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Problematyka rodziny byta i jest od wielu lat obszarem zainteresowania réznych dyscyplin
naukowych. Zajmuyja sie nig z réznych perspektyw historia, psychologia, ekonomia, medycyna
czy demografia. Rodzina definiowana jest na ogotjako , trwata grupa spofeczna ztozona z jedno-
stek powiazanych przez wspdlnych przodkéw, matzenstwo lub adopcje™. Przygladajac sie ro-
dzinie jako grupie spofecznej (za H. Cooleyem nazywajacym ja grupa pierwotna) na pierwszym
miejscu podkresla si¢ znaczenie osobowego charakteru wizi jakie facza jej czlonkéw. Kontakty
w niej zachodzace charakteryzuja sie bliskoscia, intymnoscia i bezposrednioscia. Z drugiej stro-
ny jednak, ktadac nacisk na instytucjonalny charakter rodziny, musimy uwzglednic jej formalne
ustanowienia i funkcjonowanie wedtug okreslonych zasad, w ramach danego systemu spotecz-
nej kontroli. Rodzina, jako instytucja, poddawana jest analizie a precyzyjniej jej ,,struktura, za-
kres dziatania, podziat i charakter rl jej cztonkéw a przede wszystkim realizowane funkcje”.

Rodzina staje przed zadaniami, jakie pelni na rzecz swych cztonkow i realizuje je, poprzez
zaspokajanie ich potrzeb. Z drugiej strony jednak spoteczeristwo oczekuje od rodziny, ze przy-
gotuje ona »obywateli«, ktorzy bezkonfliktowo wlacza si¢ w Zycie spoleczne. Znaczenie rodzi-
ny dla kazdego spoleczenistwa zasadza si¢ na dwdch podstawowych filarach, okreslanych jako
podstawowe funkcje rodziny. Pierwszym z nich jest fakt, ze to jedyna grupa rozrodcza w spote-
czenstwie — tylko rodzina powigksza si¢ poprzez rodzenie a nie przez przyjmowanie cztonkow
z zewnatrz i to dzigki niej zachowywana jest ciagtos¢ biologiczna spoteczenistwa. Drugim filarem
jest zachodzacy w niej proces socjalizacji pierwotnej — dzigki ktdrej przekazuje ona podstawowy
zrab dziedzictwa kulturowego szerszych zbiorowosci, a jak powszechnie wiadomo w poczatko-
wym okresie zycia czlowieka ta rola wydaje si¢ by¢ niezastapiona.

Rodzina coraz cze$ciej rozpatrywana jest jako »system« poniewaz funkcjonuja w niej wza-
jemnie od siebie zalezne grupy, ,dzielace ze soba histori¢, przezywajace wiezi emocjonalne,
tworzace strategie interakgji potrzebnych indywidualnym cztonkom rodziny oraz rodzinie jako
calosci”. Jest ona zatem uktadem, w ktérym kazdy element uzalezniony jest od pozostatych.
Zmiana jednej skfadowej powoduje zmiany w innych czesciach uktadu lub w funkcjonowa-
niu cafosci. Dziatanie (w tym systemie) jednostki, ktéra wykazuje ograniczong sprawnos¢ or-
ganizmu stanowi wyjatkowo trudna sytuacje, z ktora rodzina musi sobie radzi¢. ,Niekorzystny
stan zdrowia poszczegdlnych osob niepelnosprawnych w rodzinie ma swoj negatywny wplyw
na ogolna sytuacje zdrowotna catej rodziny. Jest to zrozumiale, gdy uwzglednimy systemowe
podejscie do rodziny. Przyjmuje ono, Ze poszczegolne osoby nie zyja obok siebie czy z sobg, ale
stanowia powiazany system elementéw wzajemnie oddziatujacych na siebie™.

Do niedawna, wraz ze wzrostem zatrudnienia kobiet realizacja wielu z funkgji rodziny
przechodzita na rzecz pafistwa. Dotyczyto to zwlaszcza funkcji opiekuniczej, ukierunkowanej
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miedzy innymi na osoby starsze i niepelnosprawne. Jeszcze w latach siedemdziesiagtych domi-
nowato przekonanie, ze lepsza opieke zapewni instytucja niz ,niewykwalifikowana” w tym
zakresie rodzina’. Ostatnie lata przyniosly jednak zmiane tego stanowiska, zmiane ktdra po-
legata na tym, iz zaczeto ujmowac niepetnosprawnos¢ jako wazny problem spolteczny, a takze
dostrzegac znaczenie zycia rodzinnego wsrdd osob o obnizonej sprawnosci. Wraz z rozwojem
medycyny (wiele chordb czy urazéw — dawniej $miertelnych, przy pomocy najnowszych tech-
nologii stato sie w pewnym sensie do opanowania) oraz wydtuzajaca sie srednig dtugoscia zycia,
znaczaco zwiekszyta sie liczba 0sob niepetnosprawnych®. Szacuje sie, ze w co czwartej polskiej
rodzinie jest przynajmniej jedna osoba z cechami inwalidztwa.

W definicji zaproponowanej przez Komitet Rehabilitacji i Readaptacji Cztowieka Polskiej
Akademii Nauk, za niepelnosprawng uwazana jest osoba ,,0 naruszonej sprawnosci psychofi-
zycznej, powodujacej ograniczenie funkcjonalne sprawnosci lub aktywnosci zyciowej w stopniu
utrudniajacym pelnienie wlasciwych rdl spotecznych””.

W ciagu ostatnich dziesigcioleci wraz z rozwojem medycyny zmienit si¢ réwniez sposob
postrzegania choroby. Coraz czesciej pojawiaja si¢ choroby przewlekle i dtugotrwate, osoby
nimi dotknigte w terminologii medycznej okreslane sg jako ,,0soby z nieustabilizowana niepet-
nosprawnoscia”®. Niestety wzrostowi mozliwosci medycyny nie towarzysza réwnie szybkie
zmiany spoleczne, czy tez zmiany w mentalnosci ludzi. W zwiazku z powyzszym uktad rodzin-
ny moze wykazac si¢ wyjatkowa skutecznodciq i sila w sytuacji, gdy ktdrys z jej czlonkéw do-
$wiadcza niepelnej sprawnosci. Na przebieg choroby oraz sposob radzenia sobie z nig olbrzymi
wplyw majg warunki spoleczne — ze szczegolnym uwzglednieniem sytuacji materialnej i emo-
cjonalnej rodziny. Dzieje sie tak dlatego, ze ,rodzina jest najwazniejsza, podstawowa jednostka
opieki”. Aby podkresli¢ zmiany, jakie nastepuja w funkcjonowaniu rodziny gdy jeden z jej
czlonkow jest niepelnosprawny, w niektérych ujeciach typologicznych wyrdznia sie rodziny
rencistow’.

Przez rok miatam okazje pracowac z trdjka dzieci z rodzin, w ktérych matka posiada orze-
czony stopien niepetnosprawnosci. Kazda z matek inaczej radzita sobie z choroba czy dysfunk-
Cja, a przez to w zupelnie odmienny sposob funkcjonowata w przypisanych jej rolach rodzin-
nych. Na ich przykiadzie chciatabym sie przyjrze¢ wypelnianiu przez rodziny" (tego rodzaju')
swoich funkgji.

Rodzina Pawta jest rodzing ,, pefng”. Jego matka jest niedowidzaca, jej stan zdrowia stale sie
pogarsza. W zyciu codziennym radzi sobie bardzo dobrze —ma statg prace, wywiazuije si¢ z obo-
wiazkéw rodzicielskich. Weronike wychowuje samotnie matka cierpiaca na réznego rodzaju
schorzenia. W swoich wypowiedziach matka podkresla, Ze najbardziej ucigzliwa jest dla niej
przewlekia niewydolno$¢ nerek. Dziewczynka ma miodszg siostre, z ojcem nie posiada statego
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kontaktu. Matka pobiera rente inwalidzka. Aby jej nie straci¢, a jednoczesnie utrzymac rodzin,
podejmuije sie¢ réznych prac dorywczych, czesto w tak zwanej ,,szarej strefie”. Rodzina Franka
to rodzina zastepcza, ustanowiona przez babcie i dziadka (ze strony matki). Chtopiec ma czesty
kontakt z biologiczna, niepelnosprawna matka (co jakis czas decyduje sie z nig oraz dziadkami
mieszkac). Kontakty z ojcem sg sporadyczne. U Zadnej z matek niepelnosprawnos$¢ nie jest wi-
doczna przy krétkim kontakcie (matka Franka pomimo ghuchoty potrafi czytac z ruchu warg),
ale w sposob znaczacy wplywa na codzienne zycie.

Rodzina, w ktorej pojawia si¢ osoba niepetnosprawna, ma do spefnienia, podobnie jak kaz-
da inna, rozmaite funkcje, ktorych Zbigniew Tyszka" wyodrebnia az jedenascie. Zdarza sie,
ze czfonkowie rodziny nie sa w stanie sprostac trudno$ciom i oczekiwaniom niepetnospraw-
nej osoby, podobnie osoba niepelnosprawna — rodzic — nie zawsze moze w pelni realizowac
wszystkie zadania, jakie przed nia stawia rola rodzica. Na pierwszym miejscu Z. Tyszka wymie-
nia funkcje materialno-ekonomiczna. W jej ramach maja zostac zaspokojone wszelkie materialne
potrzeby wszystkich czlonkéw rodziny. W ogdlnopolskim badaniu to wiasnie ta dziedzina zycia
jest wskazywana jako najtrudniejsza do realizacji dla 0sob z niepelnosprawnoscia. Niepetno-
sprawnos¢ czlonka rodziny w sposob najdotkliwszy godzi w zdolnosci finansowe, co rzutuje
w sposob znaczacy na mozliwosci wypeniania (wlasnymi srodkami i bez pomocy z zewnatrz)
funkcji materialno-ekonomicznej.

Podczas ogdInopolskiego badania 0sob niepelnosprawnych, na wzrastajacy poziom wydat-
kéw zwrdcito uwage az 87% badanych, natomiast 76% mdéwito o obnizeniu poziomu dochoddw.
,Daje to w rezultacie relatywne poczucie obnizenia standardu materialnego (odnotowanego
w przypadku 72%), uczestnictwa w kulturze (52%) oraz ograniczenia i niekorzystne zmiany pla-
now zyciowych (48%), ktore musza by¢ skorelowane z obowiazkami i obciazeniami jakie niesie
z sobg wspotuczestnictwo w zyciu 0séb niepelnosprawnych i wspdtzycie z nimi”*>. We wszyst-
kich trzech badanych przeze mnie rodzinach nie udato si¢ wypei¢ tej funkdji bez wsparcia
z zewnatrz. W wypadku rodziny Pawta pomimo pracy obojga rodzicéw dochdd jest zbyt niski,
aby regulowac naleznoéci finansowe w terminie. Problemem s tu przede wszystkim pojawiajg-
ce si¢ wydatki zwigzane z leczeniem, czy tez ubezpieczeniem dziecka w szkole. Nalezy jednak
wspomnie(, iz jest to raczej brak plynnosci finansowej rodziny niz jej dysfunkcja. Trudniejsza
sytuacja wystepuje w rodzinie Weroniki. Tu pomimo statego korzystania z réznych swiadczen
(renta inwalidzka, zasitek rodzinny, stypendium szkolne czy pomoc rzeczowa) srodkéw finan-
sowych nie wystarcza nawet na podstawowe potrzeby (oplaty, jedzenie czy ubrania). Stata po-
moc materialna jest — w mojej ocenie —niewtasciwie zagospodarowywana. Warto zaznaczyc, iz
wazna czes¢ domowego budzetu stanowia pienigdze pochodzace z prac dorywezych. Ich wy-
konywanie odbija si¢ na stanie zdrowia matki, w konsekwencji czego, stan jej zdrowia i sytuacja
rodzinna (takze ekonomiczna) nie poprawia si¢. Jedynie rodzina Franka jest w stanie utrzymac
whasciwy poziom egzystencji. Umozliwiajg to zardwno swiadczenia oferowane przez panstwo,
jak i duza pomoc finansowa udzielana przez czes¢ rodziny, ktora wyemigrowata zarobkowo.

Warto zwrdci¢ uwagg, ze funkcja materialno-ekonomiczna dzieli si¢ na podfunkgje. Funkcja
zarobkowa ma na celu zapewnienie podstaw bytowych, w wypadku wszystkich trzech rodzin

- Z. Tyszka, Struktura i funkcja rodzin oraz swiadomosé rodzinna [w:] Z. Tyszka, A. Wachowiak (red.), Podstawowe
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15 Z.Kawczynska-Butrym, Problemy wspierania rodzin z osobami niepetnosprawnym [w:] A. Ostrowska (red.), Sytuacja
ludzi niepetnosprawnych w Polsce (raport z badarni), Warszawa 1994, s. 32.
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jest wypelniana przynajmniej na koniecznym (do jej poprawnego funkcjonowania) poziomie.
Jednak w wielu przypadkach, pieniadze nie pochodza z wykonywanej pracy zarobkowej, a z in-
nych zrédel.

Funkdja ustugowo-konsumpcyjna, obejmujgca czynnosci niezbedne do przezycia (na przyktad
przyrzadzanie positkow czy troske o mieszkanie), jest wypehiana tylko w dwoch przypadkach.
W rodzinie Weroniki, matka, po wypetnieniu réznych zobowigzan wynikajacych z podjetych prac
doryweczych, nie ma sity na wykonywanie podstawowych obowiazkéw domowych. Weronika
czesto skarzy sig, Ze ,mama na wiele rzeczy nie ma sity”, przez co obowiazki domowe sg zanie-
dbywane. Najgorzej wyglada sytuacja w wypadku funkgji gospodarczej, polegajacej na gromadze-
niu débr trwatych potrzebnych do dziatania. Zadna z rodzin, z ktérymi pracowatam, a w ktérych
wystepuje niepelnosprawny rodzic, nie jest w stanie oszczedzad, ani w zaden inny sposéb zabez-
pieczy¢ sobie przysztosci. W dwoch (sposrod trzech) przypadkéw, nawet podstawowe dobra ma-
terialne, pozostaja poza mozliwosciami rodzin rencistow (mieszkania, w ktdrych mieszkaja nie sg
ich wlasnoécia, a w jednym wypadku nawet zakup nowego budzika byt niemozliwy).

Na drugim miejscu znalazta si¢ funkcja opiekuriczo-zabezpieczajaca. Uwzglednia ona nie
tylko zapewnienie bezpieczenstwa materialnego, ale i fizycznego poszczegdnym czionkom
w obrebie rodziny nuklearnej, i rodziny poszerzonej. W jej obszarze znajduje sie takze opieka
nad niemowletami oraz matymi dzie¢mi, pomoc osobom starszym, schorowanym i niedofez-
nym. W odniesieniu do badanych przeze mnie rodzin jest ona (funkcja opiekuriczo-zabezpiecza-
jaca) poprawnie wypetniana w dwdch z trzech wybranych przeze mnie przypadkach. W rodzi-
nie Pawla jest ona realizowana w obrebie rodziny nuklearnej, w rodzinie Franka — poszerzonej.
Niestety rodzina Weroniki nie tylko nie otrzymuje pomocy od dalszej rodziny, czy ojca dzieci, ale
takze matka nie potrafi wywigzywac si¢ z obowiazkow tego rodzaju. Czesto w trakcie podejmo-
wania prac dorywczych nie zapewnia odpowiedniej opieki swoim dzieciom.

Kolejna z wymienianych przez autora funkgji jest funkcja prokreacyjna. Warto tu zwroci¢
uwage nie tylko na powolywanie do Zycia nowych obywateli, ale i zaspokajanie potrzeb rodzi-
cielskich wsrod osob obojga plci. Po raz kolejny mozemy zauwazy¢, ze w dwdch z trzech rodzin
ojcowie w bardzo niewielkim stopniu uczestnicza w procesie wychowywania dzieci (Weroniki,
Franka). Z owa funkcja silnie zwigzana jest funkcja kolejna — seksualna. Shuzy ona zaspokajaniu
potrzeb intymnych pary matzenskiej. W przypadku, kiedy rodzina jest niepetna, matka moze
zaspokajac te potrzeby poza rodzing. Matka Weroniki nawiazuje czeste, krotkotrwate kontakty
z roznymi mezczyznami. Wielu z nich przedstawia swoim dzieciom jako ,wujkéw” dajac im
ztudna nadzieje na stabilizacje. Kazdorazowo taka sytuacja silnie odbija si¢ na psychice dziecka.
Franek wiadomosci o kolejnych zwigzkach swojej matki przyjmuje z ambiwalentnymi uczucia-
mi. Z jednej strony cieszy si¢, Ze nie bedzie ona zajmowata czasu babci (w stosunku do ktorej jest
bardzo zaborczy), z drugiej czuje si¢ odrzucony na rzecz innej osoby.

Wazna jest rowniez funkdja legislacyjno-kontrolna. Polega ona na przyswajaniu norm etycz-
nych, moralnych, spotecznych oraz na kontroli zachowan poszczegdnych czlonkéw rodziny.
W jej ramach naktadane s rdwniez sankcje na osoby tamigce przyjete kanony. Funkdja ta jest wy-
pehiana prawidfowo tylko w wypadku rodziny Pawta. Tutaj pelna rodzina oraz bardzo dobrze
radzaca sobie z niepelnosprawnoscig matka, jest w stanie wytlumaczy¢ dziecku obowigzujace
normy, a nastepnie egzekwowac ich przestrzeganie. Nie przebiega to bez zaktdcen, jednak dziec-
ko funkcjonuje w tym zakresie poprawnie. W wypadku rodziny Weroniki, matka nie spetnia
kontroli w sposob wystarczajacy. Stale zmieniajacy sie partnerzy i trudnosci w sprawowaniu
opieki spowodowane bardzo chaotycznym trybem zycia, odbijaja si¢ na funkcjonowaniu catej
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rodziny. Dziecko przychodzi do szkoly nieprzygotowane, glodne, czesto spdznione, poniewaz
nie ma nie tylko wsparcia ale takze wlasciwych wzoréw do nasladowania. Matka wielokrotnie
wzywana do szkoly thumaczy si¢ miedzy innymi chorobg oraz brakiem umiejetnosci wycho-
wawczych. Nie stosuje si¢ jednak do przedstawianych jej zalecen. Dla Weroniki autorytetami
sg osoby z zewnatrz - psycholog ktory prowadzi z nia zajecia indywidualne oraz wychowawca
klasy. Dazy ona do indywidualnego kontaktu z osoba dorosta, ktéra wskaze jej wlasciwe wzory
zachowan. Przy jasno wyznaczonych granicach nabiera umiejetnosci spotecznych, chetnie ko-
rzysta z oferowanej jej pomocy (stosuje si¢ w miare mozliwosci do wspdlnie opracowanego pla-
nu dnia, w sytuacjach konfliktowych z matka zawraca si¢ o pomoc do osoby trzeciej).

Dla Franka najwazniejszym autorytetem jest babcia (spetniajaca réwniez role opiekunki
prawnej). Jednak jego sytuacja rodzinna jest tak skomplikowana, ze dziecko w konsekwengji nie
potrafi jasno okresli¢ jakie normy i zasady je obowiazuja. Jest Swiadome, ze w przypadku jego
rodziny, realizowane zasady i normy odbiegaja od tych obowiazujacych w domach kolegow
czy kolezanek. Z powodu zachwiania relacji rodzinnych (jego biologiczna matka co jakis czas
korzysta z opieki babci chtopca, bedacej jednoczesnie jego opiekunka prawna), chtopiec nie jest
w stanie oddzieli¢ zachowan wiasciwych dla swojej grupy wiekowej, od tych dopuszczalnych
jedynie w wypadku 0sob dorostych. Ma problemy nie tylko w relacjach z rdwiesnikami (czesto
jest przez nich odrzucany, kiedy interweniuje osoba dorosta, wchodzi z nimi w konflikty stowne
i fizyczne), ale takze opiekunami (matka, babcia, nauczycielami, wychowawcami). Przez dtugi
czas nie potrafit nawigza¢ wlasciwej relacji z zadnym terapeuta. Trudno bylo mu zrozumie¢
i zaakceptowac powszechnie stosowane normy i zasady zachowania sie'®.

Funkdja stratyfikacyjna w przypadku rodziny, wyraza si¢ w okresleniu statusu spotecznego
ze wzgledu na jej pochodzenie. W obecnych czasach nie ma ona juz tak duzego znaczenia po-
niewaz status wyniesiony z rodziny nuklearnej, okreslajacej orientacje zyciowa, moze ulec zmia-
nie, chociazby poprzez zdobycie wyksztalcenia czy wysoko cenionej pracy. Jednak w wypadku
dzieci jest ona bardzo istotna. Réwiesnicy, sami nie potrafigc zrozumie¢ sytuacji, w ktorej znalazt
si¢ ich kolega czy kolezanka z klasy, odtracaja go, skazujac na wykluczenie z grupy rowiesniczej.
Taka sytuacja nie dotyczyta jedynie Pawta. W tym wypadku niepetnosprawno$¢ matki nie miata
wplywu na relacje rowiesnicze.

Silnie pofaczona z dwoma poprzednimi jest kolejna funkcja - socjalizacyjna. W rodzinie
ksztattuje si¢ ona jako pierwsza, dlatego nazywana jest réwniez socjalizacjg pierwotna. Polegana
wieloletnim ksztattowaniu osobowosci dziecka, w ktorym to potomstwo przygotowywane jest
do Zycia w spoleczenistwie oraz petnienia w nim réznych rdl. Proces ten dokonuje si¢ poprzez
przekazywanie wiedzy, a takze wpajanie wzoréw zachowan i okreslonego systemu wartosci.
Wazkos¢ tej funkdji przejawia sie w przygotowywaniu kolejnych pokolent do wiasciwego zycia
w spoleczenistwie. Podczas socjalizacji pierwotnej ,,dominuja mechanizmy, takie jak - mecha-
nizm uczenia si¢ (poprzez system kar i nagrod), nasladowania polegajacy na wzorowaniu si¢ na
zachowaniach dorostych oraz mechanizm utozsamiania sie z bliskimi sobie osobami”".

W przypadku Zadnego dziecka nie wystapit jasno okreslony system kar i nagréd. Rodzice
chcac wynagrodzi¢ im inne niedostatki nie stawiali dzieciom wymagan adekwatnych do wieku
(co zaowocowalo niedojrzaloscig emocjonalna). Najwieksza korzyscia dla rodzicéw czy praw-
nych opiekunéw, wynikajacg z niestawiania wymagan, byt brak koniecznoéci konsekwentnego

16 Praca nad chtopcem jest w toku. Bierze w niej udziat zaréwno on jak i jego rodzina, wychowawrca klasy oraz
nauczyciele uczacy.
7. Paul, ]. Paul-Kanska, Wybrane zagadnienia socjologii i psychologii, £.6dz 2010, s. 19
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ich egzekwowania oraz odkrywania negatywnych emocji, ktore przezywaty dzieci. W rodzinie
Pawta w momencie uswiadomienia rodzicéw, ze ich dziecko niewtasciwie sie zachowuije, posta-
nowiono poswieci¢ wiecej czasu na thumaczenie mu otaczajacej go rzeczywistosci, objasnianie
panujacych w spofeczenstwie norm i wartoci, co przyniosto oczekiwane rezultaty, pomimo iz
proces poprawy zachowania chtopca przebiega stopniowo. W rodzinie Weroniki matka, po-
mimo iz widzi problemy z cérka, nie stosuje si¢ do rozwiazan proponowanych przez specjali-
stow. Zbyt zajeta wlasnymi problemami, nie ma czasu na systematyczna i konsekwentna prace
z dzieckiem. W rodzinie Franka sytuacja pod tym wzgledem wydaje si¢ najtrudniejsza. Chtopiec
zostat przekazany przez swoja matke babci. Matka bowiem nie tylko nie potrafita zaopiekowac
si¢ dzieckiem, ale takze przeja¢ odpowiedzialnosci za wlasne zycie. Czgste zmiany partnerdw,
brak stabilizacji zawodowej, brak umiejetnosci podijecia decyzji w kwestii relacji z wlasnym
dzieckiem, silnie wplynat na rozw¢j Franka w najmtodszych latach. Babcia, opiekunka prawna
chiopca, starata mu si¢ to wynagrodzi¢. Brak jasno okreslonych regut i norm spowodowat, ze
proby wprowadzenia ich w wieku szkolnym czesto nie odnosza rezultatow.

W przypadku Weroniki oraz Franka sytuacja rodzinna jest o tyle trudna, iz dla ich matek
pierwszoplanowg rola spofeczng z pewnoscig nie jest rodzicielstwo. Dzieci nie chcg utozsamiac
sie z takimi rodzinami — w towarzystwie 0sdb postronnych wstydza si¢ matek i twierdza, ze nie
potrzebuja bliskiego kontaktu z nimi. Dla Franka najwazniejsza jest babcia, z ktdrg jest bardzo
silnie zwiazany — dziecko wrecz deklaruje che¢, usunigcia matki z ich zycia. Nie stato sie tak
tylko w wypadku matki Pawla. Trudno powiedzie¢ jak w dorostym zyciu beda funkcjonowaty
te dzieci. Warto jednak zwrdci¢ uwage na to, ze dwoje z nich (Weronika i Franek) potrzebowato
i nadal potrzebuje pomocy specjalistow (psychologow, pedagogdw, terapeutéw, a nawet kon-
sultacji psychiatrycznej). Nalezy miec nadziejg, ze nie podziela one losu dorostych juz oséb z po-
dobnymi problemami, opisywanych przez Ewe WoydyHe, ktdra pisze wprost o matce rencistce,
ktdra z powodu poczucia winy staje si¢ ofiara wlasnego dziecka, ktdre jest nieodpowiedzialne,
niesamodzielne, nieczule, niewrazliwe i agresywne'. Czasami tacy ludzie przyjmuja przeciwne,
lecz réwnie negatywne postawy — sa bezwolni, zatruci negatywizmem, uzaleznieni od uzywek,
nierdbstwa i coraz bardziej roszczeniowi w stosunku do starzejacych sie i mniej sprawnych niz
dawniej rodzicow™. Ja spotkatam sie jednak rowniez z takimi dorostymi dzie¢mi os6b niepet-
nosprawnych, ktdre s odpowiedzialne, opiekuricze, samodzielne i z pelnym zaangazowaniem
podejmuja sie opieki nad rodzicami.

Dwie kolejne funkcje wymieniane przez Z. Tyszke to funkgja kulturalna oraz religijna. Kul-
turalna polega na zapoznaniu kolejnych pokolen z dziejami kultury, z catoksztattem dorobku
kulturalnego danego spoteczenstwa. Ma ona na celu pobudzenie w nowych czlonkach rodzi-
ny wrazliwosci na wartosci estetyczne oraz duchowe. Jest ona wlasciwie realizowana zaréwno
w rodzinie Pawla, jak i w rodzinie zastepczej stworzonej w przypadku Franka. W przypadku
Weroniki niestety — nie tylko matka nie wypehnia tej funkgji, nie ma ona takze zadnych dalszych
krewnych, ktérzy przyjeliby na siebie jej wypelnianie. Pod tym wzgledem zostaje ona na pozio-
mie duzo nizszym niz jej rowiesnicy.

Funkgja religijna opiera si¢ na podbudowie czterech poprzednio wymienionych funkgji.
W jej centrum znajduje si¢ wychowanie potomstwa w duchu religijnym oraz $wiadomosci, iz
jego wplyw na odczuwany przez czlowieka sens zycia jest znaczacy. Sadze, ze we wszystkich
trzech rodzinach nie mozna mie¢ zadnych zastrzezen co do wypelniania tejze funkgj.

18 E. Wojdylto, My rodzice dorostych dzieci, Krakéw 2007, s. 10.
¥ Tamze.
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Dwie ostatnie, wymienione w tej klasyfikacji funkcje sa niezwykle istotne. Dotyczg one
zaspokajania potrzeb psychicznych i duchowych czlonkéw rodziny. Pierwsza ma za zadanie
zaspokojenie potrzeb utrzymywania zazytych i nieformalnych kontaktow. Dotycza one niewiel-
kiego kregu osob i sg niezbedne dla zachowania réwnowagi psychicznej, uniknigcia psychicz-
nego osamotnienia. Dzigki nim czlonkowie rodziny do$wiadczaja psychicznego odprezenia
i wypoczynku. Funkcja ta nazwana zostata rekreacyjno-towarzyska. Jest ona wypelniana przez
najblizszg rodzing w przypadku rodziny Pawta, przez dalsza w wypadku rodziny Franka, nato-
miast Weronika nie tylko czuje si¢ samotna, ale dodatkowo ten stan rzeczy wplywa na odczuwa-
na przez nig psychiczng stabilizacje.

Pozostaje ostatnia juz funkcja, ktora polega na wypemnieniu potrzeby intymnego kontaktu
psychicznego. W badaniach z 2006 r., przeprowadzonych wsrdd niepelnosprawnych kobiet,
jako gtowne oczekiwanie w stosunku do rodziny wymienity one wlasnie zaspokojenie potrzeby
mitosci i bliskosci. Duza grupa (az 1/3) badanych deklaruje che¢ zaspokojenia potrzeby bezpie-
czenstwa. 15% respondentek stwierdzifo, ze chce zatozy¢ rodzing, poniewaz takie jest oczekiwa-
nie spoteczenstwa®. Zwykle nie moze by¢ ona realizowana poza gronem rodzinnym, poniewaz
dotyczy ona zwlaszcza zwigzkdw uczuciowych, ktdre zachodza pomiedzy wspétmatzonkami,
rodzicami a dzie¢mi, rodzenstwem oraz wiezi zachodzacych w ramach trzech pokolen. Ta emo-
cjonalno-ekspresyjna funkgja, ktdra ma zapewni¢ cztonkom rodziny poczucie wspolnoty i bez-
pieczenstwa, obecnie jest doceniana, podkreslana réwniez w przypadku trzech opisywanych
rodzin. Niestety — dwdm badanym matkom pomimo oczekiwania, Ze wlasnie w rodzinie i ma-
cierzynstwie beda sie realizowad, nie udalo sie osiagniecie tego celu. Z powodu wiasnej frustracji
i poszukiwania zaspokojenia potrzeby bliskosci, indukuja ten sam problem u wiasnych dzieci.
W wypadku rodziny Franka, matka nie tylko nie okazuje synowi mitosci i zrozumienia, ale row-
niez dziata destrukcyjnie na relacje taczace babcie z wnukiem.

Te trzy przypadki faczy niepelnosprawnos¢ matek. W dwoch zauwazamy powazne dys-
funkdje, jedna natomiast funkcjonuje prawidtowo, cho¢ jak w kazdej rodzinie pojawiaja sie pro-
blemy, a rodzice popetniaja bledy wychowawcze. Pojawia sie pytanie: dlaczego tak sig stato?

Aby w Polsce uzyskac status osoby niepelnosprawnej, najpierw nalezy przedstawi¢ komisji
(najczesciej sktadajacej sie z lekarzy orzecznikdw) ,zaswiadczenie lekarskie zawierajgce opis sta-
nu zdrowia, rozpoznanie choroby zasadniczej i choréb wspétistniejacych”. Juz w tym momencie,
osoba stajgca przed komisjg, zostaje zmuszona do przyjecia roli chorego. To pojecie wprowadzit
wybitny mysliciel funkcjonalista Talcott Parsons? jeszcze w latach piecdziesiatych ubieglego wieku.
Dowodzit on, Ze o ile sama choroba stanowi dewiacje biologiczna, o tyle bycie chorym jest rola, kto-
ra rzadza pewne oczekiwania spoteczne. Parsons wyrdznit cztery takie podstawowe oczekiwania.

Jako pierwsze wyrdznit oczekiwanie zwiazane z potwierdzenie faktu istnienia choroby
przez odpowiedni autorytet, najczesciej lekarza. Wtedy to dopiero jednostka moze wycofac
si¢ z pefnienia swoich codziennych obowigzkdw zwigzanych z pelionymi przez nig rolami
spofecznymi. Dopiero po potwierdzeniu przez lekarza faktu bycia chorym, taka osoba moze
zamieni¢ obowigzki zwigzane z dotychczasowo pemionymi rolami na role chorego. W bada-
nych przypadkach potwierdzili to nie tylko lekarze prowadzacy, ale réwniez lekarze orzecznicy.
Wszystkie matki zrezygnowaly z pracy zawodowej: aby uzyskac rente inwalidzka — matka Paw-

* L. Marszatek, Niepetnosprawnosc, kobiecos¢, rodzina, Warszawa 2006, s. 148-149.

2 Rozporzqdzenie Ministra Gospodarki, Pracy i Polityki Spolecznej z dnia 15 lipca 2003 r. w sprawie orzekania o niepehio-
sprawnosci i stopniu niepetnosprawnosci, (Dz. U. nr 139, poz.1328 ) rozdz. 2, § 3.2

2 T. Parsons, Struktura spoleczna a osobowos¢, Warszawa 1969; A. Giddens, Socjologia, Warszawa 2005, s.183-184.
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ta do niej powrdcita, matka Weroniki wedtug kryteriow prawnych nie wrdcita - jest bezrobotna
(ijako taka zarejestrowana jest w urzedzie pracy) jednak podejmuje si¢ prac dorywczych, z kolei
matka Franka uwaza, ze naleza si¢ jej dochody z innych zrédet niz praca zarobkowa.

Kazda z matek nie byta odpowiedzialna za swoja niepelng sprawnoé¢. Ich ograniczenia byty
is3 uwazane za wynik dziatai czynnikéw, na ktére nie miaty wptywu —byly od nich niezalezne
i nie mialy zwigzku z ich zachowaniem czy dziataniem. Z tego powodu nalezy im sie opieka.
Maja pewne dodatkowe prawa — zwolnienie z koniecznosci $wiadczenia pracy, wyptacana po-
moc materialna oraz zwolnienie z uciazliwych dla nich obowiazkow.

Trzecie i czwarte oczekiwanie sg ze soba mocno pofaczone. Rola chorego staje sie usprawie-
dliwiona pod warunkiem, Ze uzna on swdj stan za niepozadany i bedzie pragnat wyzdrowiec.
W zwiazku z tym oczekuje sig, ze chory zwrdci sie o pomoc do fachowcoéw czyli podejmie
aktywne dziatania na rzecz powrotu do zdrowia i poprzednio petnionych rél spotecznych. Nie-
stety pomimo tego, ze dwie z matek posiadaja teoretyczng szanse na wyzdrowienie (matka
Pawta musiataby poddac si¢ operacji, w wyniku ktorej albo odzyska, albo catkowicie straci
wzrok, a matka Weroniki caly czas powinna poddawac¢ si¢ drogiemu leczeniu, ktére mogto-
by, cho¢ nie musi, przywrdcic ja do zdrowia), to w najblizszym czasie najprawdopodobniej do
niego nie dojdzie. Wszystkie trzy zwrocity si¢ o pomoc do fachowcoéw i na tyle, na ile nieinwa-
zyjnie byto to mozliwe, odzyskaty sprawnosc, wypracowaty mechanizmy kompensacyjne lub
nauczyly sie funkcjonowac ze swoja niepelng sprawnoscia.

Wszystkim trzem matkom w momencie stawania przed komisja nalezat sie status osoby
chorej. Wszystkie spelnialy trzy pierwsze warunki. Jednak w wypadku matki Weroniki oraz
Franka nie bylo i nie ma checi zrezygnowania z przywilejow, ktdre wiaza si¢ z tq rolg spoteczna.
Pomimo rehabilitacji i dobrego funkcjonowania w zyciu codziennym, przy kazdej sposobnosci
podkredlaja, ze wiele rzeczy im sie nalezy z powodu ich chordb.

Dzieci, z ktorymi pracowalam znajdowaty sie w fazie, ktdra Jean Piaget nazywa faza operacji
konkretnych, a George Herbert Mead — wchodzeniem w role. Niestety w wypadku Weroniki
oraz Franka realizacja zadan pojawiajacych sie w tej fazie byta bardzo trudna. Osoba, ktdra po-
winna by¢ w pierwszym okresie zycia kazdego czfowieka najwazniejsza — matka — nie potrafita
si¢ zdecydowac, ktdra rola spoleczna ma dla niej wyzszy priorytet. Cho¢ zdecydowaly si¢ na
macierzynstwo, to nie radzity sobie w nowej roli i nie umialy zrezygnowac z dawnych przywi-
lejow, wynikajacych z roli chorego.

Decyzja o rodzicielstwie zawsze powinna by¢ decyzja sSwiadoma. W przypadku oséb niepet-
nosprawnych przy jej podejmowaniu konieczne jest uwzglednienie dodatkowych czynnikdw.
Taka osoba, aby jej dziecko miato szanse na harmonijny rozwdj, musi z pelng odpowiedzialno-
$cig na poczatku jego zycia zrezygnowac z przywilejow wynikajacych z niepelnej sprawnosci
iw jak najpetniejszy sposob wypehic¢ obowigzki zwigzane z rolg matki czy ojca.

Moéwiac o rodzinie musimy pamietac, ze jest ona systemem. Niepetnosprawnos¢ jednego
zrodzicow jest czynnikiem, ktory powoduje zmiane pracy catego systemu. W taka rodzine wpi-
sane s dodatkowe obcigzenia. Dlatego tak wazne jest odnotowanie, ze kazdy z wymienionych
typdw rodziny funkcjonuje na swoj specyficzny sposob i pewne funkcje sa dla niego najwazniej-
sze, a wypehnienie innych sprawia problemy. Kiedy rodzina nuklearna boryka sie z problemami
wynikajacymi z niemoznosci wypeienia podstawowych funkgji, siega czasem po pomoc dal-
szych krewnych. Nie ma nic ztego w tym, ze dziadkowie pomagaja wychowa¢ wnuka, jednak
nie moze by¢ tak jak u Franka, ze dziadkowie nie tylko opiekuja si¢ i wychowuja wnuka, ale
jeszcze musza sie opiekowac jego (dorosta) matka.
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Bycie dzieckiem osoby niepelnosprawnej moze by¢ powodem powstawania zaburzen czy
urazoéw. Aby tego unikna¢, rodzice musza w pelni zaangazowac si¢ w wypemianie funkgji ro-
dzicielskich, a otoczenie zewnetrzne (w tym réwiesnicy) powinni by¢ swiadomi, ze odmiennos¢
(w tym przypadku przejawiajaca si¢ w niepelnosprawnosci) nie oznacza bycia gorszym.

W rodzinach rencistow najwazniejsze jest wzajemne zaspokajanie przez cztonkéw swoich
potrzeb emocjonalnych — bliskosci oraz wsparcia, jak réwniez wypelnianie funkdji opiekunczej.
W momentach, kiedy osoba z powodu zlego stanu zdrowia nie moze wykonywa¢ ich sama,
z pomoca powinny przyjs¢ nie tylko instytucje, ale rdwniez krewni. Natomiast dzieci powinny
by¢ z niej wylaczone (przynajmniej w pierwszym okresie swojego zycia).

Najtrudniejsza do wypelnienia w takich rodzinach jest funkcja ekonomiczno-materialna. Za-
rowno system $wiadczen wynikajacych z ubezpieczenia spotecznego, jak i mozliwosci pracy za-
robkowej 0sdb z orzeczona niepelnosprawnoscia wymagaja wielu zmian. Mam jednak nadzieje,
zenie tylko w rodzinach z osoba niepelnosprawng, ale i innych, gdzie rodzice pracujg na petnym
etacie, nie bedzie problemu z zaspokojeniem podstawowych potrzeb.
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STRESZCZENIE

Problemy o0s6b dorostych z niepelnosprawnoscig dos¢ rzadko podejmowane byly przez pe-
dagogike specjalng, skupiajaca sie¢ gtownie na dzieciach i mlodziezy. Niemniej jednak ostatnie lata
przyniosty wzrost zainteresowania takze ta grupa osob niepetnosprawnych. W swojej pracy ba-
dawczej zajetam sie wptywem niepelnosprawnosci rodzica na funkcjonowanie rodziny a w konse-
kwengji na wychowywane w niej potomstwo. Rodzice wytyczaja a nastepnie utrwalaja u swoich
dzieci uznawany przez siebie system wartosci. Podczas analizy przypadkow szczegdlnie do-
kladnie przyjrzatam si¢ wypeianiu w rodzinach rencistéw takich funkdji jak: ekonomiczna,
opiekuncza (zardwno w stosunku do dzieci jak i rodzicéw), socjalizacyjno — wychowawcza oraz
emocjonalna.

CHIDREN BROUGHT UP IN FAMILIES WITH A DISABLED PARENT — PILOT RESEARCH

Keywords
Family, disability, functions of family, socialization, social role, sick role

Summary

Problems of disabled adults have been described in special education literature relatively
rarely as this realm of pedagogy focuses mostly on children and the youth. Nevertheless, for
the past few years the interest in this group of the disabled has been increasing. In my research
Iaimed at the influence of a parent’s disability on a family’s effectiveness and, as a result, on chil-
dren brought up in such a family. Parents define and stabilize their children’s value hierarchy.
During the analysis of researched cases I focused especially on fulfilling economical, emotional,
childcare, socializing and protective (towards children as well as towards parents) functions of
pensioners’ families.
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