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The article is based on fragments of the results of many
years of research conducted under the direction of the au-
thor, situated in the context of research on the family of
people with disabilities and chronic diseases. The main
trend of the research was to diagnose the psychological
condition of people who have long-term care obligations
for a family member by learning about the factors that
create the quality of life, life satisfaction, the recognized
system of values and its relationship with the health and
mental state of the charges. In these studies, an interesting
thread turned out to be the knowledge of the relationship
between the rehabilitation progress of the charges, chang-
es in their psyche, especially in self-esteem and in the
value system, and analogous changes in the mentality of
caregivers. The article presents such relationships not only
among carers of people with disabilities, but also among
able-bodied siblings, who, although not directly burdened
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with the care of a family member, indirectly feel the effects
of a changed and unusual family situation, also incurring
the psychological costs of this situation. This is a very im-
portant problem in the context of holistic rehabilitation,
and family members of people requiring constant care are
not covered by any systemic therapeutic assistance. The
examined relationships clearly indicate that both the re-
habilitation progress of people with disabilities and the
mental state of their family members are interdependent,
and the rehabilitation process is not only carried out in di-
rect relationship with professionals, but mainly in the fam-
ily itself, and it is the family members who permanently
create the conditions for motivating to overcome barriers
related to disability. Therefore, their mental condition is of
great importance for improving the functioning of a family
member who requires care.

Wprowadzenie

W publikacjach na temat niepelnosprawnos$ci najwigcej uwagi poswigcone jest
samym osobom z niepelnosprawnoscia - i stusznie, bo to oni ponosza najwiek-
szy ciezar dysfunkcjonalnosci swojego organizmu. Jednak, holdujac przekonaniu,
ze cztowiek jako calos¢ jest istota biopsychospoteczna, nie sposéb poming¢ jego
najblizszego otoczenia rodzinnego zaréwno przy dokonywaniu kompleksowej
analizy sytuacji osob z niepelnosprawnoscig, jak i w praktycznym wymiarze pro-
cesu kompleksowej rehabilitacji. Oznacza to, ze kondycja fizyczna i psychiczna
czlonkéw najblizszej rodziny osoby z niepelnosprawnoscig niemal bezposrednio
wplywa na jej psychiczng kondycje, a tym samym - na poziom jej funkcjonowa-
nia, co w dalszej perspektywie przeklada si¢ na efekty prowadzonej rehabilitacji.

Swiadomo$¢ tej zaleznosci jest bardzo wazna dla calego zespotu specjalistow
zaangazowanych w proces rehabilitacji kazdej osoby z niepelnosprawnoscia. Tym-
czasem nader czesto w praktyce cata uwaga i wszelkie wysitki rehabilitantéw sku-
pione s3 na samej osobie z niepelnosprawnoscig, a reszta jej spotecznego otoczenia
jest traktowana po macoszemu.

Aby nie by¢ gotostowng, warto przytoczy¢ wyniki badan, ktére wyraznie wska-
zujg zalezno$ci miedzy stanem psychicznym osoby z niepelnosprawnoscia a jej
srodowiskiem rodzinnym. Dla wiekszej przejrzystosci przekazu zacznijmy od ana-
lizy zwigzku miedzy efektami rehabilitacji dzieci z niepelnosprawnoscig a cztonka-
mi ich najblizszej rodziny, aby przejs$¢ do kolejnych grup wiekowych oséb z niepel-
nosprawnoscia i ich sytuacji rodzinne;j.
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Rodzice, rodzenstwo i relacje wewngtrzrodzinne dzieci
Z niepetnosprawnosciq

Dzieciom z réznego typu niepelnosprawnosciami po$wigcono w literaturze przed-
miotu najwiecej miejsca. Szczegdlny uklon nalezy skierowaé w strong pedagogiki
specjalnej, ktora jako pierwsza pochylifa sie nad dzie¢mi z niepelnosprawnos$ciami
poprzez wprowadzenie ich podmiotowego traktowania i zdefiniowanie ich ogra-
niczen, do ktérych dostosowywano metody nauczania, aby w koncu przejs¢ do
akcentowania potencjalnych mozliwosci i mocnych stron funkcjonowania, na kto-
rych opiera si¢ wspolczesnie proces rehabilitacji.

O wiele rzadziej pedagodzy i psycholodzy interesuja si¢ cztonkami rodzi-
ny dzieci z niepelnosprawnoscia, a jesli juz, to w kontekscie przezy¢ rodzicow
po otrzymaniu informacji o niepelnosprawnosci dziecka albo w wyniku analizy
postaw rodzicielskich i ich znaczenia dla rozwoju dziecka. Poza tym rodzice sa
traktowani raczej instrumentalnie jako ci, ktérzy powinni poswiecic¢ si¢ bez reszty
dziecku (zwlaszcza matki, bo w powszechnym przekonaniu ojcowie przeciez mu-
szg zarabia¢ na rodzing), codziennej nad nim opiece, ewentualnie wspétuczest-
niczeniu w rehabilitacji. Z pewnoscia sa to czynnosci bez ktérych trudno sobie
wyobrazi¢ funkcjonowanie jakiejkolwiek rodziny, w ktorej znajduje si¢ dziecko
z niepelnosprawnoscia, ale problem polega na racjonalnym rozlozeniu akcentu
na wymienione formy zajmowania si¢ dzieckiem z niepelnosprawnoscia. Prze-
de wszystkim nie mozna oczekiwa¢ od nawet najbardziej kochajacego rodzica,
ze ,bez reszty” poswieci sie dziecku, czyli kosztem wlasnych potrzeb, nie tylko
psychicznych, spotecznych, czy zawodowych, ale czgsto kosztem wlasnego odpo-
czynku, a wiec i zdrowia. Niestety tak powszechnie widziana jest rola matek dzieci
z niepelnosprawno$ciami, a uznanie spoleczne i aprobata najblizszych stanowia
forme nagrody, tyle ze nikt (facznie z samym rodzicem) nie widzi patologii takiego
aplauzu. To prawda, ze przy bardzo ciezkich stanach niepelnosprawnosci dziecka
opiekujacy si¢ nim permanentnie rodzic rzeczywiscie nie ma mozliwosci zaspo-
kojenia swoich nawet najbardziej podstawowych potrzeb zwigzanych z ochrong
zdrowia. Na szczgscie ten problem zauwaza wielu specjalistow i w duzych mia-
stach powstaly juz osrodki wytchnieniowe dla rodzicéw i opiekunéw. To jednak
nie rozwigzuje problemu, gdy pozostali czlonkowie rodziny nie zauwazajg obcig-
zenia bezposredniego opiekuna, a Ze najczgsciej jest nim matka, to zwyczajowo
przyjmuje sie, ze to naturalny obowigzek matek. Tymczasem to wiasnie dbalos¢
o stan zdrowotny i kondycje fizyczng matki dziecka z niepelnosprawnoscia po-
winny by¢ obiektem troski lekarzy rodzinnych, rehabilitantéow dziecka i zwlasz-
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cza psychologa, ktérego czesto brak w tym zespole, a jesli juz jest, to jego rola
jest sprowadzana do diagnozowania dziecka, rzadziej bezposredniej pracy z nim.
W osrodkach wczesnego wspomagania rozwoju dziecka i pomocy rodzinie psy-
cholog pelni role marginalng, chociaz badania pokazuja, ze istnieje duza potrzeba
kontaktu z nim w czasie, gdy rodzice nie uczestnicza bezposrednio w zajeciach
rehabilitacyjnych z dzieckiem (por. Konarska, 2011).

Wykres 1 obrazuje, ze w przewazajacej wigkszosci w osrodkach wczesnego
wspomagania rozwoju nie sg organizowane zadne zajecia dla rodzicow. W wioda-
cych placowkach zajecia sg organizowane raz w tygodniu, raz na miesigc lub dwa
razy w miesigcu. Sg to zajecia gtéwnie z rehabilitantami dziecka, majace charakter
informacyjny, albo instruktazowe.

Wrykres 1

Czestotliwos¢ zajec dla rodzicow (wartosci procentowe)

nie sg organizowane 34
réznie 10

2/rok

4/rok
1/miesigc 16

2/miesigc 12

1/tydzien 24

0 5 10 15 20 25 30 35 40

Zrédlo: Opracowanie wlasne.

Wiréd oferowanych w calej Polsce zaje¢ dla rodzicow - chociaz teoretycznie
oferta jest duza — z indywidualnych rozméw z psychologiem korzysta tylko 48%
badanych rodzicow (wykres 2). Wynik ten jest prawdopodobnie zwigzany z ogra-
niczonym czasem, jaki rodzice moga poswieci¢ na pobyt z dzieckiem w osrod-
ku, wigc swoje wlasne potrzeby odsuwaja na plan dalszy. Mozna przypuszczac,
ze tematem rozméw z psychologiem nie sg problemy osobiste matek, ale ocena
postepow dziecka, jego diagnoza, prognoza rozwoju i ewentualne rozwiagzywanie
biezacych trudnosci, ktére zgtasza matka.
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Wykres 2

Formy wspierania rodzicéw (wartosci procentowe)

nie wiem

nie ma zadnych/nie korzystam

VIT

psychoterapia indywidualna

treningi umiejetnosci

inna pomoc

grupy psychoedukacyjne

seminaria

terapia rodzinna

wypozyczalnia

warsztaty

turnusy rehabilitacyjne

poradnictwo

kontakt z innymi rodzicami

instruktaz

grupy wsparcia

indywidualne rozmowy z psychologiem

formy wsparcia, z ktérych korzystajg rodzice

Zrédlo: Opracowanie wlasne.
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W rezultacie matki, ktorych rytm dnia jest wyznaczony przez obowigzki wo-
bec dziecka z niepelnosprawnoscia, nie majg czasu na zastanawianie sig, czy ich
dolegliwosci zdrowotne, a tym bardziej psychiczne maja jakiekolwiek znaczenie.
Wiecej — czesto maja poczucie winy, ze np. przysnely ze zmeczenia w ciggu dnia
zamiast w tym czasie zaja¢ sie dzieckiem z niepelnosprawnoscia albo poswigcic
ten czas pelnosprawnym dzieciom w rodzinie.

Kolejnym waznym aspektem psychicznej kondycji matek dzieci z niepelno-
sprawnosciami jest mozliwos$¢ spetnienia swoich potrzeb zwigzanych z samoreali-
zacja. Posiadanie dziecka z niepelnosprawnoscia wymusza wigksze zaabsorbowanie
rodzicéw niz przy dziecku pelnosprawnym. Osiagniecie przez dziecko z niepelno-
sprawnoscig wieku przedszkolnego nie oznacza, ze moze ono pdjs$¢ do przedszkola,
a tym samym nastapi czas, kiedy matka znéw wroci do pracy i bedzie miata szanse
na realizacje swoich wczesniejszych planéw zwigzanych z wlasnym rozwojem. Ta-
kiego czasu rodzice dzieci z niepelnosprawnoscig nie s w stanie okresli¢ i duzo zale-
zy tu od rodzaju i stopnia niepetnosprawnosci dziecka. Bywa tak, ze dziecko wymaga
non stop calodobowej opieki, ale nawet w lzejszych postaciach niepelnosprawno-
$ci opieka i sam proces nietypowego sposobu funkcjonowania dziecka wymaga od
rodzicéw o wiele wickszego zaangazowania w codzienne czynnosci wychowawcze,
niz to si¢ dzieje przy dziecku pelnosprawnym. Ten rodzaj wychowania nazywam
wychowaniem rehabilitujgcym, ktore to pojecie zawiera w sobie nie tylko tradycyjnie
uznawane formy opieki i wychowania dziecka, ale rowniez wplatanie we wzajemne
relacje elementdw rehabilitacji (por. Konarska, 2010, s. 223-225).

Prowadzone pod kierunkiem autorki tego opracowania badania wyraznie
wskazuja, ze ogolnie rzecz biorac - jakos¢ Zycia matek dzieci z niepelnoprawnos-
ciami pozostawia wiele do Zyczenia. Badane byly matki, gdyz to one tradycyjnie
stajg sie glownymi opiekunkami dzieci z niepelnosprawnoscia i to one w zwiaz-
ku z tym najczgsciej nie s3 w stanie pogodzi¢ swojej kariery zawodowej z wycho-
waniem i rehabilitacjg dziecka z niepelnosprawnoscig. Pomijajac aspekt czysto
zdrowotny, ktérego pierwsze objawy niedomagania s3 najczesciej lekcewazone
przez same matki, jak i przez rodzine, ich kondycja psychiczna zalezy réwniez
od mozliwosci samorealizacji. Z faktu, Ze nie realizujg swoich wczesniejszych ma-
rzen, zamiardw, plandw, najczesciej nie zdaja sobie sprawy w ferworze nadmiaru
obowigzkow. Jednak w prowadzonych badaniach wyraznie uwidaczniajg si¢ réz-
nice w poziomie satysfakcji zyciowej osigganej przez matki dzieci pelnosprawnych
i matki dzieci z niepelnosprawnosciami. Podobne réznice wystepuja przy ocenie
jakosci zycia. Matki dzieci z niepelnosprawno$ciami majg ogélnie nizszy poziom
satysfakeji z zycia, podobnie - jako$§¢ zycia matek dzieci z niepelnosprawnoscia-
mi byla przez nie oceniana nizej niz przez matki dzieci pelnosprawnych. Analiza
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statystyczna uzyskanych w tych badaniach danych nie potwierdzila hipotezy, ze
poziom satysfakcji z zycia u matek dzieci z niepelnosprawnoscia rosnie wraz ze
spadkiem stopnia niepelnosprawnosci dziecka. Nie stwierdzono takze zaleznosci
miedzy rodzajem niepelnosprawnosci a poziomem satysfakcji z zycia (Konarska,
2017).

W $wietle przedstawionych wyzej badan pojawia sie refleksja, czy istnieje jakas
zalezno$¢ migdzy stanem psychicznym rodzicéw a efektami rehabilitacji i poste-
pami rozwojowymi dzieci. Z pewnoscig taka relacja nie jest jednostronna: mozna
przypuszczaé, ze skoro rodzic (w tym wypadku matka) poswigca si¢ catkowicie
dziecku z niepelnosprawnoscia, zeby doprowadzi¢ je do maksymalnej sprawno-
$ci, to postepy rehabilitacyjne dziecka powinny pozytywnie wplywaé na kondycje
psychiczng matki.

W zespole kierowanym przez autorke niniejszego artykutu byly badane takze
takie zalezno$ci w rodzinach oséb z niepetlnosprawnoscia sprz¢zong. Na uwage
zastuguje analiza zmian w poczuciu jakosci zycia rodzicéw i rodzenstwa w za-
leznosci od postepow rehabilitacyjnych czlonka ich rodziny. Badania przeprowa-
dzono dwuetapowo: pierwsze w celu zdiagnozowania stanu funkcjonalnosci osob
z niepelnosprawnoscia oraz zdiagnozowania poziomu jakosci zycia i preferowanej
hierarchii wartosci rodzicéw oraz rodzenstwa; drugie badanie byto powtérzone po
sze$ciu miesigcach (Krzysztofek, 2021).

Badania wykazaly, zZe postepy rehabilitacyjne czynione przez osoby z niepel-
nosprawnoscia sprze¢zona przyczynily sie do wzrostu poziomu jakosci zycia ich
rodzicéw i rodzenstwa zaréwno w wymiarze ogélnym (globalnym), jak i rowniez
w poszczegdlnych podskalach (zdrowie i funkcjonowanie, podskali socjoekono-
micznej, psychologicznej/duchowej oraz rodzinnej). Przeprowadzone badania
pokazaly, ze wraz z postepami rehabilitacyjnymi oséb z niepelnosprawnoscia
sprzezong zachodzg pozytywne zmiany w dobrostanie fizycznym i psychicznym
rodzicow i rodzenstwa (tab. 11i2).

Tabela 1

Zmiana wartosci Indeksu Jakosci Zycia w ujeciu globalnym i w poszczegdlnych podskalach dla rodzi-
cow w zaleznosci od terminu badania

Termin badania

Podskale 1 termin 2 termin z p
M SD M SD
Zdrowie i funkcjonowanie 101,00 3,79 126,23 3,38 4,107 <0,001
Socjoekonomiczna 43,23 4,46 58,73 3,63 4,107 <0,001

Psychologiczna/duchowa 42,14 3,40 58,91 3,08 4,107 <0,001
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Rodzinna 40,45 2,09 50,27 1,83 4,107 <0,001
Ogolem 226,82 10,88 294,14 8,37 4,107 <0,001

Adnotacja. M - §rednia arytmetyczna, SD — odchylenie standardowe, Z — warto$¢ testu kolejnosci par Wilcoxona,
P — wartos¢ istotnosci statystycznej.

Zrédlo: Krzysztofek, 2021 (za zgoda autorki).

Wisrod rodzicow dokonaly sie istotne zmiany w globalnej wartosci Indeksu Ja-
kosci Zycia (Z = 4,107; p < 0,001), jak réwniez w poszczegdlnych jego podskalach:
zdrowia i funkcjonowania (Z = 4,107; p < 0,001), podskali socjoekonomicznej (Z =
4,107; p < 0,001), psychologicznej/duchowej (Z = 4,107; p < 0,001) oraz rodzinnej
(Z =4,107; p < 0,001). W kazdym analizowanym przypadku rodzice w miar¢ po-
stepow w rehabilitacji swoich dzieci z niepelnosprawnoscig odczuwali polepszenie
jakosci zycia.

Tabela 2

Zmiana wartosci Indeksu Jakosci Zycia w ujeciu globalnym i w poszczegdlnych podskalach dla rodzer-
stwa w zaleznosci od terminu badania

Termin badania

Podskale 1 termin 2 termin Z p
M SD M SD
Zdrowie i funkcjonowanie 105,67 3,70 131,20 139,00 3,408 0,001
Socjoekonomiczna 52,13 3,81 65,87 73,00 3,408 0,001
Psychologiczna/duchowa 49,33 2,50 63,80 67,00 3,408 0,001
Rodzinna 38,53 6,15 47,33 58,00 3,067 0,002
Ogotem 245,67 12,19 308,20 333,00 3,408 0,001

Adnotacja. M - $rednia arytmetyczna, SD — odchylenie standardowe, Z — wartos¢ testu kolejnosci par Wilcoxona,
p — wartos¢ istotnosci statystycznej.

Zrédlo: Krzysztofek, 2021 (za zgoda autorki).

Wiréd rodzenstwa osob z niepelnosprawnoscia sprzezong istotng statystycz-
nie poprawe w miar¢ postepdw rehabilitacyjnych zaobserwowano we wszyst-
kich analizowanych kategoriach jako$ci zycia, czyli: w ujeciu ogdtem (Z = 3,408;
p = 0,001) oraz w podskalach: zdrowie i funkcjonowanie (Z = 3,408; p = 0,001),
socjoekonomicznej (Z = 3,408; p = 0,001), psychologicznej/duchowej (Z = 3,408;
p =0,001), rodzinnej (Z = 3,067; p = 0,002).

W tym samym badaniu interesujace wydaly si¢ zmiany w systemie wartosci
rodzicow i rodzenstwa w miare postepow rehabilitacyjnych syna, coérki/brata,
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siostry. Zmiany te byly badane Listg Wartosci Osobistych Zygfryda Jurczynskiego
(LWO).

Postepy w rehabilitacji osoby bliskiej oddziatlywaty na wzrost znaczenia war-
tosci zwigzanych ze szczeg$ciem osobistym u rodzicéw (tab. 3 i 4) oraz rodzen-
stwa (tab. 5 i 6). Wzrost znaczenia warto$ci zwigzanych ze szczg$ciem osobistym
u rodzicéw i rodzenstwa mial odzwierciedlenie we wzroécie znaczenia wartosci
zwigzanych z wlasng aktywnoscia, a takze wzrostem wartosci zwigzanych z do-
brym samopoczuciem, zadowoleniem, rado$cig czy poczuciem humoru rodzicow
i rodzenstwa. Natomiast wraz z postepami w rehabilitacji osoby z niepelnospraw-
noscig sprzg¢zona wartosci mitosci i przyjazni nie ulegly istotnym zmianom zaréw-
no u rodzicoéw (tab. 4), jak i u rodzenstwa (tab. 6). Wartosci te byly uznawane za
warto$ci najwazniejsze w zyciu rodzicéw i rodzenstwa.

Tabela 3
Srednie wagi dla symboli szczgscia osobistego wsréd badanych rodzicéw w zaleznosci od terminu
badania
Termin badania
Symbole szczescia 1 termin 2 termin Z p
M SD M SD
Duzy krag przyjaciot 1,14 1,21 3,14 1,64 3,353 0,001
Udane zycie rodzinne 3,09 1,41 1,00 1,20 3,300 0,001
Wykonywanie ulubionej 1,09 123 1,86 0,94 2,201 0,028
pracy, zawodu
Sukcesy W nauce, pracy 0,32 0,65 1,59 2,06 2,623 0,009
Dobre zdrowie 4,73 0,46 4,50 0,51 1,481 0,139
Bycie potrzebnym dla 1,95 1,68 0,77 1,27 2,442 0,015
innych ludzi
Dobre warunki materialne 2,36 1,68 1,05 1,36 2,556 0,011
Zycie pelne przygdd, 0,32 0,57 1,09 1,66 1,887 0,059
podrézy
Stawa, popularno$é¢ 0,00 0,00 0,00 0,00 - -

Adnotacja. M - §rednia arytmetyczna, SD — odchylenie standardowe, Z — wartos¢ testu kolejnosci par Wilcoxona,
p — wartos¢ istotnosci statystycznej.

Zrédto: Krzysztofek, 2021 (za zgoda autorki).

W miare postepéw w rehabilitacji potomstwa bardziej wazne dla ich rodzi-
cow stalo sie poczucie humoru i dowcip (ponad pieciokrotny wzrost) oraz rados¢
i zadowolenie (blisko dwukrotny wzrost). Istotnie mniej wazna stala si¢ natomiast
dobro¢ i delikatno$¢ (zmniejszenie niemal o 100%).
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Tabela 4

Srednie wagi dla kategorii wartosci osobistych wsréd badanych rodzicéw w zaleznosci od terminu
badania

Termin badania

Kategorie warto$ci

osobistych 1 termin 2 termin Z p
M SD M SD
Miloé¢, przyjaz 2,82 2,17 3,41 1,56 0,915 0,360
D ie, §¢
obre zdrowie, sprawno¢ o 0,48 473 0,46 0,267 0,790

fizyczna i psychiczna
Poczucie humoru, dowcip 0,27 0,63 1,36 1,47 2,801 0,005
Inteli ja, §¢

nteligencja, bystrosc 0.41 0.67 0,18 0,59 1,572 0,116
umystu
Wiedza, madroéé 1,00 1,15 1,45 1,65 1,319 0,187
Rado$¢, zadowolenie 0,86 0,99 1,55 1,37 2,016 0,044
Odwaga, stanowczo$¢ 1,41 1,50 0,91 1,11 1,086 0,278
Dobro¢, delikatno$é 1,50 1,60 0,09 0,29 2,934 0,003
Lad lad trzny,

adny wygld zewnetrzny, - 18 0,59 0,68 1,04 1,733 0,083
prezencja

Adnotacja. M - $rednia arytmetyczna, SD - odchylenie standardowe, Z - warto$¢ testu kolejnosci par Wilcoxona,
P — wartos¢ istotnosci statystycznej.

Zrodlo: Krzysztofek, 2021 (za zgoda autorki).

Jednoczes$nie zaréwno w pierwszym, jak i w drugim terminie badania najwaz-
niejszymi kategoriami warto$ci osobistych dla rodzicéw oséb z niepetnospraw-
noscig sprzezong bylo zdrowie, sprawnos¢ fizyczna i psychiczna, a takze milos¢
i przyjazn.

Tabela 5

Srednie wagi dla symboli szczgscia osobistego wsréd badanego rodzeristwa w zaleznosci od terminu
badania

Termin badania

Symbole szczescia 1 termin 2 termin z p
M SD M SD
Duzy krag przyjaciot 2,47 1,19 1,80 2,11 0,909 0,363
Udane zycie rodzinne 2,13 2,07 0,60 0,63 2,197 0,028
Wykonywanie ulubionej

pracy, zawodu 0,73 1,22 1,40 2,10 1,014 0,310

Sukcesy W nauce, pracy 0,87 0,99 2,07 1,44 2,275 0,023
Dobre zdrowie 4,53 0,64 4,53 0,52 0,000 1,000
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Bydie potrzebnym dla 0,80 1,52 2,20 1,70 1,843 0,065
innych ludzi

Dobre warunki materialne 1,67 1,84 0,60 1,30 1,750 0,080
Zycie peine przygdd, 1,80 1,66 1,80 1,08 0,118 0,906
podrézy

Stawa, popularno$é¢ 0,00 0,00 0,00 0,00 - -

Adnotacja. M - §rednia arytmetyczna, SD — odchylenie standardowe, Z — wartos¢ testu kolejnosci par Wilcoxona,

P — wartos¢ istotnoéci statystycznej.

Zrédto: Krzysztofek, 2021 (za zgoda autorki).

W miare postepéw rehabilitacyjnych oséb z niepelnosprawnoscia ich siostry
i bracia odczuwali, ze udane zycie rodzinne jest dla nich coraz mniej wazne (ponad
trzykrotne zmniejszenie $redniej wagi tego symbolu w poréwnaniu z pierwszym

terminem). Natomiast sukcesy w nauce i pracy stawaly si¢ wowczas wazniejsze

(wzrost blisko dwukrotny). Niezmienne w obu terminach pozostawaly jednak naj-
wazniejszy i najmniej wazny symbol szczgscia osobistego, tj. dobre zdrowie (naj-
wazniejszy) oraz stawa i popularnos$¢ (najmniej wazny).

Tabela 6

Srednie wagi dla kategorii wartosci osobistych wsréd rodzeristwa w zaleznosci od terminu badania

Kategorie warto$ci

Termin badania

osobistych 1 termin 2 termin Z p
M SD M SD
Miloé¢, przyjazi 2,73 1,10 2,47 2,07 0,664 0,507
D ie, §¢
obre zdrowie, sprawnos¢ o, 0,51 4,60 0,51 0,000 1,000

fizyczna i psychiczna

Poczucie humoru, dowcip 0,27 0,46 1,73 1,44 2,801 0,005
Inteli ja, §¢

nteligencja, bystrosc 0,13 0,35 1,07 1,44 2,366 0,018
umystu
Wiedza, madro$é 0,27 0,59 1,27 1,79 1,859 0,063
Rados¢, zadowolenie 1,13 1,73 1,13 1,30 0,235 0,814
Odwaga, stanowczo$¢ 0,33 0,72 0,93 1,67 0,980 0,327
Dobro¢, delikatno$é 2,53 2,20 0,27 0,59 2,623 0,009
Ladny wyglad zewnetrzny, - 1,35 0,93 122 1,019 0,308
prezencja

Bogactwo, majatek 1,60 1,59 0,60 1,30 1,955 0,051

Adnotacja. M - $rednia arytmetyczna, SD - odchylenie standardowe, Z — wartos¢ testu kolejnosci par Wilcoxona,

p — wartos¢ istotnosci statystycznej.

Zrédlo: Krzysztofek, 2021 (za zgoda autorki).
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W miare postepéw rehabilitacyjnych oséb z niepelnosprawnoscia sprz¢zong
ich rodzenstwo coraz bardziej uwazalo za istotne poczucie humoru i dowcip (po-
nad sze$ciokrotny wzrost $redniej wagi w drugim terminie badania w poréwna-
niu z pierwszym oraz inteligencje i bystros¢ umystu (ponad o$miokrotny wzrost).
Istotnie mniej wazna stata si¢ natomiast dobro¢ i delikatno$¢ (ponad dziewigcio-
krotny spadek).

Niewatpliwie kondycja psychiczna cztonkéw najblizszej rodziny oséb z niepel-
nosprawnos$cia zmienia si¢ w zalezno$ci od postepdéw rehabilitacyjnych bliskich
im osob. Poprawa funkcjonowania osoby z niepelnosprawnoscia sprzyja zauwa-
zaniu wlasnych potrzeb przez zmiany w systemie wartosci, w ktérym zaczynaja
by¢ uwzgledniane wartosci wskazujace na wiekszg koncentracje na wlasnej osobie.
Podobnie przebiegaja zmiany w poczuciu jakosci wlasnego zycia. Tam réwniez
wskazniki odnoszace si¢ do jakosci zycia wskazuja na koncentracj¢ na wlasnych
potrzebach i elementach samorealizacji.

Czy te zmiany jednoczes$nie wzbudzaja wigksze zaufanie do cztonkéw rodziny
z niepelnosprawnoscig i przektadaja sie na percepcje ich mozliwosci? Wprawdzie
taka zaleznos¢ nie byta bezposrednio badana, ale przeprowadzono niezalezne ba-
dania nad postrzeganiem mozliwosci oséb z niepelnosprawnoscia przez cztonkow
ich rodziny (Wyrwicz, 2008).

W tym celu skonstruowano ankiete, ktéra miata sprawdzi¢:

e Jakie oczekiwania majg rodzice/rodzenstwo wobec osoby z niepetnospraw-

noscia?

e Czy rodzice/rodzenstwo widzg mozliwo$¢ funkcjonowania swoich bliskich

z niepelnosprawnoscia w spoteczenstwie?

e W jakich sferach funkcjonowania rodzice/rodzenstwo spostrzegaja ograni-

czenia?

e W jakich sferach funkcjonowania rodzice/rodzenstwo dostrzegaja mozli-

woS$¢ rozwoju?

Odpowiedzi udzielaly osobno matki, osobo ojcowie i osobno rodzenstwo
czlonkéw rodziny z niepelnosprawnoscig. Badane osoby mialy wypowiedzie¢ sie
w powyzszych kwestiach, biorac pod uwage zaréwno swoje przekonania zwigzane
z osobg bliska, jak i w odniesieniu do 0séb z réznym rodzajem i stopniem niepet-
nosprawnosci, ktdry byl wskazany w pytaniach ankietowych. Odpowiedzi obra-
zowaly ogolne nastawienie badanych do oczekiwan wobec mozliwo$ci 0séb z nie-
pelnosprawnoscig. Respondenci byli traktowani jako osoby kompetentne, ktore
s3 w stanie bez uprzedzen, rzetelnie odpowiedzie¢ na pytania. Wyniki badania
segregowane wedlug uprzednio przygotowanego klucza wskazuja na duza zbiez-
no$¢ odpowiedzi respondentéw, co oznacza, ze zardwno rodzice, jak i rodzenstwo
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w podobny sposéb widzieli zaréwno szanse, jak i ograniczenia funkcjonowania
0s0b z niepelnosprawnoscia. Generalnie jednak podchodzili do problemu bardzo
racjonalnie, z uwzglednieniem np. stopnia niepelnosprawnosci intelektualnej, kto-
ra jest zwigzana z wigkszymi ograniczeniami samodzielnego funkcjonowania niz
inne rodzaje niepelnosprawnosci.

Badania te majg sens w kontekscie ogélnych postaw i bezposredniego oddzia-
tywania na potencjal rozwojowy oséb z niepetnosprawnoscia, a jesli potaczymy je
z dynamikg zmian postrzegania jakosci wlasnego zycia przez najblizszych czlon-
kéw rodziny, to mozna uznad, ze im lepsza kondycja psychiczna czlonkéw rodzi-
ny, tym lepsza atmosfera domowa, ktéra sprzyja wzajemnemu zaufaniu, poczuciu
wlasnej warto$ci kazdego czlonka rodziny i gotowosci do konstruktywnej pomocy
w razie potrzeby.

W innych badaniach potwierdzit si¢ zwigzek mig¢dzy poprawa jakosci zycia
rodzicéw w miare osiggania pozytywnych postepow rehabilitacyjnych przez ich
dzieci ze spektrum autyzmu (Pucka, 2022). Jednocze$nie okazalo sie, ze wraz z po-
zytywnymi efektami terapii podwyzsza sie poziom nadziei na sukces u rodzicow
(badanie Kwestionariuszem Nadziei na Sukces - KNS) oraz poziom nadziei podsta-
wowej (mierzony Kwestionariuszem Nadziei Podstawowej — BHI-12). Ta nadzieja
wydaje sie ttumaczy¢ prezentowane wyzej postawy wobec samodzielnego funkcjo-
nowania 0s6b z niepelnosprawnosciag w przyszlosci.

Inne grupy wiekowe

Poziom funkcjonowania osoby z niepelnosprawnoscia zalezy od wielu czynnikéw,
w tym od rodzaju i stopnia niepelnosprawnosci, ale duzg role odgrywa takze wiek
osoby z niepetnosprawnoscia. Kiedy mamy do czynienia z dzieckiem, to na prob-
lemy funkcjonowania zwigzane bezposrednio z niepelnosprawnoscia naklada si¢
chronologiczny wiek dziecka i zwigzany z nim wiek rozwojowy. Poniewaz kazde
dziecko jest uzaleznione od rodzicow i ich zdolnosci do pelnienia funkcji opieki
rodzicielskiej, dlatego stan psychiczny rodzicéw i pozostalych cztonkéow rodziny
dziecka z niepelnosprawnoscia w wigkszym stopniu decyduje o rozwoju i poste-
pach rehabilitacyjnych dziecka niz oséb dorostych. Jednak i w tym przypadku daje
sie zauwazy¢ statystycznie istotne zaleznosci miedzy stanem fizycznym i psychicz-
nym dorostych 0sdb z niepelnosprawnoscia a kondycja psychiczng ich opiekunow
bedacych jednoczesnie cztonkami rodziny.

Badania zaleznosci miedzy funkcjonowaniem dorostych oséb z niepelno-
sprawnoscig a kondycja psychiczng opiekujacych si¢ nimi czlonkéw rodziny jest
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niezwykle trudne ze wzgledu na fakt, iz osoby doroste z niepelnosprawnoscia nie
s3 juz poddawane rehabilitacji z wyjatkiem interwencyjnej rehabilitacji powypad-
kowej. Stad bardzo trudno dotrze¢ do samych 0s6b z niepelnosprawnoscia, kto-
re s w trakcie rehabilitacji, ale jeszcze trudniej dotrze¢ do ich rzeczywistych czy
potencjalnych opiekundw, ktdérzy chcieliby poddac sie co najmniej dwukrotnemu
badaniu psychologicznemu.

Jedna z ciekawszych analiz w tym wzgledzie s3 wyniki badan prowadzonych
pod kierunkiem autorki niniejszego opracowania nad pacjentami po udarze
mozgu i czlonkami ich najblizszej rodziny (Batycki, 2021). Poczatkowo przewi-
dywano objecie badaniami 30 pacjentéw po udarze mdzgu i tyle samo czlonkow
ich najblizszej rodziny. Niestety termin badan zbieg! si¢ z pandemig COVID-19,
wiec oddzialy rehabilitacji szpitalnej zostaly zamkniete i przeksztalcone w oddzia-
ty zakazne, gdzie przyjmowano pacjentéw w ciezkim stanie z powodu zakazenia
wirusem SARS-CoV-2. Kiedy na nowo otwarto oddzialy rehabilitacyjne liczba
przyjmowanych pacjentéw byta mocno ograniczona i oblozona surowym naka-
zem przestrzegania wymogow sanitarno-epidemiologicznych. W zwiazku z tym
bardzo trudno bylo znalez¢ wymagang do badan statystycznych minimalng prébe
badawczg (30 0sob). Ostatecznie udalo si¢ uzyskac¢ zgode tylko 11 0sdb po udarze
mozgu pozostajacych w trakcie rehabilitacji i bedacych pacjentami szpitalnymi.
Kolejnym utrudnieniem byta niemoznos$¢ uczestniczenia wszystkich oséb w dru-
gim badaniu po poélrocznej przerwie: przyczynami nieuczestniczenia w drugiej
cze$ci badania 11 0séb byto pogorszenie si¢ stanu poznawczego (4 osoby), $mieré
(3 osoby) i brak ponownego kontaktu mimo usilnych préb ze strony badajacego
(4 osoby). W rezultacie calosciowym badaniom poddano jedynie czterech pacjen-
tow i czterech cztonkoéw ich rodzin, w zwiagzku z czym powstala praca oparta na
analizie przypadkow.

Wprawdzie udar mézgu to jednostka chorobowa, ktéra zagraza bezposrednio
zyciu czlowieka, ale kiedy wskutek powiklan poudarowych pozostawia trwate sla-
dy w funkcjonowaniu osoby, mamy do czynienia z niepelnosprawnoscig. Cigzkos¢
powiktan poudarowych wplywa na stopien niepelnosprawnosci osoby chore;j.

Pierwsze badanie testowe miato miejsce w warunkach szpitalnych w gabinecie
psychologa, a badanie czlonkéw rodzin przebiegalo w ich wlasnych domach.

W ramach pierwszego badania testowego zostala wykonana takze ocena funk-
cjonalna kazdego pacjenta przez fizjoterapeute przy pomocy Wskaznika Funkcjo-
nalnego ,,Repty” (WFR), ktory jest modyfikacja skali FIM (The Functional Inde-
pendence Measure) opublikowanej w 1986 roku. FIM to skala siedmiostopniowa,
wedtug ktorej ocenianych jest 18 czynnoséci. Wchodza one w zakres pigciu katego-
rii funkcjonowania codziennego (samoobstuga, kontrola nad zwieraczami, poru-
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szanie sie, porozumiewanie si¢ i Swiadomos$¢ spoteczna). Trzy ostatnie czynnosci
nalezace do swiadomosci spolecznej (kontakty miedzyludzkie, rozwiagzywanie
probleméw, pamiec) zostaly odrzucone przez badaczy. Powodem tego bylo uzna-
nie ich za niepoddajace si¢ ocenie punktowej i nalezace raczej do kompetenciji
diagnostycznych psychologa niz przedstawiciela zawodu medycznego. Tak wigc
na podstawie 15 czynnosci bedacych wynikiem modyfikacji skali FIM powstal
Wskaznik Funkcjonalny ,,Repty” (WFR) (Opara, 2007, s. 123-124).

Dzigki temu uzyskano obiektywny obraz funkcjonowania chorego w zakresie
czynnosci zycia codziennego. Badanie to powtorzono po polrocznej rehabilitacji
w domach pacjentéw. Oprdcz tego kazdy z respondentéw dwukrotnie (w odste-
pie polrocznym) wypelnial Skale Samooceny Rosenberga (Rosenberg Self-Esteem
Scale - SES), Skalg Uogdlnionej Wiasnej Skutecznosci Zygfryda Juczynskiego (Ju-
czynski, 2000, s. 12-13) i Skale Wartosci Rokeacha (The Rokeach Value Survey)
(Brzozowski, 1989, s. 3-19). Czlonkowie rodziny takze byli dwukrotnie badani
Skalg Wartosci Rokeacha w celu stwierdzenia, czy w miar¢ postepow rehabilitacji
pacjenta dochodzi do zmian w systemie wartosci cztonkéw rodziny.

Przyjrzyjmy sie zatem poziomowi samooceny pacjentéw przed rozpoczeciem
rehabilitacji (tab. 7).

Tabela 7

Poréwnanie wynikéw liczbowych testu samooceny u pacjentow na poczgtku rehabilitacji

Samoocena
Pacjent(ka)
punkty steny
Adam (72 lata) 29 5
Maria (59 lat) 25 3
Jarostaw (57 lat) 26 4
Jerzy (78 lat) 32 6

Zrédto: Batycki, 2021 (za zgoda autora).

Na podstawie wynikow liczbowych mozna stwierdzi¢, ze wedtug skali stenowej
samoocena Marii (3) zawarta byta w zakresie niskiej, a samoocena Jarostawa (4)
miescita sie w dolnych granicach sredniej. Samooceny Adama (5) i Jerzego (6) byly
$rednie. Zatem na podstawie wynikow liczbowych zawartych w tabeli 7 mozemy
potwierdzi¢ postawiong wczesniej hipoteze, ktora zaklada, ze osoby po przebytym
udarze mézgu w poczatkowej fazie rehabilitacji maja zanizong samoocene.

Przeprowadzone badania pozwolily takze na potwierdzenie hipotezy, ktéra za-
kiadata, ze w miare postepu rehabilitacji bedzie mozna stwierdzi¢ zmiany w samo-
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ocenie 0sOb po przebytym udarze mézgu zmierzajace do samoakceptacji. Ta hipoteza
zostala potwierdzona w catosci tylko w przypadku badanej Marii. Miala ona najniz-
szy poziom samoakceptacji i wyraznie zanizong samoocene. Adam i Maria poczynili
wyrazne postepy rehabilitacyjne mierzone Wskaznikiem Funkcjonalnym ,,Repty”,
u Jarostawa nastapil nieznaczny regres (z 6,9 do 5,1), a u Jerzego — nieznaczny pro-
gres (z 6,9 do 7). U Adama nastapil wyrazny wzrost poczucia wlasnej skutecznosci
(z 7 do 10) i moze dlatego u niego obserwujemy spadek samooceny, bo zaczyna od
siebie wymagac¢ coraz wigcej. Natomiast u Marii obserwujemy postep we wszystkich
mierzonych zakresach: samoocena (z 3 do 8), poziom skutecznosci (z 4 do 7) i wskaz-
nik funkcjonalnosci (z 6,6 do 7), ale zwazywszy, ze to wlasnie ona miala najnizsze
wyniki $wiadczace o stabej kondycji psychicznej, mozna stwierdzi¢, ze jej rehabili-
tacja przyniosta sukces. W przypadku Jarostawa i Jerzego obserwujemy brak popra-
wy lub regres we wskaznikach $wiadczacych o ich kondycji psychicznej i to samo
mozna powiedzie¢ o ich postepach rehabilitacyjnych. Wyniki te obrazuje tabela 8.

W celu zdiagnozowania zmian zachodzacych w systemie wartosci pacjentow
i czlonkéw ich rodzin po okresie rehabilitacji przeprowadzono seri¢ poréwnan
przy uzyciu testow t Studenta dla prob niezaleznych. Zestawiono system warto-
$ci badanych i ich rodzin przed i po rehabilitacji. Okazalo sie, ze przed rehabi-
litacja jedyna istotnie statystyczng rdéznice zaobserwowano w skali Uprzejmosc:
rodziny badanych istotnie wyzej stawiali te warto$¢ w poréwnaniu do badanych
(p = 0,025; warto$¢ d Cohena = 2,09 wskazuje na silny efekt). Natomiast po rehabi-
litacji stwierdzono statystycznie istotne réznice w warto$ci Rownowaga wewnetrz-
na (p = 0,001, wartos¢ d Cohena = 4,06 wskazuje na silny efekt) oraz Opanowanie
(p = 0,042; warto$¢ d Cohena = 1,82 wskazuje na silny efekt), ktdre to wartosci
badani po rehabilitacji cenili nizej niz cztonkowie ich rodzin'. Analiza tych da-
nych pozwala wysnu¢ bardzo ostrozny wniosek, ze wraz postepujaca rehabilitacja
czlonkowie rodzin o0s6b badanych stajg sie bardziej opanowani i zréwnowazeni, co
moze wynikac ze zrozumienia stanu osoby bliskiej i sprzyja ich wewnetrznej row-
nowadze. Przed rehabilitacja cztonkowie rodzin stawiali wyzej niz osoby badane
wartosci zwigzane z uprzejmoscia, co w polaczeniu z opanowaniem i wewnetrz-
ng rownowaga stanowi dobra prognoze dla atmosfery panujacej w rodzinie oséb
badanych. Co ciekawe - to wlasnie u czlonkéw rodziny stwierdzono pozytywne
zmiany w systemie wartosci, a nie u badanych oséb, ale u nich z kolei stwierdzono
postepy rehabilitacyjne (z wyjatkiem jednej osoby), a to prawdopodobnie dziata
pozytywnie na stan psychiczny opiekunéw.

! Przedstawione wyniki analizy statystycznej i sformutowane na ich podstawie wnioski w od-
niesieniu do zalozonych hipotez badawczych to tylko sugestie co do dalszych badan na wigkszej
liczbie osdb.
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Dyskusja

Przytoczone wyniki badan s3 jedynie fragmentem bardziej skomplikowanego
procesu wzajemnie uwarunkowanych relacji miedzy osobami z niepetlnospraw-
noscig i ich opiekunami, zwigzku postepdw rehabilitacji ze stanem psychicznym
zaréwno samych osob poddawanych rehabilitacji, jak i czlonkéw rodziny. Przy
czym trzeba zdawac sobie sprawe z tego, ze sam fakt wspdtzamieszkiwania z bli-
ska osobg przewlekle chorg czy z niepelnosprawnoscia wymusza zmiany w ukla-
dzie rodzinnym, w pelnionych zwyczajowo rolach rodzinnych i wzajemnych
obowigzkach wobec siebie, w dysponowaniu czasem wolnym, w organizacji ca-
tego zycia rodzinnego, a nierzadko réwniez zawodowego. Nie bez znaczenia sa
relacje emocjonalne miedzy cztonkami rodziny, ale i one mogg ulec zakléceniu
wskutek przecigzenia obowigzkami i zmeczenia. Permanentne zmeczenie, bory-
kanie si¢ z nieprzewidywalnymi do konca sytuacjami zdrowotnymi i funkcjono-
waniem bliskiej osoby, nad ktorg trzeba roztacza¢ opieke ze wzgledu na jej nie-
pelnosprawnos¢, moze stac sie Zréodtem napiec i konfliktow w rodzinie. Rozmiar
i czestotliwos¢ tych nieporozumien zalezy jednak od indywidualnej odpornosci
na stres i umiejetnosci radzenia sobie w sytuacjach trudnych, co przekltada si¢ na
mozliwo$¢ roztadowania napigcia badz jego potegowanie. Od tej atmosfery ro-
dzinnej zaleza warunki rehabilitacji osoby z niepelnosprawnoscia i efekty poste-
pow w jej rehabilitacji, a wiec w uzyskiwaniu coraz wigkszej niezaleznosci. Nie-
zalezno$¢ z kolei implikuje odcigzenie opiekunéw i poprawe ich dobrostanu nie
tylko psychicznego, ale rdwniez fizycznego. Dlatego odpornos¢ na stres i umie-
jetnos¢ radzenia sobie z sytuacjami trudnymi przez cztonkéw rodziny powinna
by¢ takze przedmiotem badan psychologicznych. Niestety sa to badania bardzo
trudne ze wzgledu na ich czasochlonnos$¢, bo wymagaja co najmniej dwukrotne-
go powtorzenia. O ile wobec rodzicéw matych dzieci mozna to zorganizowac, bo
one najczesciej s objete rehabilitacja zinstytucjonalizowang, ktéra trwa dluzszy
czas, to wobec dorastajacej mlodziezy i dorostych oséb z niepelnosprawnoscia
nie jest w Polsce procedowana dlugotrwala, systematyczna opieka. W zwiazku
z tym nie wiadomo, jak dotrze¢ do statystycznie reprezentatywnej grupy osob
badanych, zwlaszcza ze istnieje duze zréznicowanie stanu i rodzaju niepeino-
sprawnosci, a wszystkie te czynniki, facznie z osobowa konstrukcja rodziny
i jej sytuacja ekonomiczna, trzeba bra¢ pod uwage. Stad takze wynika trudnos¢
w znalezieniu analogicznych wynikéw badan celem poréwnania. Niemniej jed-
nak problem jest juz sygnalizowany gléwnie przez grupy osob stowarzyszonych
w miedzynarodowych organizacjach dzialajacych na rzecz nagltasniania spotecz-
nie waznych zagadnien.
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W kontekscie koniecznosci zintensyfikowania domowej opieki nad osobami
z niepelnosprawnoscig zostalo sformutowanych kilka postulatéw korespondu-
jacych z sygnalizowanymi w niniejszym artykule sprawami przez The European
Economic and Social Committee (EESC). Miedzy innymi podkresla si¢ potrzebe
ustalenia wspdlnej definicji roli i sytuacji cztonka rodziny sprawujacego opieke
ditugoterminowg nad krewnym oraz dalszych badan socjologicznych i statystyk;
uwaza sig, ze niezbedne jest zapewnienie opiekunom rodzin odpowiednich ustug
ochrony zdrowia, w tym profilaktyki zdrowotnej, a takze specjalistycznego szko-
lenia w zakresie dbania o wlasne zdrowie, wsparcia mieszkaniowego i ustug do-
mowych ze szczegdlnym uwzglednieniem potrzeb zdrowotnych i pielegnacyjnych,
a takze jako wsparcie psychologiczne dla opiekuna i rodziny; skalowanie i dosto-
sowywanie prawa do alternatywnych form wynagrodzenia dla 0s6b zmuszonych
do rezygnacji z pracy w celu sprawowania opieki dtugoterminowej nad cztonkiem
rodziny; wzywa si¢ do podjecia dzialan na rzecz zmniejszenia nieréwnosci plci
wsrod opiekunow rodzinnych; wzywa si¢ panstwa cztonkowskie (wsrod nich Pol-
ske) do rozwazenia przyjecia srodkow finansowych w celu przeciwdzialania ryzy-
ku zubozenia opiekunéw rodzinnych zwigzanego z koniecznoscig ich rezygnacji
z pracy zarobkowej lub zmniejszenia liczby godzin pracy w celu zapewnienia dlu-
goterminowej opieki swoim krewnym (Barbieri, 2022).

Zakonczenie

W $wietle przytoczonych badan kluczowg sprawa jest umozliwienie osobom z nie-
pelnosprawnoscig jak najwczesniejszej i jak najbardziej kompleksowej rehabilita-
cji. Ta kompleksowos¢ nie moze ograniczac sie jedynie do samych 0séb z niepelno-
sprawnoscia, ale w miare mozliwosci obejmowa¢ pozostatych cztonkéw rodziny,
a zwlaszcza matki i pelnosprawne rodzenstwo, bo praktyka wykazuje, ze s3 to oso-
by, ktére najbardziej intensywnie uczestnicza w codziennym zyciu bliskiej osoby
z niepelnosprawnoscig. Zaréwno bezposredni opiekunowie, jak i rodzenstwo oséb
z niepelnosprawnosciag powinni by¢ objeci osobnym programem wsparcia jako
cze$¢ kompleksowej rehabilitacji czlonka rodziny. Im wigksza bedzie sSwiadomosé
potencjalnych mozliwosci, ale rowniez realnych ograniczen funkcjonowania oso-
by z niepelnosprawnoscia, tym bardziej konstruktywne i naturalne bedg dziata-
nia rehabilitujgce w rodzinie. Wspdlny wysitek rehabilitantéw i cztonkéw rodziny
zwielokrotniony przez profesjonalng rehabilitacje podniesie jako$¢ zycia, zmieni
stosunek do wlasnych planéw, ktore wcale nie muszg pozostawaé w sferze ma-
rzen, przyczyni sie do normalizacji zycia catej rodziny i — oczywiscie — samej osoby
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z niepelnosprawnoscia, ktora moze i powinna stac sie partnerem w rodzinie, a nie
osobg uzalezniong od pomocy innych. W sytuacji, gdy osoba z niepelnosprawnos-
cig jest dorosta, a opiekujace si¢ nig osoby sg albo w tym samym wieku (wsp6imat-
zonek/partner) albo naleza do pokolenia ich dzieci i takze z racji swojego wieku
s3 obarczone wlasnymi problemami zdrowotnymi, a dodatkowo koniecznoscia
wypelniania przypisanych im spolecznie rél rodzinnych i pozarodzinnych, mamy
do czynienia z ogromnie zlozong konstelacja wzajemnie uwarunkowanych czyn-
nikéw. Bardzo czgsto osoby, ktdre nalezaloby rehabilitowac¢ przez dlugi czas, sa
tej rehabilitacji pozbawione ze wzgledu na organizacje systemu stuzby zdrowia,
a na prywatng rehabilitacje najczesciej rodzin nie stac. W rezultacie najbardziej
obcigzeni s3 rodzinni opiekunowie, a ich stan psychiczny i zdrowotny odbija si¢
bezposrednio na podopiecznym i posrednio na pozostalych czlonkach rodziny,
ktorzy takze pozostaja w bardziej lub mniej bliskich relacjach z osobg z niepetno-
sprawnoscia. Brak realnej rehabilitacji i poczucie bycia ci¢zarem dla rodziny nie
sprzyja ani jednej, ani drugiej stronie tej symbiozy.
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