dalszej rodziny lub $rodowiska spotecznego (bedzie o tym
mowa w koticowej cze$ci opracowania).

Zasygnalizowane powyzej przemiany w rodzinie z dzieckiem z niepetno-
sprawnoscia nie wyczerpuja zagadnienia, jednak mogg stanowi¢ przyczynek
do pogtebienia jego dalszej eksploracji. Mogg natomiast sta¢ sie podstawa do
zatrzymania sie przy kwestii wsparcia spotecznego, jakie powinno by¢ realizo-
wane w odniesieniu do tej grupy spotecznej. Biorac pod uwage wspétczesne pa-
radygmaty niepelnosprawnosci oraz aktualny spoteczny jej model, warto pod-
kresli¢, ze niepetnosprawnos¢ nie jest problemem tylko jednostki nig dotknietej
ijej rodziny, a stanowi kwestie spoteczng - wsparcie natomiast jest w tym przy-
padku powinno$cig patistwa i spoteczeristwa. Zwlaszcza w $wiecie VUCA, po-
mimo ogarniajacego spoteczefistwo postmodernistycznego konsumpcjonizmu

i indywidualizacji powinno - by¢ moze - redefinowane, a nade wszystko urze-
czywistniane.
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3.2. Przemiany w realizacji rol rodzicielskich przez osoby
z niepelnosprawnoscia

Dziecko z niepetnosprawnoscia staje sie osobg dorostg, a jego niepetnospraw-
no$¢ wcigz stanowi Zrédto kolejnych wyzwan, zaréwno dla niego samego, jak
i dla calej rodziny. Funkcjonowanie oséb z niepetnosprawnoscia w dorostosci,
ktéra oznacza stopniowa stabilizacje Zyciowa, podjecie pracy i stopniowe wycho-
dzenie z rodziny generacyjnej i stworzenie wlasnej rodziny prokreacyjnej bar-
dzo czesto okupione jest wieloma trudno$ciami i problemami (Gérnicka, 2020).
Zalozenie wilasnej rodziny przez osobe z niepetnosprawnoscia, a szczegdlnie
podjecie decyzji o roli rodzicielskiej, niemal zawsze wiaze sie z koniecznoscia po-
konania nie tylko wtasnych naturalnych obaw, ale réwniez oznacza niewatpliwa
konieczno$¢ poradzenia sobie z presja otoczenia i spotecznej percepcji funkcjo-
nowania rodzinnego oséb z niepetnosprawnoscia, ktéra we wspdtczesnym swie-
cie nie zawsze (a nawet bardzo czesto) nie jest temu przychylna. Dorota Podgér-
ska-Jachnik zauwaza, ze ,,rodzicielstwo 0séb obarczonych niepetnosprawnoscia
jest bardzo trudnym, a nawet drazliwym problemem spotecznym. Dotyczy to
zaréwno macierzynstwa, jak i ojcostwa, przy czym pierwsza kwestia pojawia sie
w dyskursie publicznym i naukowym do$¢ rzadko i nie$miato, a druga - prak-
tycznie wcale” (Podgdrska-Jachnik, 2011, p. 3).

Jakkolwiek zagadnienie funkcjonowania oséb z niepetnosprawnoscia w ro-
lach rodzicielskich stanowi wcigz temat niezbadany, to w literaturze przed-
miotu coraz czesciej pojawiaja sie jednak opracowania w tym zakresie. Po-
mimo ograniczonych ram niniejszego opracowania, zdecydowano sie na
symboliczne zasygnalizowanie tematu uznajac, ze w kontekscie prowadzonych
tu rozwazan, nie mozna go zupetnie pomingé. Tym bardziej, ze w Swietle idei
respektowania praw cztowieka, co wyraznie nalezy podkresli¢ - osoby niepet-
nosprawno$cia maja niekwestionowane prawo do zaktadania wtasnej rodziny
i posiadania dzieci. I podejmuja to wyzwanie, co juz samo w sobie mozna uzna¢
jako jedna z przemian w rodzinie z osobg z niepetnosprawnoscia. Nalezy jed-
nak podkresli¢, iz osoby te najczesciej przezywaja rozliczne dylematy zwia-
zane a podjeciem roli rodzicielskiej, ktére przede wszystkim dotyczg ewentu-
alnej niepetnosprawnosci dziecka, co w przypadku oséb niepetnosprawnych
stanowi niejednokrotnie realne zagrozenie i bywa przeszkoda w podejmowa-
niu decyzji o posiadaniu dziecka. Jednak chel posiadania dziecka jest bardzo
silna, stanowi naturalng potrzebe wiekszo$ci ludzi i trudno jest - z powodu
niepetnosprawnosci, zwlaszcza takiej, o ktérej wiadomo, ze nie bedzie prze-
kazana dziecku w drodze dziedziczenia - zrezygnowac¢ z jego posiadania. Tym
bardziej ze posiadanie dziecka jest prawem kazdej jednostki i winno opiera¢
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sie przede wszystkim (jesli nie wytacznie) na jego autonomicznej decyzji (Gér-
nicka, 2020).

Podsumowanie

Podsumowujac prowadzone w niniejszym artykule rozwazania, warto zwré-
ci¢ uwage na fakt, ze rodzina z osoba z niepetnosprawnoscia funkcjonuje w prze-
strzeni spotecznej i nalezy respektowac jej niezbywalne prawo do tego, aby owo
funkcjonowanie byto optymalne. Jak podkresla wielu autoréw ,,0soby z niepet-
nosprawnos$cig stanowig najbardziej defaworyzowang grupe spoteczng” (Glab,
2018). A tym bardziej, ze sam fakt niepelnosprawno$ci nie definiuje przeciez
cztowieka i nie powoduje, ze rodzina wychowujaca dziecko z niepetnosprawno-
$cig lub rodzina, w ktdrej rodzice sg osobami z niepetnosprawnoscia, miataby
zajmowacd nizsza pozycje w hierarchii spotecznej. Rodzina taka bowiem posiada-
jac wszelkie prawa, partycypuje we wspdttworzeniu catego spoteczeristwa. A po-
nadto funkcjonuje w tej samej postmodernistycznej rzeczywisto$ci, w $§wiecie
VUCA, ktéry w szczegdlny sposdb jej dotyka.

Problemy i przemiany rodziny, ktére starano sie tu zasygnalizowal, maja
dwojakiego rodzaju charakter. Z jednej strony zaréwno osoba z niepeino-
sprawnoscia, jak i jej rodzina, czerpie z przemian cywilizacyjnych i spoteczno-
-kulturowych (np. coraz wieksze mozliwosci diagnostyczne, rehabilitacyjne),
z drugiej jednak strony - przemiany w niej nastepujace prowadza do pogorsze-
nia jakosci jej zZycia i funkcjonowania. Te drugie wiazg sie z ogélnymi przemia-
nami w rodzinie jak na przyktad zaburzenia jej struktury czy ostabienie wiezi
rodzinnych.

Zasadne wydaje sie zwrdcenie w tym miejscu réwniez uwagi na kwestie
wsparcia spotecznego, ktére - szczegdlnie w perspektywie pedagogicznej -
stanowi w wielu sytuacjach zyciowych kluczowa kwestie. Definiujac wspar-
cie spoteczne autorzy podkres$laja, ze stanowi ono pomoc dostepna jednostce
lub grupie w sytuacjach trudnych, stresowych, przetomowych, a ktérych bez
wsparcia innych nie sg w stanie przezwyciezy¢. Stanistaw Kawula podkreslat,
ze w grupach marginalizowanych spolecznie, ktére maja trudnosci lub w ogé-
le nie sg w stanie planowal swej przysztosci i zyja w permanentnej niepew-
nosci, ,,sensem ich pedagogicznego wsparcia i pomocniczos$ci jest danie im
nadziei i odrodzenia, poczucie sensu zycia. Ludzie bowiem wykluczeni spo-
lecznie nie maja w sobie sity, ktérg jest zamiar podjecia dziatan. Ich gtéwna
opcja zycia jest jedynie przetrwanie. (...) rodzinom z obszaru podwyzszone-
go ryzyka nalezy sie przede wszystkim wsparcie psychiczne odnawiajgce ich
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sens zycia i przywracajace nadzieje na przetrwanie trudnego etapu egzysten-
cjalnego oraz pobudzajace ich wewnetrzne sity wyjscia ze swoistej zapasci”
(Kawula, 2003, p. 38). Sposréd rodzajéw wsparcia, jakie powinno by¢ udziela-
ne rodzinom z problemem niepetnosprawnosci, na plan pierwszy wysuwa sie
wsparcie emocjonalne oznaczajace stworzenie poczucia bezpieczenistwa oraz
wzbudzenie wiary i nadziei w mozliwos¢ przezwyciezenia kryzysu wynikaja-
cego z faktu niepelnosprawnosci i generowanych przez nia trudnosci. Wazne
jest réwniez wsparcie informacyjne (polegajace na udzielaniu informacji czy
tez porad, ktére moga byé pomocne w rozwigzaniu problemu oraz sprzyjaja
lepszemu rozumieniu sytuacji) oraz wsparcie instrumentalne (przybierajace
forme instruktazu o sposobach postepowania w konkretnej sytuacji oraz spo-
sobach podejmowania réznorodnych dziatan zaradczych). Szczegdlnie istotne
wydaje sie wsparcie rzeczowe (materialne), ktére jest $wiadczeniem pomocy
rzeczowej i finansowej lub bezposrednim dziataniem na rzecz rodziny z osobg
z niepetnosprawnoscia.

Odwotujac sie do dotychczasowego dorobku pedagogiki spotecznej, war-
to podkresli¢, ze wsparcia moze potrzebowaé niemal kazda wspélczesna
rodzina, w tym réwniez rodzina z problemem niepetnosprawnosci. Ale tez,
pomimo czasem znacznych, a czesto i niekorzystnych zmian wspétczesnej
rzeczywistosci, mozliwe jest zidentyfikowanie zasobéw spotecznych, ktére
stanowia swoisty potencjal, jakim kazda rodzina dysponuje w sytuacji ko-
nieczno$ci radzenia sobie z sytuacjg trudna. Rodzina bowiem zawsze funk-
cjonuje w kregu ,,obiektywnie istniejgcych i dostepnych sieci spotecznych,
ktére poprzez fakt istnienia wiezi, kontaktéw spotecznych i przynaleznosci
petnia funkcje pomocne wobec 0séb znajdujacych sie w trudnej sytuacji”
(Sek, Cieslak, 2004, p. 14). W przypadku rodziny z problemem niepetnospraw-
no$ci owe sieci spoteczne obejmuja zaréwno szersze systemy rodzinne, spo-
teczno$ci sasiedzkie, grupy przyjaciét i znajomych (udzielajace wsparcia
nieformalnego), jak réwniez réznorodne instytucje rzadowe i pozarzadowe,
w tym resort pomocy spotecznej czy organizacje i stowarzyszenia dziatajace
na rzecz wsparcia oséb z niepetnosprawnoscia i ich rodzin (wsparcie formal-
ne, profesjonalne).

Rodzina z osoba z niepetnosprawnosciag ma prawo do uzyskania odpowied-
niego szerokiego wsparcia, ktére by¢é moze w dobie postmodernizmu wymaga
redefinicji i wypracowania nowych modeli jego realizacji. Tym bardziej ze zmia-
ny nastepujgce we wspodlczesnej rzeczywistosci toczg sie w coraz szybszym tem-
pie, a ich wielo$¢ i sita mogg potegowal problemy i trudnosci oraz wskazujg na
ryzyko poglebiania sie zmiennosci tego §wiata, niepewnosci, ztozonosci i niejed-
noznacznosci.
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