KULTURA — SPOLECZENSTWO - EDUKACJA NR 1(27) 2025 POZNAN

Izabella Gatuszka

ORCID: 0000-0002-7558-2143
Uniwersytet Komisji Edukacji Narodowej w Krakowie

Planowanie przez rodzicow
przysztosci ich dzieci z gleboka
niepelnosprawnoscia intelektualna
a wsparcie spofeczne

Abstract

Izabella Gatuszka, Planowanie przez rodzicéw przysztosci ich dzieci z gteboka niepetnosprawnoscia
intelektualna a wsparcie spofeczne [Planning by parents for the future of their children with profound intel-
lectual disabilities and social support]. Kultura — Spoteczenstwo — Edukacja nr 1(27) 2025, Poznan 2025,
pp. 165-186, Adam Mickiewicz University Press. ISSN (Online) 2719-2717, ISSN (Print) 2300-0422. https://
doi.org/10.14746/kse.2025.27.1.10

The arrival of a child with a disability into the world is a challenging experience for their parents. Addition-
ally, the information about a diagnosis of profound intellectual disability intensifies this experience. This situ-
ation significantly affects the family’s functioning. From the very beginning, both parents and siblings have
many questions regarding the child’s present and future (Tylewska-Nowak, 2010). The Polish education
system provides for the implementation of early developmental support for children and rehabilitative-edu-
cational activities for participants with profound intellectual disabilities. These activities can be conducted
at the place of residence or in a specialized facility. Support from the state and specialists becomes essential
for the family. Families raising children with disabilities can access various forms of support that increasingly
meet their needs year by year. Informational, institutional, or financial assistance positively influences the
functioning of the family. Undoubtedly, contemplating what will happen after the “education” of a child
with profound intellectual disabilities concludes accompanies the life experiences of their parents.

The aim of the article is to present the results of research regarding the future of children with pro-
found intellectual disabilities as expressed by their parents. The research inquiries presented indicators
concerning the percentage of parents planning their future and their child’s future, as well as the similari-
ties and differences related to these plans, taking into account the child’s age, the parent’s age, and the
form of “education” being undertaken. The study also sought a connection between future planning and
the subjective assessment of the social support received. The research was conducted using a mixed-
methods strategy. The study group consisted of 60 families raising children with profound intellectual
disabilities aged up to 25 years, residing in the Matopolskie Voivodeship.
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Wprowadzenie

Przyjscie na $wiat dziecka z niepelnosprawnoscia jest dla jego rodzica trudnym
doswiadczeniem. Informacja o diagnozie glebokiej niepelnosprawnosci intelek-
tualnej dodatkowo poteguje to przezycie. Sytuacja ta w rodzinie znaczaco wpltywa
na jej funkcjonowanie (Aksamit, 2019; Gatuszka, 2023; Stelter, 2015). Od samego
poczatku zaréwno rodzice, jak i rodzenstwo stawiajg wiele pytan dotyczacych te-
razniejszosci oraz przyszlosci rodziny (Parchomiuk, 2021; Pisula, 2007; Tylewska-
-Nowak, 2010).

Przyjmuje sie, iz wystapienie niepelnosprawnosci intelektualnej w rodzinie
jest zdarzeniem kryzysowym, ktére utrudnia zaspokajanie wielu potrzeb, wywo-
tuje stres, zwieksza ilo§¢ obowigzkéw, jak rowniez wymaga wprowadzenia zmian
w organizacji zycia rodzinnego. Jak si¢ okazuje proces, ktéry ma miejsce w zwigz-
ku z zaistnialtymi zmianami, z dazeniem do przystosowania, nie konczy sie, gdy
dziecko staje si¢ metrykalnie doroste. Pomimo ze osoby dorosle z niepelnospraw-
noscig intelektualng zwykle nie opuszczaja domu rodzicéw, konieczne jest ciagte
przystosowywanie si¢ do kolejnych zmian, jakie przynosza choc¢by adolescencja
czy wczesna dorostos¢ zaréwno dla dorastajacych dzieci, jak i ich rodzicéw. Na
kazdym z tych etapow istotng czescig radzenia sobie z trudno$ciami jest wsparcie
spoteczne (Kedziora, 2017).

Analiza rdl rodzicielskich w sytuacji niepelnosprawnosci dziecka wymaga
zwrdcenia uwagi na specyfike funkcjonowania jego rodzicow. Sklada si¢ na nig
szereg dziatan i dodatkowych zadan. Szczegdlnie w obszarze poszerzania zadan
z zakresu realizacji funkcji opiekunczo-wychowawczej, jak réwniez ze znacznym
wydluzeniem ich realizacji w czasie. Role obojga rodzicéw zostaja rozbudowane
o zadania wymagajace nowych i niestandardowych dla rol rodzicielskich kompe-
tencji (Galuszka, 2023; Parchomiuk, 2021). Zadania te wigzg sie z potrzeba wzmo-
zonego, diugofalowego zaangazowania ze strony rodzicow, co czesto obcigza ich
ponad sily.

Gleboka niepelnosprawnosc¢ intelektualna (GNI)

Pojecia, jakimi postuguje sie spoteczenstwo, niezaprzeczalnie wplywaja na sposdb
postrzegania opisywanej przez nie rzeczywisto$ci. Podobnie jest w przypadku na-
zywania osoby z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng (GNI). W literaturze,
jak réwniez w polskich aktach prawnych, wciaz spotykamy okreslenia o zabar-
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wieniu pejoratywnym. Nieliczni badacze (Aksamit i Rola, 2023; Cytowska, 2023;
Galuszka, 2023; Kope¢, 2020, 2021) zajmujacy sie opisem funkcjonowania oséb
z GNI podkreslajg, ze narracja o tych osobach powinna by¢ doktadna, uwzglednia-
jaca ich autonomie¢ i podmiotowo$¢. Naukowcy i dziatacze spoteczni podkreslaja,
aby uzywac okreslenia: osoby z niepelnosprawnoscig. W ten sposdb patrzy si¢ na
osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng jako na osoby, ktorym towarzyszy nie-
pelnosprawno$¢, i nie definiuje si¢ ich tylko przez pryzmat niepelnosprawnosci.
Dlatego tak wazny jest dobor prawidtowej terminologii.

Mimo iz wazny jest aspekt pozytywnej narracji, to nadal w licznych opraco-
waniach naukowych podkresla sie ograniczenia 0so6b z GNI, zaznaczajac ich bio-
logiczny wymiar funkcjonowania. Jest to wynikiem wieloletniego funkcjonowania
tej grupy spofecznej w systemie ,,instytucjonalizacji’, gdzie praktyka opieki i tera-
pii sprowadzala si¢ jedynie do leczenia medycznego. Wskutek takiego podejscia
tworzg sie stereotypy, ktdore opisali Aksamit i Rola (2023) w swoim opracowaniu
odnoszacym si¢ do sposobu definiowania wspomnianej niepetnosprawnosci. Do-
tycza one podejscia spotecznego opartego na uprzedzeniach wynikajacych z wy-
obrazen i przekonan, ktére w odniesieniu do 0séb z GNI petnia rézne funkgje,
m.in.: upraszczajg rzeczywistos¢, usprawiedliwiajg przyjmowane postawy, wzmac-
niajg poczucie tozsamosci grupowej i utrwalaja poczucie dominacji spoteczne;.
Wiazg si¢ rowniez ze sposobem patrzenia na osoby z GNI jak na ,wieczne dzieci’,
czesto pejoratywnie w ten sposob okreslane, o stabo rozwinietych procesach po-
znawczych, niemajace zdolnosci do uczenia si¢, niezdolne do nawigzywania re-
lacji, calkowicie zalezne od innych i niezdolne do jakiejkolwiek samodzielnosci.
W rzeczywistosci wiele z nich moze rozwija¢ pewne umiejetnosci, takie jak samo-
dzielne jedzenie czy ubieranie sie, jesli otrzymaja odpowiednie wsparcie.

Warto zauwazy¢, ze powszechnie wystepujace stereotypy dotyczace 0séb z GNI
wynikajg gléwnie z braku wiedzy i niezrozumienia ich funkcjonowania. Zmiany
w definicjach i klasyfikacjach tej niepelnosprawnosci na przestrzeni lat w obszarze
takich systemow klasyfikacji jak ICD-9, ICD-10, ICD-11, DSM-V oraz ICF wska-
zujg na ewolucje podejsicia do tego zagadnienia. Przejscie od klasycznego mode-
lu medycznego skupionego na deficytach i ilorazie inteligencji (IQ) do podejscia
uwzgledniajacego zasoby, potrzeby adaptacyjne i wsparcie spoteczne pokazuje
zwiekszajacy si¢ $wiadomos¢ w odniesieniu do oséb z GNI. Wspolczesne klasyfi-
kacje starajg si¢ ukazac pelniejszy obraz funkcjonowania tych oséb, uwzgledniajac
nie tylko ich ograniczenia, ale takze mozliwosci rozwoju i uczestnictwa w spole-
czenstwie oraz dostrzezenie wymaganego poziomu wsparcia i potrzeb jednostki
(Aksamit i Rola, 2023).


http://m.in

168 Izabella Gatuszka

»Edukacja” oséb z GNI

W polskim systemie oswiaty przewiduje si¢ realizacje wczesnego wspomagania
rozwoju dziecka oraz zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych dla oséb z GNI (Ga-
tuszka, 2020, 2023; Kope¢, 2013; Koscidtek i Wolska, 2018; Wrona, 2011). Dzieci
i mlodziez z GNI majg mozliwos¢ realizowania obowiazku rocznego wychowania
przedszkolnego, obowiazku szkolnego oraz obowigzku nauki w formie zespoto-
wych lub indywidualnych zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych. Zajecia te moga
by¢ realizowane na terenie miejsca zamieszkania lub w specjalistycznej placowce.
Moga by¢ organizowane réwniez w przedszkolach i szkolach ogdélnodostepnych.
Nie s3 jednak pomyslane w kontekscie integracji z réwiesnikami bez niepetno-
sprawnosci. Warto zaznaczy¢, iz zajecia te zgodnie z zaprezentowang przez Kopec
(2007, 2013, 2018) interpretacja nie zaliczaja si¢ do edukacji.

Na podstawie Ustawy z dnia 3 grudnia 2010 roku o zmianie ustawy o ochro-
nie zdrowia psychicznego (2011) i zgodnie z Rozporzadzeniem Ministra Edukacji
Narodowej z dnia 23 kwietnia 2013 r. w sprawie warunkéw i sposobu organizowa-
nia zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych dla dzieci i mtodziezy z uposledzeniem
umystowym w stopniu glebokim (2013) obowiazek szkolny osoba z GNI ma moz-
liwos¢ realizowa¢ od 3 roku zycia. Wymiar zaje¢ w zaleznosci od specyficznych
potrzeb uczestnikéw i mozliwosci psychofizycznych ma wynosi¢ 4 godziny dzien-
nie na zaj¢ciach zespolowych lub 2 godziny dziennie na zajeciach indywidualnych
(§ 9). Maksymalna liczba uczestnikow w zespole liczy od 2 do 4 oséb. Ta formalna
edukacja konczy sie w roku, w ktérym osoba z GNI osigga wiek 25 lat. Zatem
po ukonczeniu 25 roku zycia osoba z GNI nie ma juz gwarantowanej przez usta-
wodawce mozliwosci uczestnictwa w indywidualnych lub zespotowych zajeciach
organizowanych przez placéwki do tego uprawnione. Po zakonczeniu obowiazku
szkolnego zaspokajanie potrzeb osoby z GNI pozostaje w gtéwnej mierze w gestii
rodziny. Nieliczni rodzice podejma dzialania majgce na celu umozliwienie swoje-
mu dziecku kontaktu ze §wiatem zewnetrznym. Zdarzajg si¢ rowniez tacy, ktorzy
godza si¢ na zupelng izolacje swojego, juz dorostego, dziecka (Gawlik i Gomola,
2018; Prysak, 2015).

Trudno$ci zwigzanych z zakonczeniem obowigzku szkolnego przez dorostego
syna lub cérke moze by¢ wiele. Czesto dostep do systemowego wsparcia konczy
sie wraz z zakoniczeniem edukacji (Cwirynkato, 2013). Szczegélnie uwage zwra-
ca konieczno$¢ podjecia finansowania specjalistycznych zajgé, potrzeba sprawo-
wania opieki calodobowej w sytuacji, gdy do tej pory przynajmniej kilka godzin
w ciagu dnia osoba z GNI miala zapewniong opieke podczas zaje¢ rewalidacyjno-
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-wychowawczych. Jak wskazuja Gawlik i Gomola (2018): ,te pare godzin, kiedy
dziecka nie ma w domu, moze by¢ bardzo cenne dla rodzica. Zwykle, codzienne
czynnosci moga przebiega¢ znacznie sprawniej, jak np. robienie zakupéw, gotowa-
nie positku, sprzatanie czy tez zwyczajnie zadbanie o swoje potrzeby, odpoczynek.
Te przykladowe czynno$ci moga by¢ znacznie utrudnione, kiedy osoba z gleboka
niepelnosprawnoscia, ktéra wymaga stalej opieki, czujnosci, uwagi jest juz obecna
w domu” (s. 207). Niejednokrotnie koniec edukacji staje sie dla os6b z niepetno-
sprawnoscig intelektualng poczatkiem procesu destrukcji zdobytych umiejetnosci
(Cwirynkato, 2013).

Przyszlosc¢ starzejacych sie rodzicow i dzieci z GNI

Bez watpienia zastanawianie si¢ nad tym, co bedzie po zakonczeniu ,edukacji”
dziecka z GNI, towarzyszy zZyciowym doswiadczeniom jego rodzicow. Nie jest to
jednak zagadnienie powszechnie podejmowane przez badaczy.

Jak wskazujg Zyta i Cwirynkato (2014) jednym z problemdw, z jakim mierza
sie rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia, jest istniejacy w zasadzie od momentu
otrzymania diagnozy, a rosnacy z czasem, lek o przysztos¢. Obawa o to, co stanie si¢
z ich dzieckiem, gdy nie beda mogli juz si¢ nim opiekowa¢, wzrasta wraz z rosng-
cym brakiem zaufania do oferowanego systemu wsparcia. Z uwagi na utrzymujacy
sie lek i towarzyszacy mu dlugotrwaly stres wielu z rodzicow moze do$wiadczaé
wypalenia sil rodzicielskich (Baraniewicz i Baraniewicz, 2017; Gumienny, 2016;
Zyta, 2011). Zyta i Cwirynkato (2014), powolujac sie na australijskich badaczy,
wymieniajg najczestsze obawy rodzin opiekujacych sie starzejacymi si¢ osobami
z niepelnosprawnoscig intelektualng. Zapewnienie bezpieczenstwa, autonomii
i zabezpieczenie finansowe wymieniane s3 w pierwszej kolejnosci. Réwniez w pol-
skich realiach moga mie¢ one istotne znaczenie. Wskazywane przez Krauze (2005)
juz 20 lat temu procesy zwiazane ze zI3 sytuacja materialng instytucji i organéw sa-
morzadowych wspierajacych osoby z niepelnosprawnosciami, brak dostosowania
systemu pomocy do rosngcego zapotrzebowania, a takze niewydolnos¢ opiekun-
czej roli panstwa wyraznie o tym $wiadcza.

Rodzice czgsto - pomimo uplywajacego czasu — czuja si¢ zobowigzani do
spelniania funkcji opiekunczej, niejednokrotnie wierzac, iz tylko oni s3 w stanie
najlepiej zaja¢ sie swoim dorostym synem lub cérka z niepelnosprawnoscia. Swia-
domos¢ wlasnych ograniczen rodzicéw czgsto warunkuje podjecie decyzji o zapla-
nowaniu przysztosci cztonkéw rodziny na wypadek choroby lub $mierci. Rodzice
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staja przed wyzwaniem dotyczacym okredlenia na nowo celéw funkcjonowania
rodziny oraz ponownego zdefiniowania swojej tozsamosci osobowej i rodziciel-
skiej (Zyta i Cwirynkato, 2014).

Warto zauwazy¢, ze nieopuszczenie przez dziecko/osobe z GNI gniazda moze
sta¢ si¢ dla rodzicéw sytuacja stresujacg. Problem syndromu nieopuszczonego
gniazda dotyczy zaréwno rodzicow, jak i samych dzieci (Pawelczak, 2008). Wy-
zwaniem, z jakim muszg si¢ zmierzy¢ w tej sytuacji rodzice osoéb dorostych, jest
radzenie sobie ze skutkami starzenia si¢ takimi jak stabnace zdrowie, zmniejsza-
jaca si¢ wydolnos¢ fizyczna czy pogorszenie sie sytuacji materialnej bedacej wy-
nikiem zakonczenia aktywnosci zawodowej. Nalezy pamietac, ze jednoczesnie
osoba z niepelnosprawnoscig bedzie réwniez doswiadczata skutkow starzenia sie,
z ktérymi beda musieli radzi¢ sobie jej rodzice i bliscy. Co $wiadczy o tym, ze
przyszto$¢ osoby z GNI jest wyraznie polaczona z zyciem rodzicéw, opiekunéw
(Gawlik i Gomola, 2018; Zyta i Cwirynkalo, 2014).

W wyjatkowej sytuacji sa osoby z GNI, poniewaz czesto niezauwazane sg zmia-
ny, jakie zachodza w ich funkcjonowaniu, jak réwniez niedostrzegane sg ich po-
trzeby rozwojowe zwigzane z dorastaniem czy tez dorostoscia (Baraniewicz i Ba-
raniewicz, 2017; Cytowska, 2023). Jak zauwaza Cytowska (2023), charakterystyka
0sob z GNI pokazuje duze zréznicowanie wewnetrzne w tej grupie osob. Istotne
zatem staje si¢ podkreslenie wagi holistycznego podejscia podczas planowania od-
dzialywan opartych na wspotpracy specjalistow, wlasciwej diagnozie oraz rzetel-
nym rozpoznaniu potencjatu oraz trudnosci kazdej jednostki. Z uwagi na fakt, iz
zwykle duzo lepiej funkcjonuje dostep do pomocy lekarskiej, edukacyjnej i reha-
bilitacyjnej w przypadku dzieci z niepelnosprawnoscia niz dorostych, rodzice tych
drugich coraz czeéciej odczuwajg zmeczenie zwigzane z poszukiwaniem takiej po-
mocy, ktéra bytaby odpowiedzig na potrzeby ich dzieci (Cwirynkato, 2013).

Badacze zaktadajg, ze naturalnym powinien by¢ fakt przygotowania si¢ ro-
dzicéw do przysztosci. Wskazuje si¢ na potrzebe rozwazenia mozliwosci, ktdre
moga zaistnie¢ w sytuacji, kiedy rodzic fizycznie nie bedzie w stanie opiekowac
sie swoim dzieckiem (Gawlik i Gomola, 2018). Mimo to, jak pokazujg analizy,
starzejacy sie¢ rodzice obawiajg si¢ przysztosci, a wielu z nich unika jej planowa-
nia i rozmoéw na ten temat. Jest to zagadnienie, ktére wigze si¢ z silnym lekiem
(Zyta i Cwirynkatlo, 2014). Nieliczni rodzice starajg si¢ o to, by ich dzieci znala-
zly miejsce w domach pomocy spotecznej. Wielu jednak ufa, ze by¢ moze kto$
z cztonkdw rodziny zaopiekuje si¢ ich synem lub cérka z GNI (Gawlik i Gomola,
2018). Zdarza si¢ tez tak, ze rodzice realizuja funkcje opiekuncze jako podsta-
wowi opiekunowie swojego dziecka przez kilkadziesigt lat do momentu $mierci
ktérego$ z nich (Zyta i Cwirynkato, 2014).
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Mozliwosci wsparcia

Wsparcie spoteczne w ujeciu funkcjonalnym mozna poréwnac do szczegolnego
rodzaju interakcji spolecznej, w toku ktdrej dochodzi do przekazywania lub wza-
jemnej wymiany emocji, informacji, instrumentéw dziatania i dobr materialnych.
Natomiast celem tego dziatania, podejmowanego w sytuacji kryzysu, jest szero-
ko rozumiana pomoc w pokonywaniu trudnosci (Heszen i Sek, 2008). W sytuacji
wystapienia niepelnosprawnosci istotne staje si¢ wsparcie, na jakie moze liczy¢
rodzina ze strony panstwa oraz specjalistow.

Rodziny wychowujace dzieci z GNI moga korzysta¢ z réznych form wsparcia,
ktére z roku na rok coraz bardziej wychodzi naprzeciw ich potrzebom. Pomoc
informacyjna, instytucjonalna czy finansowa pozytywnie wplywaja na funkcjono-
wanie tych rodzin (Koscidtek i Wolska, 2018).

Warto w tym miejscu, cho¢by pokrétce z uwagi na ramy artykulu, wymienic¢
niektdre z dostepnych w polskim systemie form wsparcia. Jest to:

e wsparcie informacyjne w instytucjach takich jak: powiatowe centra pomocy
rodzinie, osrodki pomocy spotecznej, miejskie osrodki pomocy rodzinie,
biura 0séb niepetnosprawnych dla oséb studiujacych, urzedy pracy, war-
sztaty terapii zajeciowej czy zaklady aktywnos$ci zawodowej;

e asystent rodziny, ktorego zadaniem poprzez kompleksowe dzialania jest po-
moc w przezwyciezaniu kryzyséw i ogélne usprawnianie funkcjonowania
rodziny;

e wsparcie finansowe, ktére rodziny moga uzyska¢ migdzy innymi z Panstwo-
wego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych (PFRON). Fundusz
ten oferuje wiele ustug i dzialan wspierajacych spoteczng i zawodowg re-
habilitacje¢ 0sdb z niepelnosprawnoscia (warsztaty terapii zajeciowej oraz
srodowiskowe domy samopomocy). Dofinansowuje réwniez programy,
ktérych czes¢ realizowana jest przez Powiatowe Centra Pomocy Rodzinie
(PCPR) na podstawie programu ,Aktywny samorzad” Réwniez Mini-
sterstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej oferuje osobom z niepeino-
sprawnoscia wsparcie finansowe, rehabilitacje spoleczng i zawodowa poza
domem, 500+, $wiadczenie uzupetniajace dla oséb niezdolnych do samo-
dzielnej egzystencji oraz szereg zasitkéw czy renty. Realizuje takze dziata-
nia na podstawie ustawy o Funduszu Solidarno$ciowym, ktérego celem jest
udzielanie wsparcia spolecznego, zawodowego, zdrowotnego, jak réwniez
finansowego osobom z niepelnosprawnosciami. W trakcie prowadzonych
badan z tego tytulu realizowane byly programy: ,Ustugi opiekuncze dla
0s6b niepetnosprawnych” - edycja 2019; ,,Opieka wytchnieniowa” - edycja
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2019; ,,Centra opiekunczo-mieszkalne”; ,, Asystent osobisty osoby niepetno-
sprawnej” — edycja 2019-2020 (Galuszka, 2023). Obecnie natomiast liczba
realizowanych z uwagi na postanowienia Funduszu programéw wzrosta
i sg to: ,Opieka wytchnieniowa” dla jednostek samorzadu terytorialnego
(JST) - edycja 2024, ,Opieka wytchnieniowa” dla organizacji pozarzado-
wych - edycja 2024, ,, Asystent osobisty osoby z niepelnosprawnoscia” dla
JST - edycja 2024, ,, Asystent osobisty osoby z niepelnosprawnoscig” dla or-
ganizacji pozarzagdowych - edycja 2024, ,Centra opiekuriczo-mieszkalne” -
edycje 2019, 2021 oraz 2023 (realizatorem sg gminy/powiaty) (Fundusz So-
lidarno$ciowy, 2018). Z uwagi na charakter artykutu warto réwniez wskaza¢
na program ,,Rehabilitacja 25 plus” (2023).

Rodzice czgsto odczuwaja osamotnienie oraz brak wsparcia ze strony panstwa,
stuzby zdrowia czy shuzb socjalnych (Zyta i Cwirynkato, 2014). Mimo wskazanych
propozycji system wsparcia oséb z GNI po 25 r.z. i ich rodzin jest niewystarczajacy.
Brak jest miejsc, w ktorych osoby te moglyby uczestniczy¢ w formach rewalidacji.
Specjalisci i badacze zywia nadzieje na akceptacje ze strony polskiego spoteczen-
stwa i wprowadzenie przez polski rzad systemowych rozwigzan dla oséb z niepel-
nosprawnoscig intelektualng po 25 r.z. i ich rodzin. Oczekiwania dotycza dziatan
otwierajacych perspektywy na lepsza przysztos¢, co z kolei daje rodzinom komfort
psychiczny, a osobom z GNI mozliwo$¢ korzystania z opieki instytucjonalnej juz
po ukonczeniu obowigzku szkolnego oraz godnego wsparcia finansowego (Gawlik
i Gomola, 2018).

Zatozenia metodologiczne badan wlasnych

Celem prowadzonych badan byto poznanie planéw dotyczacych przysztosci dzieci
z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng w wypowiedziach ich rodzicow.
Poszukiwano odpowiedzi na nastgpujace pytania:
1. Czy rodzice dzieci z GNI planujg przyszlos¢ swoja i swojego dziecka?
2. O czym mowig rodzice w perspektywie planowania przysziosci?
3. Jakie s3 podobienstwa i roznice odnoszace si¢ do planéw rodzicéw dzieci
z GNI, przyjmujac za zmienne: wiek dziecka, wiek rodzica oraz forme rea-
lizowanej ,edukacji”?
4. Czy prezentowane plany rodzicoéw sg realne czy wyidealizowane?
5. Jak jest planowana przyszlo$¢ przez rodzicéw dzieci z GNI, biorgc pod
uwage ich ocene otrzymywanego wsparcia spolecznego?
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Procedura badawcza

Przyjeta procedura badawcza lokuje prezentowany fragment szeroko zakrojonych
badan w modelu teoretyczno-praktycznym. Zaplanowane dzialania przeprowa-
dzono w strategii mieszanej — rownoleglej strategii transformatywnej (Creswell,
2013,s.226). W przyjetej procedurze badawczej wykonano analizy ilosciowe okre-
$len uzyskanych w wypowiedziach wskazujacych na planowanie przysztosci przez
rodzicow. Nastepnie okreslono wartosci liczbowe dla rodzicéw planujacych przy-
szto$¢ swoja i swojego dziecka. Zgromadzone dane zostaly zakodowane. Nastgpnie
poddano analizie jako$ciowej przedstawione przez rodzicoéw wypowiedzi na temat
myslenia o przyszlosci i planéw na przyszlos¢ w kontekscie opieki i wychowania
dziecka/osoby z GNI, zgodnie z ktérymi okreslono podobienstwa i réznice od-
noszace sie do tych planéw z uwzglednieniem: wieku dziecka, wieku rodzica oraz
formy realizowanej ,edukacji” (na terenie miejsca zamieszkania i w placéwce).
Analizowano réowniez wypowiedzi rodzicéw zwigzane z planowaniem przyszio-
$ci w kontekscie subiektywnej oceny otrzymywanego wsparcia spotecznego. Oce-
na ta zostala okreslona na podstawie wynikéw uzyskanych z narzedzia do oceny
poczucia zadowolenia z otrzymywanego wsparcia spotecznego — SPZOWS (Sekta
i Otrebski, 2010).

W badaniach postuzono si¢ metodami i technikami badawczymi odpowiedni-
mi do przyjetej strategii. Byly to w czgéci ilosciowej badan: metoda sondazu diag-
nostycznego; techniki: ankiety (kafeteria: otwarta, pélotwarta, zamknieta) oraz
Skali poczucia zadowolenia z otrzymywanego wsparcia spotecznego (SPZOWS)
w wersji eksperymentalnej, udostepnionej badaczce przez autoréw (Sekta i Otreb-
ski, 2010). Zadaniem badanych rodzin bylo okreslenie swojego stosunku do
udzielanego przez konkretne osoby wsparcia. Nastepnie dla odpowiedzi przyjeto
wartosci liczbowe, z ktérych obliczono $rednig arytmetyczng dla kazdej z rodzin.
Przyjeto, ze okreslenie: zupetnie zadowalajgce otrzyma 5 punktoéw, raczej zadowa-
lajgce - 4, trudno stwierdzié - 2,5, raczej niezadowalajgce - 2, zupetnie niezadowa-
lajgce — 1, nie dotyczy - 0. Obliczona w ten sposéb $rednia wyznacza ocene ogoélne-
go wsparcia we wszystkich uwzglednionych grupach wspierajacych. Dla ogélnego
wsparcia przyjeto czterostopniowy podzial okreslajacy poziom ogoélnego wsparcia
spolecznego: poziom wysoki wyznaczony na podstawie ocen: zupetnie zadowala-
jgce — 5, poziom przecietny, wskazany przez okreslenie raczej zadowalajgce — 4.
Dalej poziom niski, wskazany przez okreslenia: trudno stwierdzic¢ — 2,5, raczej nie-
zadowalajgce — 2. Poziom bardzo niski, wskazujacy na brak zadowolenia, dotyczyt
oceny: zupetnie niezadowalajgce — 1 (Galuszka, 2023). W czesci jakosciowej badan
postuzono si¢ metoda wywiadu i obserwacji (Kubinowski, 2010, s. 200-214).
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Charakterystyka badanej grupy

Do opracowania niniejszego artykulu wykorzystano niepublikowane wczesniej
wyniki badan pochodzacych z prowadzonego przez autorke projektu majacego
na celu okreslenie probleméw wychowania rodzicielskiego dzieci z GNI, ktérego
wynikiem jest m.in. publikacja pt. Rodzice dzieci z glebokg niepetnosprawnoscig
intelektualng wobec problemow wychowania (2023). Pelne badania prowadzone
byly w réznych powiatach na terenie wojewddztwa matopolskiego, w placéwkach,
gdzie organizowane sg zajecia rewalidacyjno-wychowawcze dla 0oséb z GNI. Byly
to miedzy innymi: szkoly specjalne, specjalne osrodki szkolno-wychowawcze,
os$rodki rewalidacyjno-wychowawcze, jak réwniez szkoly ogélnodostepne.

W badaniach wzigto udzial 60 rodzin wychowujacych dzieci z GNI. W wigk-
szosci byly to rodziny pelne (93%). Ponad trzy czwarte rodzin (77%) to rodziny
dwupokoleniowe. Rodziny trzypokoleniowe stanowity jedna piata (20%) wszyst-
kich badanych. W dwoéch przypadkach (3%) rodziny byty czteropokoleniowe.
Wiekszos¢ badanych nalezala do rodzin matodzietnych (60%).

Wisréd badanych matek najwiecej (42%) byto w wieku pomiedzy 41 a 50 ro-
kiem zycia. Dwie pigte matek (40%) to kobiety mlodsze — w wieku od 30 do 40
lat. Najmniej (18%) matek byto w przedziale wiekowym od 51 do 60 roku zycia.
Wsrod badanych nie byto zadnej matki powyzej 60 roku zycia.

Najwigcej ojcow rowniez miescilo sie¢ w przedziale wiekowym od 41 do 50 lat.
Prawie jedna trzecig (32%) stanowili ojcowie w wieku od 30 do 40 lat. W prze-
dziale wiekowym 51 do 60 lat byla ponad jedna czwarta ojcéw (26%). Jedynie 3%
ojcow mialo wigcej niz 60 lat.

Dzieci (osoby z GNI) z uwagi na duzy przedzial wiekowy kwalifikujacy do
realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych miaty od 5 do 25 lat. Przyjeto po-
dzial na trzy grupy wiekowe: 5-8 lat, 9-17 lat i 18-25 lat. Pierwsza grupa liczy-
ta 18% dzieci z GNI, druga i jednocze$nie najliczniejsza stanowila blisko potowe
(47%) wszystkich badanych, a trzecig (35%) tworzyly osoby pelnoletnie w prze-
dziale wiekowym od 18 do 25 lat. W podziale ze wzgledu na ple¢ badana grupa
o0s6b z GNI osiagneta nieznaczng przewage kobiet (52%) w stosunku do mezczyzn
(48%). Wszyscy byli uczestnikami zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych, z czego
25 0s6b uczestniczylo w zajeciach realizowanych na terenie miejsca zamieszkania,
a 35 osob w placowce, do ktdrej byly codziennie dowozone. Gtéwna przyczyna
niepelnosprawnosci dzieci w badanych rodzinach okazala si¢ niepelnosprawnos¢
wrodzona (40% catej grupy). Uszkodzenie okotoporodowe wystapilo u ponad jed-
nej czwartej osob (27%). Natomiast niepetnosprawnos$¢ o podiozu genetycznym
rozpoznano u jednej czwartej badanych (25%). Najmniej liczng grupe stanowity
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dzieci z niepelnosprawnoscig nabyta (8%). Wsrod zaburzen towarzyszacych az
w 45 przypadkach (75%) zdiagnozowano padaczke, gléwnie lekooporna. Kolej-
ne zaburzenia to: uszkodzenie wzroku (27%), wada kregostupa (23%), najczesciej
skolioza, dalej wodoglowie (10%) oraz uszkodzenie stuchu (8%), bezdech (7%)
irefluks (7%). Pozostale zaburzenia stanowity jedng czwartg (25%) wszystkich wy-
mienionych i byly wskazywane pojedynczo.

Wyniki badan wlasnych

Czy rodzice zastanawiajg si¢, co bedzie po zakonczeniu ,edukacji” ich dziecka
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna? Okazuje sig, ze rodzice dzieci z GNI
nie podejmuja dalekosieznych planéw zwigzanych ani z przyszloscig swojg, ani
z przyszloscig swoich dzieci z niepelnosprawnosciag. Wéréd udzielonych odpowie-
dzi az w 10 przypadkach pomini¢to pytanie o przyszlos¢. Pozostali badani naj-
czesciej wskazywali na takie uczucia jak niepokoj, obawa i strach: Boje sig [29]";
Jestem przerazony [25]. Czesto uzasadniali swoje obawy: Boje sig, Ze ze wzgledu na
moje dolegliwosci zwigzane z kregostupem nie bede mogta opiekowaé sig corkg. Ze
wzgledu na widmo utraty pracy martwig sig o finanse rodziny [35]; Boje sig, jak mnie
zabraknie albo jak zachoruje, kto sig zajmie synem? [32]; Martwie sie, co bedzie, jesli
mnie zabraknie albo sama bede potrzebowata pomocy [26]. Ponad jedna czwarta
badanych rodzicéw wskazala, ze nie mysli o przysziosci. Niektérzy wskazywali na
odsuwanie od siebie tej mysli: Nie mysle za duzo do przodu [46]; Staram sig nie
mysle¢, bo wzbudza to lgk [8], inni nie pozwalali sobie na marzenia: Nie marze, nie
planuje [20], nieliczni wyrazali obawe przed trudnosciami, jakie moga sie poja-
wic¢: Czarno widze pozostawienie Kubusia bez naszej (mojej) opieki. Martwig sig, co
z nim sig stanie [17]. Czasem zdarzata si¢ wrecz nieche¢ do myslenia o przyszlosci
podszyta obawg o bliskich: Boje si¢ tego. Na pewno nie bede miodszej corki utwier-
dzac w przekonaniu, ze ma si¢ opiekowac zawsze bratem, jak ja umre [49]. Troje
rodzicéw wskazywato na $wiadomy i zamierzony brak planéw: Zyjemy z dnia na
dzien. Nie lubig planowac zbyt odleglych terminow [22]; Nie siggam w przysztosc.
Ciesze si¢ z kazdego dnia, jaki przyjdzie, aby bylo tylko dobrze [20]. Dwoje méwito
o zawierzeniu si¢ Bogu i oddaniu modlitwie: Modle si¢ o zdrowie [16]; Na razie
mam nadzieje, ze bedzie cud i moj syn sam bedzie funkcjonowat jak jego rowiesnicy
[18]. W pojedynczych przypadkach rodzice wykazywali §wiadomos¢ braku moz-

! Liczba w nawiasie kwadratowym oznacza przyporzadkowany rozmdéwcy numer.
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liwosci zmiany i jednoczesne oczekiwanie, ze bedzie lepiej: Bez zmian, tylko sit
bedzie coraz mniej [36].

Troje rodzicéw wyrazato pozytywne zdanie na temat przyszlosci: Mysle, ze
musi by¢ tylko lepiej. Jakby nie bylo, to sobie wszystko pouktadamy [3]; Mysle pozy-
tywnie [12].

Wielu rodzicéw zyczy sobie zdrowia i dtugowieczno$ci: Zebysmy zyli jak
najdtuzej i mogli poméc dziecku [28]; Zy¢ jak najdtuzej i sig nim zajmowad [9).

Natomiast rodziny, ktére deklarujg aktywne dzialanie w kierunku myslenia
o przyszlodci, robia to z obawa: Martwie sig, co bedzie, jesli mnie zabraknie albo
sama bedg potrzebowata pomocy [26]. Zastanawiaja sie, kto przejmie opieke na
dzieckiem: Zastanawiam sig, co bedzie, przeciez nikt nie potrafi si¢ zajgé moim dzie-
ckiem jak ja z Zong, my rozumiemy jego potrzeby, wiem, Ze nie bedzie w przyszto-
sci samodzielny. Nie wiem, co bedzie, jak nas zabraknie [42]. Oczekujg rozwigzan
systemowych: Mam nadzieje, Ze bedzie mozliwos¢ stworzenia jakichs warsztatow
[58]. Co ciekawe, tylko w jednym przypadku pojawila si¢ wypowiedz na temat
swiadomego przygotowania cztonkéow rodziny do przejecia opieki nad dzieckiem
z GNI: Przygotowuje rodzing do opieki nad Wojtkiem [50].

W perspektywie planowania przyszlosci badani rodzice réwnie czesto pomija-
li to zagadnienie, co samo myslenie o przysztosci. Blisko jedna czwarta badanych
nie wypowiedziala si¢ na ten temat. Nieliczni wskazali na wewnetrzng blokade:
blokuje mysli o przysztosci [25]. Pozostali wypowiadali si¢ raczej zyczeniowo. Po-
nad 15 rodzin oczekuje zdrowia: Abysmy byli zdrowi, to najwazniejsze [42]; By¢
zdrowym i dawac radg [44]. Niektérzy majg nadzieje na dtugowiecznosé: Zeby diu-
go zy¢é i zdrowie zeby bylo, abym mogla si¢ w petni sit i zdrowia zajmowac si¢ corkg,
a synowi (petnosprawny), zeby sie wiodlo w Zyciu i aby zapomnial, co kiedys byto
i jak Zle byto; aby Lilcia byta jak najbardziej samodzielna i zeby byla szczesliwa,
jak nas zabraknie [39]. Rodzice Zycza sobie rowniez: Sity [47]; Chciatabym zebym
miata dalej tyle sily, co mam, i zeby moja rodzina byla taka jaka jest kochana [27];
Chciatabym miec site do tego wszystkiego [45]. Czgsto w wypowiedziach pojawiala
sie potrzeba akceptacji: Akceptacji Srodowiska dla syna [32]; Bezpieczetistwa, po-
koju, mitosci i odpowiedzialnosci - aby nasza rodzina w srodowisku byta w petni
akceptowana [48]. Wyraznie widoczne bylo zmeczenie i oczekiwanie spokoju: Sta-
bilizacji w chorobie [8]; lepszego jutra, postepdw w terapii: postgpu, chodzenia [10];
Zeby Michalek byl w miarg samodzielny [28]; oraz stabilnoéci: Stabilnosci finanso-
wej i jak najlepszego zdrowia [35].

W nielicznych przypadkach wskazano na oczekiwanie wsparcia dla bliskich ze
strony panstwa, opieki instytucjonalnej w przyszlosci: Chciatabym, aby bylo nas
sta¢ na zapewnienie corce nalezytej opieki, terapii, jakiej potrzebuje, i syn (petno-
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sprawny) mial mozliwos¢ ksztatcenia sie [6]; Refundacji olejku konopnego; tego, by
stan zdrowia dziecka sig¢ nie pogarszat [49]; Zabezpieczenia opieki nad dzieckiem
[31]; Znalezé osoby, ktore bedg nam pomagaé w opiece nad synem i bedg dbaty
o synka tak, jak my to robimy [17]; Zeby syn poradzit sobie w zyciu. Zeby ktos zajgt
si¢ Rafatem, jak nas zabraknie [37]; Wigkszego mieszkania [53]. Odpoczynku bez
obawy o bezpieczenstwo dziecka z niepetnosprawnoscia: Chciatbym wyjechaé na
dtuzszy odpoczynek, nie martwiqc sig o nic [22]; czasu dla siebie: Wakacji, wytchnie-
nia, zebysmy byli zdrowi, zeby Olus chodzit i mowit [3].

W dociekaniach poszukiwano réwniez podobienstw oraz réznic odnoszacych
sie do planéw rodzicéw dzieci z GNI, przyjmujac za zmienne: wiek dziecka, wiek
rodzica oraz forme realizowanej ,edukacji”.

W pierwszej kolejnosci dokonano poréwnania wypowiedzi rodzicow wedlug
wieku dziecka/osoby z GNI. W badaniach wyznaczono trzy grupy wiekowe dla
dzieci/oséb z GNI odpowiadajace podzialowi ze wzgledu na rodzaj realizowanej
w tym wieku edukacji. W pierwszej grupie znalazty sie dzieci w wieku od 5 do 8 lat
i 11 rodzin. Tylko jedna rodzina nie udzielita odpowiedzi. Pozostale staraly si¢
widzie¢ pozytywy swojej sytuacji: Mysle , ze musi by¢ tylko lepiej. Jakby nie bylo, to
sobie wszystko pouktadamy [3]. Inne probowaly odsuwac¢ od siebie trudne mysli:
Staram sig nie myslec [10]; Nie mysle, co bedzie w przysztosci [19]; Nie mysle, zyje-
my z dnia na dzien. Niektorzy zaznaczali Swiadomy brak planowania jako forme
ucieczki od mozliwych trudnosci: Nie lubig planowac zbyt odlegtych terminow [22];
Nie planuje [24]. W jednym przypadku matka wyrazila nadzieje na uleczenie: Na
razie mam nadzieje, Ze bedzie cud i méj syn sam bedzie funkcjonowat jak jego ré-
wiesnicy [18]. Majac na uwadze wlasng sytuacje i znajomos$¢ panujacych w §rodo-
wisku realiéw, wielu z rodzicéw zyczeniowo podeszto do poruszonego tematu: Ze-
bysmy zyli jak najdtuzej i mogli pomoc dziecku [28]. Niektorzy wyrazali sSwiadoma
obawe o przyszlo$¢ swoich dzieci z niepelnosprawnoscia: Boje si¢ o przysztos¢ Lilci,
poniewaz ona nigdy prawdopodobnie nie bedzie samodzielna, kto si¢ nig zajmie?
[39]; Zastanawiam sig, co bedzie, przeciez nikt nie potrafi si¢ zajgé moim dzieckiem
jak ja z Zong, my rozumiemy jego potrzeby, wiem, ze nie bedzie w przysztosci samo-
dzielny. Nie wiem, co bedzie, jak nas zabraknie [42].

Grupa druga - dzieci/oséb od 9 do 17 lat - byta zdecydowanie wieksza, liczyta
28 rodzin. W tej grupie cztery rodziny nie podjely tematu planowania i mysle-
nia o przyszloéci. Najliczniej z wyodrebnionych grup, bo az 10 razy, pojawila si¢
tez odpowiedz zaprzeczajaca: Nie mysle o przysztosci [53]; Czasami mnie to my-
slenie przyttacza [43]; Czas pokaze [56]; Trudno powiedzie¢ [48]. Cze$¢ z rodzi-
cow wyrazala swoje obawy zwigzane z utratg z uptywajacym czasem sit witalnych
i sprawnosci: Boje sig, ze ze wzgledu na moje dolegliwosci zwigzane z kregostupem
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nie bede mogta opiekowac sig corkqg [35]; Martwig sie, co bedzie, jesli mnie zabraknie
albo sama bede potrzebowata pomocy [26]. Obawy dotyczyty réwniez opieki nad
dzieckiem z GNI: Czarno widze pozostawienie Kubusia bez naszej (mojej) opieki.
Martwie sig, co z nim sig stanie [17]. Zdarzyly sie tez wypowiedzi wyrazajace na-
dzieje na wdrozenie rozwigzan systemowych majacych na celu wsparcie dorostych
0s6b z GNI: zeby doroste dzieci nie byly zamykane w domu [58]. Jedna rodzina sa-
modzielnie podjela dziatania w kierunku przygotowania bliskich do sprawowania
opieki na osobg z niepelnosprawnoscia w sytuacji niemozliwosci realizowania jej
przez rodzicow. A jedna mama lekcewazaco wskazata: Dzis jest najwazniejsze, ja
nie wiem, czy jutra dozyje, co sig bede martwic [5].

Ostatnia grupa obejmowata swoim zasiegiem osoby pelnoletnie w przedziale
wiekowym od 18 do 25 roku zycia. Grupe ta stanowily 22 rodziny i w tej gru-
pie najwiecej rodzicéw (szescioro) nie udzielito odpowiedzi na temat planowania
przysztosci. Pozostali rodzice starali si¢ odsuwa¢ od siebie problem przyszlosci:
Nie planujemy, zyjemy teraz [23]; Zyje dniem dzisiejszym [4]; Nie wybiegam bardzo
daleko, zyjemy dniem i chwilg, a co bedzie w przyszlosci, czas pokaze, daleko do
tego [47]; Nie mysle [57]; Ciezko mi o tym nawet mysle¢ [27]. Z perspektywy cza-
su nieliczni oceniajg swoje dzialania: Kiedys myslatam i to mnie przerazato, teraz
staram sig o tym nie mysle¢ [30]. Wielu zwyczajnie si¢ boi: Boje sig tego [...] jak ja
umre [49]; Boje si¢ jak mnie zabraknie albo jak zachoruje, kto sie zajmie synem?
[32]. Czasem mowili o swoich zmartwieniach, ktére byty bardzo realne: Martwie
sig, co bedzie z Dawidem po naszej Smierci albo jak zachorujemy [15]. Niektorzy
doswiadczali ogromnego strachu: Jestem przerazona wszystkim [25]. Poszukiwali
rozwigzania swojej sytuacji w modlitwie: Modle si¢ o zdrowie [16]. Jedna matka,
ukazujac w ten sposob brak innych mozliwosci, za najlepsze rozwigzanie przyjela
radzenie sobie samej: Zy¢ jak najdiuzej i si¢ nim zajmowac [9].

Na podstawie przytoczonych wypowiedzi mozna stwierdzi¢, iz zdecydowana
wiekszos$¢ rodzin obawia si¢ przysztosci. Mimo to nie podejmuje dalekosieznych
planéw. Trudno jest wyloni¢ podobienstwa taczace poszczegdlne grupy, ktdre po-
zwolilyby na ich poréwnanie miedzy sobg. W grupach zdarzaja si¢ pojedyncze
rodziny, ktére probuja wskaza¢ mozliwosci rozwiazan, takie jak np. placowki dla
dorostych 0s6b z GNI czy koniecznos¢ przygotowania bliskich do sprawowania
w przyszlosci opieki nad czlonkiem rodziny z GNI. Brak jednak konkretéw w tych
wypowiedziach. Co ciekawe, w grupie najstarszych osob z GNI, czyli tej, ktora
najszybciej bedzie musiala zmierzy¢ si¢ z wyzwaniem chocby zakonczenia szko-
ty (zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych) i koniecznoscig zmiany na inng forme
pomocy, rodzice z obawa poszukujg rozwigzania jedynie w modlitwie. Liczg na
wlasne sily witalne i dlugowiecznos¢.
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Wiréd rodzicéw réwniez wyznaczono trzy grupy wiekowe. Pierwsza grupa
obejmowala 24 matki w wieku od 30 do 41 lat. Najmlodsze matki wérdd respon-
dentek najmniej chetnie udzielaly odpowiedzi na pytanie zwigzane z mysleniem
o swojej przysztosci i przyszlosci dzieci z GNI oraz planowaniem tej przyszlosci
(pig¢ kobiet nie udzielito odpowiedzi). Wiele z nich nie chce o niej mysle¢. Nie-
ktore nadal licza na poprawe: Mysle, ze musi byc tylko lepiej. Jakby nie byto, to sobie
wszystko pouktadamy [3]. Nieliczne sa przytloczone calg sytuacjg i $wiadomie nie
podejmuja planéw. Licza, ze z czasem wszystko sie okaze. Inne nie widzg moz-
liwosci poprawy: Bez zmian, tylko sit bedzie coraz mniej [36]. Nie pokladaja tez
nadziei w systemie wsparcia spotecznego: Zebysmy zyli jak najdtuzej i mogli poméc
dziecku [28]. Jeden ojciec z obawg patrzy w przysztos¢, nie widzac wokot siebie
nikogo kompetentnego do sprawowania opieki nad jego dzieckiem: Zastanawiam
sig co bedzie, przeciez nikt nie potrafi si¢ zajgé moim dzieckiem jak ja z Zong, my
rozumiemy jego potrzeby, wiem, ze nie bedzie w przysztosci samodzielny. Nie wiem,
co bedzie jak nas zabraknie [42].

Druga grupa liczyta 25 matek w wieku od 41 do 50 lat. Tu jedynie dwie kobiety
nie udzielily Zadnej odpowiedzi. Pozostale respondentki w wigkszosci staraja si¢
nie mysle¢ o przysztosci. W jednym przypadku matka poklada nadzieje w Bogu:
Nie mysle, zdaje si¢ na decyzje Boga [14]. Wiele kobiet decyduje si¢ na nieplanowa-
nie przyszlosci, zyje terazniejszo$cia. Boja sie, ale uzasadniaja swoje obawy: Boje
sie ze wzgledu na widmo utraty pracy, martwie sig o finanse rodziny [35]; Boje sig,
jak mnie zabraknie albo jak zachoruje, kto si¢ zajmie synem? [32]; Martwig sig, co
bedzie, jesli mnie zabraknie albo sama bede potrzebowata pomocy [26]; Czarno wi-
dze pozostawienie Kubusia bez naszej (mojej) opieki. Martwie sig, co z nim sig stanie
[17]; Martwie sig, co bedzie z Dawidem po naszej Smierci albo jak zachorujemy [15].
Maja tez juz doswiadczenie w opiece nad dzieckiem z GNI i licza w przysztosci na
wsparcie instytucjonalne: Mam nadzieje, ze bedzie mozliwos¢ stworzenia jakichs
warsztatow, zeby doroste dzieci nie byly zamykane w domu [58].

Ostatnig, najmniej liczng grupa bylo 11 matek w wieku od 51 do 60 roku zycia.
W tej grupie cztery matki nie udzielity odpowiedzi. Pozostale boja si¢ przysztosci
i nie wiedzg, co o niej mysle¢. Nie chcg obarczac koniecznoscia sprawowania opie-
ki nad osobg z GNI jej rodzenstwa: Boje sig tego. Na pewno nie bede miodszej corki
utwierdzaé w przekonaniu, ze ma si¢ opiekowac zawsze bratem, jak ja umre [49];
maja $wiadomos¢ trudnodci, jakie wiaza si¢ z realizacjg zadan opiekunczych: Boje
sig 0 przysztos¢ Lilci, poniewaz ona nigdy prawdopodobnie nie bedzie samodzielna,
kto sig nig zajmie? [39]. W tych obawach brak poczucia wsparcia: Zy¢ jak najdiuzej
i sie nim zajmowac [9]. Zaledwie jedna matka $§wiadomie planuje przyszto$¢ syna
z niepelnosprawnoscia.
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Z uwagi na fakt, iz ojcowie/wspoimatzonkowie w wigkszoséci znajdowali sie
w tym samym przedziale wiekowym co ich zony, nie wprowadzono do opisu ba-
dan kolejnej analizy dotyczacej zmiennej wieku rodzicéw.

Wspdlna cechg charakteryzujacg rodzicow z kazdej grupy wiekowej jest oba-
wa o przyszlo$¢ ich dzieci. Mozna jednak zauwazy¢, iz najstarsi rodzice podej-
muja probe przygotowania rodziny na sytuacje zwigzang ze swoim odejsciem.
Natomiast wéréd najmtodszych rodzicow panuje przeswiadczenie o wlasnej
doskonalosci i najwyzszych kompetencjach dotyczacych opieki nad dzieckiem
z GNI. W grupie wiekowej do 50 lat rodzice liczg na to, ze powstang rozwigzania
systemowe, ktére pozwola zabezpieczy¢ dzieci z GNI na wypadek ich (rodzicéw)
$mierci.

Podsumowujac, mozna zauwazy¢, ze z wiekiem nie zmieniaja si¢ obawy ro-
dzicéw dzieci z GNI co do przyszlosci. Zaledwie jedna rodzina otwarcie wskazata
na planowe przygotowywanie si¢ do zmian, jakie wigzga si¢ z mijajacym czasem
(rodzice nalezacy do najstarszej grupy wiekowej, dziecko w grupie wiekowej od
9 do 17 lat).

Kolejne analizy przeprowadzono w odniesieniu do wsparcia edukacyjnego, ja-
kie otrzymuja osoby z GNI. Zgodnie z przyjeta zmienng dokonano podziatu na
dwie grupy ze wzgledu na miejsce realizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych.
Pierwsza grupa (,Dom”) odbywala zajecia w formie indywidualnej na terenie
miejsca swojego zamieszkania. Druga grupa (,,Instytucja”) realizowala zajecia ze-
spolowe na terenie placowki specjalne;.

Pierwsza grupa liczyta 25 oséb. Rodzice w tej grupie wskazywali gléwnie
na negatywne emocje zwigzane z planowaniem przysziosci zaréwno swojej, jak
i swoich dzieci z niepelnosprawnoscig. Dziewi¢¢ rodzin w ogoéle nie podjeto
wskazanego tematu. Wielu rodzicéw (siedem rodzin) moéwilo o strachu i oba-
wie, niektorzy byli wrecz przerazeni: Kiedys myslatam i to mnie przerazalo, teraz
staram sig o tym nie myslec [5]. Odsuwali od siebie mysli zwigzane z przysztoscia
jako trudne: ciezko mi o tym nawet myslec [13], i przytlaczajace: Czasami mnie to
myslenie przyttacza [9].

Nieliczni wskazywali, Ze zyja dniem dzisiejszym, bez wybiegania w przysztos¢:
Dzis jest najwazniejsze, ja nie wiem, czy jutra dozyje, co sie bede martwic [7]. Majac
doswiadczenie stalego przebywania w domu osoby z niepelnosprawnoscia, liczyli,
ze w przyszlosci bedzie dla ich dzieci miejsce w przygotowanej do pracy z osobami
z GNI instytucji: Mam nadzieje, ze bedzie mozliwos¢ stworzenia jakichs warsztatow,
zeby doroste dzieci nie byly zamykane w domu [4]. Rodzice wypowiadajacy si¢ na
temat przysziosci swoich dzieci mieli pelng §wiadomos¢ trudnosci, jakie wigzg sie
z opiekg nad osobg z GNI.
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Rodzice drugiej grupy dzieci/oséb z GNI, ktére mogly uczestniczy¢ w zaje-
ciach realizowanych poza miejscem zamieszkania pod opieka specjalistow, chet-
niej wypowiadali si¢ na temat przysztosci swojej i swoich dzieci. Tylko jedna ro-
dzina na 35 z tej grupy nie podjela wskazanego tematu. Pozostali w wiekszosci
(15 rodzin) wskazywali na brak myslenia o przyszloéci oraz brak podejmowania
w zwiazku z nig planéw: Staram sie nie myslec i Zy¢ terazniejszoscig [19]. Niekto-
rzy wskazywali na przyjete przez siebie strategie radzenia: nie mysle, zdaje si¢ na
decyzje Boga [39]; Nie siegam w przysztos¢. Ciesze sie z kazdego dnia, jaki przyjdzie,
aby bylo tylko dobrze. Nie marze, nie planuje [33]. Nieliczni méwili o obawach
zwigzanych z brakiem samodzielno$ci dziecka. Cze$¢ chcialaby zy¢ jak najdluzej,
aby moc opiekowac si¢ dzie¢mi z niepelnosprawnoscig. Pojedyncze rodziny zasta-
nawialy si¢ nad tym, co je czeka, ale mimo to nie podejmowaty zadnych celowych
dziatan i decyzji. Jedna rodzina aktywnie przygotowywala pozostalych czlonkow
na wypadek koniecznosci przejecia opieki nad dzieckiem z GNI. Pojawily si¢ tez
dwie uwagi o pozytywnym nastawieniu do przyszlosci.

Analizujac wypowiedzi rodzicow pod wzgledem zabarwienia emocjonalnego,
wyraznie wida¢ bylo wigcej pozytywnego nastawienia i prob podejmowania my-
$lenia oraz jakichkolwiek dziatan dotyczacych przysziosci w grupie rodzicéw osdb
z GNI uczeszczajacych na zajgcia grupowe poza miejscem zamieszkania. Takie za-
jecia sa okazja do codziennych wyjs¢ z domu nie tylko dla oséb z niepelnospraw-
noscia, ale réwniez ich opiekunoéw. Jest to czas, w ktérym rodzice moga realizowa¢
inne niz opiekuncze zadania. Mozna przypuszczaé, ze fakt ten pozwala im na bar-
dziej swiadome planowanie przyszlosci, ktdre jest nieobarczone obowigzkami tak
bardzo, jak w przypadku rodzin z grupy ,,Dom”.

W odpowiedzi na kolejny postawiony problem badawczy - zwigzany z oceng
prezentowanych przez rodzicéw planéw pod katem ich realnosci czy idealizacji -
stwierdza sig, iz trudno oceni¢ realno$¢ podejmowanych planéw. Gtéwnym po-
wodem jest fakt, ze wiekszos¢ rodzicow boi si¢ werbalizowania tresci swojej przy-
sztosci, jak réwniez swoich dzieci z niepelnosprawnoscia. Te wskazywane przez
badanych s3 zatem raczej wyidealizowane. Rodzice Zycza sobie zdrowia, ktore
pozwoli im bezterminowo sprawowac opieke nad ich dzie¢mi z GNI. Wierza, zZe
znajdzie si¢ ktos, kto przejmie opieke nad dzieckiem z GNI w sytuacji ich choro-
by lub $mierci. Zyczeniowo wskazuja cztonkéw rodziny lub bezosobowo okreslaja
»kogos” do realizacji tego zadania. Nie méwig jednak o podejmowanych wspolnie
ustaleniach. Mozna zatem przypuszczaé, ze ich nie prowadza. Zyja dniem dzisiej-
szym. Zdaja si¢ na Boga. Analizujac wyniki, mozna stwierdzi¢, ze plany rodzicow
nie s3 racjonalne. Pomimo $wiadomosci braku oczekiwanego wsparcia rodzice
nie chcg mysle¢ o przyszlosci ani podejmowac dzialan w kierunku jej organizacji.
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Obawiajg sie tego, co moze si¢ stac. Liczg stale na wlasne sity witalne i zdrowie.
Pojawila si¢ nawet jedna wypowiedz zupetnie lekcewazaca: Dzis jest najwazniejsze,
ja nie wiem, czy jutra dozyje, co si¢ bede martwic [5].

W celu poznania, jak planowana jest przyszlo$¢ przez rodzicow dzieci z GNI,
i biorac pod uwage ich ocene otrzymywanego wsparcia spotecznego, rodzice pod-
czas spotkania wypelniali narzedzie do oceny otrzymywanego ogélnego wsparcia
spolecznego, tj. Skalg poczucia zadowolenia z otrzymywanego wsparcia spoteczne-
go (SPZOWS) w wersji eksperymentalnej, udostepniong badaczce przez autoréow
(Sekta i Otrebski, 2010).

Z uzyskanych w ten sposéb danych wynika, ze ponad siedem na dziesie¢ ba-
danych 0séb (73%) ma trudno$¢ z okresleniem poziomu uzyskiwanego ogélnego
wsparcia spotecznego lub uwaza je za raczej niezadowalajace, wykazujac tym sa-
mym na niski poziom wsparcia spotecznego. Na poziomie przeci¢gtnym ocenifa
otrzymywane wsparcie spoleczne prawie co czwarta badana rodzina (23%), ktéra
jest raczej zadowolona. Szczegolowa analiza uwzgledniajaca zmienng ,,miejsce re-
alizacji zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych” wskazuje, ze az 72% rodzin z grupy
»Dom” jest niezadowolonych z uzyskiwanego wsparcia, podczas gdy w grupie ,,In-
stytucja” rodzin majacych taki punkt widzenia jest o 2% wiecej. Z tym ze wérod
rodzin z grupy ,,Dom” 8% badanych oséb wskazato, Ze w ich ocenie wsparcie spo-
teczne jest zupelnie niezadowalajgce. Zatem sumujgc wyniki wskazujace na po-
ziom ponizej przecietnej, mozna uznac, ze w grupie ,Dom” (80%) poziom ogol-
nego wsparcia spotecznego oceniono gorzej o 6% w stosunku do rodzicéw z grupy
»Instytucja” (74%). Jedna piagta rodzin (20%) z grupy ,Dom” jest raczej zadowolo-
nych z otrzymywanego wsparcia spotecznego, podczas gdy w grupie ,, Instytucja”
rodzin podobnie oceniajacych wsparcie spoleczne jest ponad jedna czwarta (26%)
(Gatuszka, 2023).

Mimo iz uzyskane wyniki nie wykazuja istotnosci statystycznej, to wyraznie
wida¢, ze badane rodziny maja poczucie przecigtnego i ponizej przeci¢tnego po-
ziomu wsparcia spolecznego. Pozwala to okresli¢ poczucie zadowolenia z otrzymy-
wanego wsparcia w opinii badanych jako negatywne. Mozna zatem przypuszczacé,
ze sposob planowania przysztosci przez rodzicéw dzieci z GNI taczy si¢ posrednio
z niskim poczuciem otrzymywanego wsparcia.

Rodzice, ktorzy okreslili wsparcie spoleczne jako raczej zadowalajace, sta-
nowili grupe 14 rodzin. W swoich wypowiedziach wskazywali na obawy i strach
zwigzany z podejmowaniem mysli na temat przysztosci. Starajg sie raczej nie my-
$le¢ o tym, co bedzie, podkreslajac, ze liczy si¢ dzien dzisiejszy. Wielu trudno byto
okresli¢ plany na przysztos¢, widoczne byto unikanie tematu i myslenia o przy-
sztosci. Nieliczni oddawali si¢ modlitwie, wierzac, ze sytuacja sama si¢ rozwiaze.



Planowanie przez rodzicéw przysztosci ich dzieci z gteboka niepetnosprawnoscia intelektualng 183

Zaledwie jedna rodzina wyrazita nadzieje na powstanie systemowego rozwigzania,
ktére wspomoze ich w sytuacji opieki nad dorosta osobg z GNI.

Az 12 rodzin okreslito wsparcie jako raczej niezadowalajace. Wskazywali na
strach, trudnosci z mysleniem o przyszlosci oraz negatywne jej wyobrazenia. Nie-
podejmowanie dlugoterminowych planéw byto wymieniane jako sposéb na ra-
dzenie sobie z sytuacja: Nie wybiegam bardzo daleko, zyjemy dniem i chwilg, a co
bedzie w przyszlosci, czas pokaze, daleko do tego [8]. Samodzielne organizowanie
opieki i pomocy jawilo si¢ w wypowiedziach rodzicéw jako najlepszy sposob na
poradzenie sobie: Zy¢ jak najdluzej i si¢ nim zajmowad [2].

Dwie rodziny okreslity wsparcie jako zupelnie niezadowalajace. Jedna wyrazila
obawe: Boje sie [59]. Druga natomiast nie podjeta tematu planowania przysztosci.

Podsumowanie i wnioski z badan wiasnych

Celem badan byto poznanie planéw rodzicéw dzieci z GNI dotyczacych przyszto-
$ci ich i ich dzieci. Postuzono si¢ strategia badan mieszanych, by pozna¢ opinie
rodzicéw. Przeanalizowano wypowiedzi opracowane na podstawie zebranych da-
nych ilosciowych i jakosciowych, ktére zostaly wybrane z szeroko zakrojonych ba-
dan na temat probleméw wychowania rodzicielskiego dzieci z GNI.

Jak wynika z przeprowadzonych badan, rodzice niechetnie podejmuja rozmo-
wy dotyczace przysztosci ich i ich dzieci z niepelnosprawnoscig. Duza grupa oséb
pomineta w badaniach odpowiedzi na zagadnienia dotyczace przyszlosci. Wsrod
badanych dominuje niech¢é¢ do myslenia o przysztosci oraz obawy z nig zwigza-
ne. Wielu rodzicéw nie ma zadnych planéw. Sg przytloczeni i zmartwieni tym, co
moze ich czekaé w przysztosci, zapewne w kontekscie posiadanych doswiadczen
oraz aktualnych dziatan, jakie sg realizowane w odniesieniu do 0s6b z GNI. Tylko
nieliczni zwracaja uwage na trudnosci, jakie wiaza sie z opieka nad osobg z GNI
i brakiem kompetencji srodowiska spolecznego do udzielania im pomocy. Rodzice
stawiajg gléwnie na dzien dzisiejszy, dzialaja w kierunku zabezpieczenia wlasnych
podstawowych potrzeb i potrzeb swoich dzieci z niepelnosprawnoscia. Zaledwie
jedna rodzina wskazuje na przygotowywanie najblizszych do przejecia opieki nad
osobg z GNI, zupelnie nie bioragc pod uwage dzialania instytucjonalnego.

Badani rodzice nie planujg przysztosci glownie dlatego, ze nie majg na kogo
liczy¢. Brak jest dziatan majgcych na celu przygotowanie rodzin oséb z niepetno-
sprawnosciami do planowania przyszfosci. Nie ma ustawowo zapewnionej formy
poradnictwa majacej na celu $wiadome i realne planowanie przyszlosci w kon-
tekscie proponowanych form wsparcia spolecznego oraz starzejacego si¢ spole-
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czenstwa. Nikt z badanych nie powiedzial o realnych, sprecyzowanych, wprowa-
dzanych etapowo w zycie planach. W wypowiedziach brak konkretow; wiekszos¢
rodzin twierdzi, Ze nie mysli o przyszlosci albo nie mysli i nie méwi o niej z po-
wodu obaw. Co ciekawe, prawie kazdy badany liczy tylko na siebie, ewentualnie
na wspoimalzonka. Nikt réwniez nie wskazuje pozostatych dzieci jako potencjal-
nych opiekunéw dla rodzenstwa z GNI na przyszlos¢. Wiekszos¢ bazuje na wlas-
nym zdrowiu, Zyczy sobie przede wszystkim sil, zgody i stabilnosci, zeby moc jak
najdiuzej zajmowac si¢ dzieckiem.

Zaprezentowane wyniki badan potwierdzajg nieliczne odnalezione w literatu-
rze doniesienia na ten temat (Cytowska, 2023; Gawlik i Gomola, 2018; Zyta i Cwi-
rynkalo, 2014). Mimo to nie wyczerpujg mozliwosci odpowiedzi na postawione
w nich pytania badawcze. Sg raczej wstepem do dalszych rozwazan teoretyczno-
-praktycznych. Na ich kanwie mozna by poddac¢ eksploracjom kolejne wskazniki,
ktére moglyby okazac sie powiazane lub znaczace dla podjecia decyzji o planowa-
niu przysztoéci przez rodzicéw dzieci z GNI. Z pewnoscig zmieniajacy si¢ system
wsparcia bedzie mial wplyw na podejmowane w tym zakresie decyzje. Mozliwe,
ze przeprowadzenie analiz statystycznych uzyskanych wynikéw pozwolitoby na
okreslenie przypuszczanych zaleznosci. Rozmowa na temat korzystania z aktual-
nie dostepnych ustug wspierajacych rodziny oséb z niepelnosprawnosciami row-
niez mogtaby pozwoli¢ na rozwinigcie samego tematu dotyczacego obrazu przy-
sztosci w oczach oséb badanych. Wskazane zmienne wyznaczajg dalszy kierunek
eksploracyjny, ktory nieopisany w tych badaniach wcigz pozostaje otwarty.

Bibliografia

Aksamit, D. (2019). Kobiety-matki o macierzy#stwie. Socjopedagogiczne studium narracji matek do-
rostych 0s6b z glebokg niepelnosprawnoscig intelektualng. Wydawnictwo Akademii Pedagogiki
Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej.

Aksamit, D., Rola, J. (2023). Gl¢boka niepelnosprawno$¢ intelektualna w definicyjnym zwierciadle.
Niepetnosprawnos¢. Dyskursy Pedagogiki Specjalnej, (51), 116-130.

Baraniewicz, D., Baraniewicz, M. (2017). Osoba z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng w dro-
dze do dorostosci. Niepetnosprawnosé. Dyskursy Pedagogiki Specjalnej, (25), 102-111.

Creswell, J.W. (2013). Projektowanie bada#i naukowych. Metody jakosciowe, ilosciowe i mieszane
(thum. J. Gilewicz). Wydawnictwo Uniwersytetu Jagiellonskiego.

Cytowska, B. (2023). Doroslos¢ oséb z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng w percepcji na-
uczycieli, wychowawcow i opiekunéw - na podstawie narracyjnego przegladu literatury. Niepel-
nosprawnosc. Dyskursy Pedagogiki Specjalnej, (51), 131-151.

Cwirynkato, K. (2013). Dlaczego koniec edukacji nie jest poczatkiem integracji spotecznej? Osoby
doroste z niepelnosprawnoscia intelektualng w lokalnej przestrzeni. W: Z. Gajdzica (red.), Czto-



Planowanie przez rodzicéw przysztosci ich dzieci z gleboka niepetnosprawnoscia intelektualng 185

wiek z niepelnosprawnoscig w rezerwacie przestrzeni publicznej (s. 201-220). Oficyna Wydaw-
nicza ,,Impuls”.

Fundusz Solidarnosciowy. (2018). gov.pl. https://www.gov.pl/web/rodzina/fundusz-solidarnosciowy

Galuszka, 1. (2020). Wsparcie spoteczne w ocenie rodziny dziecka z gleboka niepetnosprawnoscia
intelektualng. Niepetnosprawnos¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej, (39), 174-188.

Galuszka, 1. (2023). Rodzice dzieci z glebokg niepetnosprawnoscig intelektualng wobec probleméw wy-
chowania. Wydawnictwo Naukowe UKEN.

Gawlik, E., Gomola, J. (2018). Rzeczywisto$¢ edukacyjna oséb z gleboka niepelnosprawnoécig inte-
lektualna. Zeszyty Naukowe Wyzszej Szkoly Humanitas. Pedagogika, 16, 203-212.

Gumienny, B. (2016). Funkcjonowanie dorostych osob z glebsza niepelnosprawnoscig intelektual-
ng - poglady rodzicéw. Niepetnosprawnos¢ - zagadnienia, problemy, rozwigzania, 20(3), 92-112.

Heszen, 1., S¢k, H. (2008). Psychologia zdrowia. Wydawnictwo Naukowe PWN.

Kedziora, S. (2017). Wsparcie spoleczne spostrzegane przez rodzicéw oséb doroslych z niepelno-
sprawnoécig intelektualng. Nauczyciel i Szkola, 4(64), 67-83.

Kope¢, D. (2007). Osoba z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng w systemie edukacji. W: Z. Ja-
niszewska-Nie$cioruk (red.), Problemy edukacji integracyjnej dzieci i mlodziezy z niepelnospraw-
nosciq intelektualng (s. 133-144). Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”

Kope¢, D. (2013). Rzeczywistos¢ (nie)edukacyjna osoby z glebokqg niepetnosprawnoscig intelektualng.
Zbiorowe instrumentalne studium przypadku. Wydawnictwo Naukowe UAM.

Kope¢, D. (2018). Pozoér w edukacji 0séb z glteboka niepelnosprawnoscia intelektualng. Terapia Spe-
cjalna Dzieci i Doroslych, (4) grudzien, 62-64.

Kope¢, D. (2020). Pozér w edukacji 0sob z gleboka intelektualng i wieloraka niepelnosprawnoscia.
Kultura - Spoteczeristwo — Edukacja, 18(2), 83-98 https://doi.org/10.14746/kse.2020.18.4.1
Kope¢, D. (2021). Koncepcja ksztalcenia z ForMatem w procesie edukacji ucznia z gteboka niepet-
nosprawnoscia intelektualng. Niepetnosprawnosc¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej, (41), 33-45.

https://czasopisma.bg.ug.edu.pl/index.php/niepelnosprawnosc/article/view/6313/5567

Ko$cidtek, M., Wolska, D. (2018). Mozliwosci terapii i wsparcia osob z glgbokg niepetnospraw-
noscig intelektualng i ich rodzin. Wydawnictwo Naukowe Uniwersytetu Pedagogicznego
w Krakowie.

Krause, A. (2005). Czlowiek niepetnosprawny wobec przeobrazen spolecznych. Oficyna Wydawnicza
»Impuls”

Kubinowski, D. (2010). Jakosciowe badania pedagogiczne. Filozofia. Metodyka. Ewaluacja. Wydaw-
nictwo UMCS.

Parchomiuk, M. (2021). Satysfakcja i wymagania w roli matki i ojca dziecka z niepetlnosprawno$cig.
Roczniki Teologiczne, 68(10), 25-44.

Pawelczak, K. (2008). Syndrom nieopuszczonego gniazda — problem rodzicéw oséb dorostych z nie-
pelnosprawnos$cia. W: U. Bartnikowska, C. Kosakowski, A. Krauze (red.), Wspélczesne problemy
pedagogiki specjalnej (s. 224-231). Wydawnictwo Uniwersytetu Warminsko-Mazurskiego.

Pilotazowy program ,,Rehabilitacja 25 plus”. (2023). pfron.org.pl. https://www.pfron.org.pl/o-fundu-
szu/programy-i-zadania-pfron/programy-i-zadania-real/pilotazowy-program-rehabilitacja-25-
-plus/dokumenty-programowe/program/tresc-programu-obowiazujaca/

Pisula, E. (2007). Rodzice i rodzeristwo dzieci z zaburzeniami rozwoju. Wydawnictwa Uniwersytetu
Warszawskiego.

Prysak, D. (2015). Codziennos¢ osoby z glebokqg niepetnosprawnosciq intelektualng w domu pomocy
spolecznej. Wydawnictwo Uniwersytetu Slgskiego.


http://gov.pl
https://www.gov.pl/web/rodzina/fundusz-solidarnosciowy 
https://doi.org/10.14746/kse.2020.18.4.1
https://czasopisma.bg.ug.edu.pl/index.php/niepelnosprawnosc/article/view/6313/5567
http://pfron.org.pl
https://www.pfron.org.pl/o-funduszu/programy-i-zadania-pfron/programy-i-zadania-real/pilotazowy-program-rehabilitacja-25-plus/dokumenty-programowe/program/tresc-programu-obowiazujaca/
https://www.pfron.org.pl/o-funduszu/programy-i-zadania-pfron/programy-i-zadania-real/pilotazowy-program-rehabilitacja-25-plus/dokumenty-programowe/program/tresc-programu-obowiazujaca/
https://www.pfron.org.pl/o-funduszu/programy-i-zadania-pfron/programy-i-zadania-real/pilotazowy-program-rehabilitacja-25-plus/dokumenty-programowe/program/tresc-programu-obowiazujaca/

186 Izabella Gatuszka

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 23 kwietnia 2013 r. w sprawie warunkoéw i spo-
sobu organizowania zaj¢¢ rewalidacyjno-wychowawczych dla dzieci i mlodziezy z uposledze-
niem umystowym w stopniu gtebokim Dz.U. 2013 poz. 529 (2013) (Polska).

Sekta, W., Otrebski, W. (2010). Skala poczucia zadowolenia z otrzymywanego wsparcia spolecznego —
SPZOWS [udostepniona przez autora].

Stelter, Z. (2015). Poczucie sensu zycia rodzicéw dzieci niepelnosprawnych intelektualnie. Diame-
tros, (46), 92-110.

Tylewska-Nowak, B. (2010). Umiarkowana i znaczna niepelnosprawno$¢ intelektualna. W: A. Ja-
koniuk-Diallo, H. Kubiak (red.), O co pytajg rodzice dzieci z niepetnosprawnoscig? (s. 42-59).
Wydawnictwo Difin.

Ustawa z dnia 3 grudnia 2010 roku o zmianie ustawy o ochronie zdrowia psychicznego Dz.U. 2011
nr 6 poz. 19 (2011) (Polska).

Wrona, S. (2011). Osoba glgboko uposledzona umystowo w systemie edukacji. Analiza poréwnawcza
zajec rewalidacyjno-wychowawczych. Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”

Zyta, A. (2011). Zycie z zespolem Downa. Narracje biograficzne rodzicéw, rodzeristwa i dorostych 0s6b
z zespotem Downa. Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”.

Zyta, A., Cwirynkalo, K. (2014). Starzejacy sie rodzice, starzejace sie dzieci: problemy rodzin 0séb
z niepetnosprawnoscig intelektualng. Niepelnosprawnoscé, (13), 54-67.



