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Abstract

Life activity of parents raising a child with a disability as an important element of their
health protection

Diagnosis of a child’s disability becomes a cause of stress that applies to the whole family, above all
the mother, who most often deals with the care and upbringing of the child. Disability absorbs the
physical and mental resources in the family, because much of the attention is focused on the child.
Parents, and above all mothers, are tired both physically and mentally. Life activity, understood as
professional activity, as well as spending free time away from home, enables disengagement from
the child’s disability, which may have a beneficial effect on the improvement of well-being.

The aim of the article is to present the professional activity of parents bringing up a child with
disabilities, free time, tourism, and leisure outside the place of residence. The study was based on
unpublished data from the Household Budget Survey (BBGD 2014) and data from the study “Entre-
preneurial and Consumer Behaviors in Families Caring for Children and Teenagers with Disabil-
ities” financed by the National Center for Science (OPUS 4) and individual interviews.
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Wstep

Rodzina po otrzymaniu diagnozy o niepetnosprawnosci dziecka musi dostosowac
sie do nowych obowigzkow 1 wyzwan zwigzanych z opiekg nad nim i jego reha-
bilitacjg (Komorowska 2014; Kosmalowa 2007, s. 109—115). Aktywnos$¢ zyciowa
jej cztonkow ulega zmianom, niejednokrotnie w kierunku zmniejszenia aktywno-
Sci zawodowej lub catkowitej z niej rezygnacji, ograniczenia kontaktow towarzy-
skich oraz wyjazdoéw wypoczynkowych na rzecz pozostania w domu lub wyjazdu
na turnus rehabilitacyjny.

Aktywno$¢ zyciowa jest w niniejszym artykule rozumiana jako aktywnos$¢
zawodowa i spgdzanie czasu wolnego poza domem. Aktywnos$¢ fizyczna i umy-
slowa poprawia stan emocjonalny cztowieka i obniza poziom jego stresu (Trusz-
kowska-Wojtkowiak 2012, s. 196-212), co w wypadku rodzicéw wychowujacych
dziecko z niepelnosprawnoscig ma bardzo duze znaczenie. Dorosli ci podlegaja
bardzo duzemu stresowi, ktory jest zwigzany zar6wno z samg niepetnosprawnos-
cig ich potomka, jak i z potrzebg organizowania wsparcia dla dziecka. Codzien-
na rehabilitacja, obserwacja postepow dziecka (lub ich brak), niepokdj zwigzany
z przyszto$cig dziecka!, niemozno$¢ zalatwienia niektorych spraw — to tylko
niektére z wielu czynnikow, z ktérymi borykaja si¢ rodzice (Komorowska 2016,
s. 31-34). Nalezy w tym miejscu rowniez nadmienié¢, ze rodzice dzieci z niepel-
nosprawno$cig doswiadczajg obcigzenia psychicznego, lecz takze fizycznego.
W przypadku dziecka niepetnosprawnego ruchowo rodzic musi bowiem wspierac¢
je podczas wstawania z t6zka, siadania na wéozku rehabilitacyjnym, ale tez w wy-
padku korzystania z toalety. Rodzicowi dziecka z niepelnosprawnoscia trudno
rowniez pogodzi¢ prace i opieke nad dzieckiem (Kubicki 2016, s. 13—15).

Praca zawodowa nalezy do najwazniejszych czynnikéw pozycji spotecznej
(Giddens 2008, s. 305-319; Gitling 2013, s. 211-221). Jest to ponadto zrdédto
srodkow finansowych na zycie. W wypadku rodzin wychowujacych dzieci z nie-
pelnosprawnos$ciag podjecie aktywnosci zawodowej nalezy potraktowac rowniez
jako wsparcie psychiczne rodzicoOw, poniewaz praca umozliwia oderwanie si¢ od
niepetnosprawnosci dziecka i nabrania dystansu do swojego zycia. Czgsto jednak
rodzic, przede wszystkim matka, poswieca si¢ catkowicie opiece nad dzieckiem,
przez co rezygnuje z pracy.

Praca oraz wypoczynek okres$laja aktywnos$¢ zyciowag czlowieka. Celem
niniejszego artykulu jest przedstawienie aktywno$ci zawodowej rodzicow
wychowujacych dziecko z niepetnosprawno$cig oraz ich czasu wolnego (takze

I Co trzecia osoba w badaniu przeprowadzonym w ramach projektu ,,Zachowania przedsie-
biorcze i konsumpcyjne w rodzinach opiekujacych si¢ dzie¢mi i mlodzieza z niepetnosprawnos-
cig” (NCN OPUS 5) martwita si¢ o przyszto$¢ dziecka, gdy zabraknie rodzicéw. Na tym samym
poziomie byt odsetek odpowiedzi dotyczacy zmartwien, ze dziecko bedzie Zle traktowane przez
réwiesnikow.
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w obszarze turystyki i wypoczynku). W tekscie wykorzystano dane jednostkowe
Badania Budzetow Gospodarstw Domowych (BBGD 2014) oraz dane z badania
»Zachowania przedsigbiorcze i konsumpcyjne w rodzinach opiekujacych
si¢ dzie¢mi i mlodziezg z niepelnosprawnoscig” finansowanego ze Srodkow
Narodowego Centrum Nauki (OPUS 5). W artykule zostaty takze wykorzystane
fragmenty wywiadow przeprowadzonych przez autorke.

Czas dla rodzica

Aktywnos¢ zyciowa rodzice mogg zazwyczaj podejmowac, gdy ich dziecko znaj-
duje si¢ pod czyjas opieka lub gdy jest na tyle samodzielne, ze moze zosta¢ samo
w domu. Na wykresie 1 wida¢, ze okoto 62% matek wychowujacych dziecko
z niepetnosprawnoscia, bioracych udziat w badaniu ,,Zachowania przedsigbiorcze
1 konsumpcyjne w rodzinach opiekujacych si¢ dzie¢mi i mtodzieza z niepetno-
sprawnoscia” okreslito, ze gdy dziecko jest w okresie przedszkolno-szkolnym,
jest ono pod opiekg instytucji 4-8 godzin w ciggu dnia. Jesli dziecko uczgszcza do
przedszkola Iub do szkoty, czas, ktoéry w niej spedza, rodzic (najczesciej matka)
moze poswigci¢ sobie. Nalezy zwroci¢ uwage, ze w pewnym wieku dzieci petno-
sprawne same wracaja do domu, poniewaz sa samodzielne. W wypadku dziecka
z niepetosprawnoscia intelektualng taka chwila najczesciej nie nadejdzie. Matka,
jezeli chce pracowac¢, musi wige swoja aktywno$¢ zyciowa dostosowac do po-
trzeb dziecka oraz do wymogow instytucjonalnych, na przyktad godzin przywo-
zenia dziecka do domu przez transport miejski.

Beata: Nie pracuje. Mieszkam 8 km od miasta, w ktorym dzieci chodza do szkoty. Mam dwoje
dzieci z niepelnosprawnoscia. Starszy syn ma autyzm, mlodsza corka ma zespot Downa. Zawozg
je do szkoly. Nie wracam do domu, bo mi si¢ nie oplaca. Czekam do 12 i zabieram je do domu.
Miedzy 8 a 12 pomagam jako wolontariusz w fundacji dla dzieci z niepetnosprawnoscia. Czuje
si¢ zme¢czona niepelnosprawnos$cia. Bo ciggle mnie otacza. Ale nie moge p6j$¢ na etat do pracy.
Zbyt czgsto by mnie nie bylo, a poza tym pracodawca wymagatby pelnej dyspozycyjnosci i pracy
na peten etat. W tym roku dwoje dzieci jedzie na kolonie, mam nadziej¢, ze pojada w tym samym

czasie. Wtedy odpoczng. W domu nie odpoczywam, bo mam dwojke dzieci z niepetnosprawnoscia
do ogarniecia. Wieczorem padam i nie mam na nic sity?.

Ewelina: Zawozg Julke do szkoty. Nie chce, zeby jechata z dowozem miejskim, bo bedzie du-
go jechata. Dowo6z musi zbiera¢ po kolei wszystkie dzieci. A tak jedzie prosto do szkoty. Do 12 mam
czas. Wtedy pracuje¢. Dobrze, Zze mam pracg, ktorej czas moge sama sterowac. Prowadze dziatalnos¢
gospodarcza. Odbieram Julke i jedziemy na rehabilitacj¢. Musi codziennie ¢wiczy¢, w przeciwnym
wypadku choroba bedzie postgpowac. Jeszcze mam syna, ktory tez potrzebuje mojej uwagi. Potem
mam czas, gdy dzieci sa w 16zkach, po 20:30. Dzieci same jeszcze nie wyjezdzaly. Julka nie poje-
dzie na wakacje beze mnie. Syn juz niedtugo tak.

2 Wywiady osobiste zostaly przeprowadzone przez autorke w 2016 roku w ramach badania
OPUS 5, a nastepnie w 2017 roku.
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Basia: Piotrek jest bardzo dtugo w szkole. Odbierany jest jako pierwsze dziecko, dlatego
spedza 45 minut w busie. Przyjezdzam po niego do szkoty, gdy skonczg prace, dlatego jest w szkole
od 8 rano do godziny 17. Do domu jedziemy ze szkoty pol godziny, poniewaz szkota specjalna jest
tak daleko. W domu jest o 17:30. Samotnie wychowuj¢ syna, dlatego musz¢ pracowac.

ogoétem

0-3 lata

4-6 lat

7-12 lat

13-15 lat

16-18 lat

[ do 4 godzin M 4-8 godzin B powyzej 8 godzin

Wykres 1. Srednia liczba godzin, w ktorych dziecko z niepetnosprawnoscia byto pod opieka
instytucji (na przyktad przedszkole, szkota) w dni robocze w 2014 roku

Zrodto: opracowanie wiasne na podstawie danych z badania ,,Zachowania przedsiebiorcze i kon-
sumpcyjne w rodzinach opiekujacych si¢ dzie¢mi i mlodzieza z niepelnosprawnoscia”.

Rodzice dzieci z niepetnosprawnoscig deklaruja bardzo niewielka aktywnos¢
w weekendy oraz w $wigta (wykres 2). Co trzecia osoba (27%) 4 razy lub wig-
cej w ciagu roku spotkata si¢ na forum rodzinnym Iub towarzysko, natomiast
73% — mniej niz 4 razy, czyli rzadziej niz raz na kwartal. Jedynie 23% okreslito,
ze korzysta z aktywnej rekreacji w poblizu domu 4 razy lub wiecej w ciggu roku.
Az 37% respondentéw podato, ze nie wyjechato nigdzie bez dziecka z niepetno-
sprawnoscia, z kolei 63% skorzystato z takiej mozliwosci odpoczynku. Warto
podkresli¢, ze prawie potowa respondentéw (48%) niekorzystajacych z aktyw-
nos$ci, ktore zostaly wymienione na wykresie 2, za przyczyne swojej biernosci
podato brak pieniedzy. Po mniej wiecej 20% respondentdw jako przyczyng nie-
aktywnos$ci w tym obszarze wskazato brak dobrych pomystow, brak ciekawych
propozycji ze strony rodziny i znajomych, potrzebe zostania w domu i zaopieko-
wania si¢ swoim niepetnosprawnym dzieckiem.
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P62. Czy w ciggu ostatniego roku (2014 i 2015 do dzisiaj) uczestniczyt Pan/i Pani
w nastepujgcych rodzajach aktywnosci w weekendy/swieta, Jedli tak, to ile razy?

Wyijécie na spotkanie rodzinne/towarzyskie 14 27

W aktywnej (fizycznej) rekreacji w poblizu
wiasnego domu (we wtasnej miejscowosci)
— basen, rower, spacery, biegi,

nordic walking, inne zajecia tego typu

Wyjazd z rodzing (i z dzieckiem |
niepetnosprawnym) poza miejsce statego
zamieszkania (do innej miejscowosci:

do rodziny, na dziatke, do osrodka
wypoczynkowego, do hotelu itp.),

z noclegiem |

Wyjscie do kina, teatru, muzeum,
na koncerty, wystawy

Wyjazd z rodzing (bez dziecka|
niepetnosprawnego) poza miejsce statego
zamieszkania (do innej miejscowosci:
do rodziny, na dziatke, do osrodka
wypoczynkowego, do hotelu itp.),

z noclegiem |

[J 0 (brak aktywnosci) 01 raz 12 razy M 3 razy M 4 i wiecej
N = 686

Wykres 2. Czestotliwos¢ korzystania z wybranych aktywnoséci w weekendy i $wigta w ciggu
ostatniego roku

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie danych z badania ,,Zachowania przedsigbiorcze i kon-
sumpcyjne w rodzinach opiekujacych si¢ dzie¢mi i mtodzieza z niepetnosprawnoscia”.

W BBGD 2014 respondenci mieli okresli¢ stopien zaspokojenia réznych po-
trzeb. Jedna z nich byta potrzeba wyjscia do teatru, na koncerty albo do kina, ktora
GUS okreslit jednym stowem jako ,.kultura”. W tabeli 1 przedstawiony zostat po-
ziom zaspokojenia tej potrzeby, w podziale na gospodarstwa z dzieckiem z niepet-
nosprawnoscig oraz na gospodarstwa z dzie¢mi bez niepetnosprawnosci. Potrzebg
te jako zaspokojong na poziomie pozytywnym (dobrze, raczej dobrze) ocenito
44% gospodarstw z dzieckiem bez niepetnosprawnosci. W wypadku gospodarstw
z dzieckiem niepelnosprawnym odsetek gospodarstw oceniajacych stopien zaspo-
kojenia tej potrzeby byt o 20 p.p. nizszy. Z kolei potrzebe te jako zaspokojona
na niskim poziomie (raczej zle, zle) okreslito 22% gospodarstw z dzieckiem bez
niepetnosprawnosci. W przypadku gospodarstw z dzieckiem niepelnosprawnym
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odsetek gospodarstw oceniajacych stopien zaspokojenia tej potrzeby byt wyzszy
i wynosit 38%. Jak mozna zauwazy¢, potrzeba ta jest gorzej zaspokojona w gru-
pie gospodarstw z dzieckiem z niepelnosprawnoscia w porownaniu z gospodar-
stwami z dzie¢mi bez niepetnosprawnosci.

Jako miernik stopnia zaspokojenia potrzeb w BBGD 2014 zostata przyjeta
$rednia arytmetyczna’. W wypadku gospodarstw z dzie¢mi bez niepetnosprawno-
$ci wskaznik zaspokojenia potrzeb kulturalnych byl na poziomie 4,3, natomiast
w drugiej grupie porownawczej byl nizszy i wynosit 3,7.

Tabela 1. Poziom zaspokojenia potrzeby kultury (% gospodarstw)

Kultura
Ocena
Rodzaj gospodarstwa raczej prz.eciqtnie; raczej nie
dobrze ani dobrze, , Zle
dobrze ., zle dotyczy
ani Zle

z dzie¢mi bez

. L. 21,7 22,0 32,3 14,6 7.4 2,0
niepetnosprawnos$ci
z dzieckiem 2 nie- 10,9 13,1 35,1 23,0 15,4 2,6
petnosprawnodcia

Zrodto: opracowanie wlasne na podstawie nieopublikowanych danych z BBGD 2014.

Turystyka i wypoczynek

Cztowiek musi odpoczywac, zeby zregenerowac sity do dalszej pracy. Kodeks
pracy przewiduje dla pracownikéw zaré6wno odpoczynek dobowy, jak i w ciagu
roku. W art. 162 k.p. jest zapisane, ze co najmniej jedna czgs¢ wypoczynku nie
moze trwac krocej niz 14 kolejnych dni kalendarzowych. W wypadku przeciaze-
nia zadaniami moze bowiem pojawic si¢ wypalenie zawodowe. Jezeli natomiast
chodzi o rodzicéw opiekujacych si¢ dzieckiem z niepelnosprawnoscia, to czesto
dochodzi u nich do zjawiska tak zwanego wypalenia si¢ sit. Rodzic czuje wow-
czas zmeczenie nie tylko fizyczne, lecz takze psychiczne (Bujak 2013, s. 112—-118;
Sekutowicz, Kwiatkowski 2013, s. 29-50).

Wykres 3 pokazuje liczbe wyjazddéw respondentow badania ,,Zachowania
przedsigbiorcze i konsumpcyjne w rodzinach opiekujacych sie dzie¢mi i mtodzie-
73 z niepetnosprawnoscia” w ciggu 2014 roku poza miejsce zamieszkania. Prawie
40% os0b stwierdzito, ze nie wyjechato ani razu, co $wiadczy o braku wypoczyn-
ku. Sposréd badanych, ktorzy nie wyjechali, 70% stwierdzito, ze powodem byt

3 Srednia arytmetyczna jest miara przecietnego poziomu zmiennej, bedaca wypadkowa
wszystkich wartosci cechy i jest wrazliwa na wartosci skrajne. Stosuje si¢ ja w wypadku cech ilos-
ciowych. W przypadku oceny stopnia zaspokojenia potrzeb wartos¢ mediany nie oddataby w pelni
charakteru miernika, jakim jest stopien zaspokojenia potrzeb.
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brak pienigdzy, dla 24% byt to braku urlopu, a dla 14% — Ze jest to zbyt trudne
i zbyt meczace przedsigwzigcie.
P65. lle razy w ciggu 2014 roku wyjezdzatl/a Pan/Pani poza miejsce swojego statego
zamieszkania na dtuzszy wypoczynek (wakacje, urlop) przynajmniej z 4 noclegami
P66. lle razy w tych wyjazdach uczestniczyto niepetnosprawne dziecko

Liczba wyjazdéw w 2014 roku poza miejsce zamieszkania
0 razy 36%

1raz 29%
2 razy

3 razy

4 razy i wiecej

R
Wykres 3. Liczba wyjazdow w 2014 r. poza miejsce zamieszkania

Zrodto: opracowanie wiasne na podstawie danych z badania ,,Zachowania przedsiebiorcze i kon-
sumpcyjne w rodzinach opiekujacych si¢ dzie¢mi i mlodzieza z niepelnosprawnoscia”.

W wypadku dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng moga si¢ zdarzaé sy-
tuacje, w ktorych rodzice poswigcaja swoj urlop wypoczynkowy na zajecie sie
dzieckiem podczas wakacji, co w przypadku jednoczesnego wykonywania obo-
wigzkow pracowniczych i zadan zwigzanych z opieka nad dzieckiem powoduje,
ze rodzic nie jest w stanie zregenerowac swoich sit.

Magda: Brakuje w wakacje potkolonii dla dzieci niepelnosprawnych. Moj urlop i urlop mo-
jego meza nie pokrywa polowy wolnych dni, jakie ma syn w szkole. Musimy jeszcze wykorzystac
urlop babci i wspomoc si¢ jeszcze opiekunka. Zajecia dzienne sg dla wszystkich innych dzieci, ale
nie dla dzieci niepetnosprawnych. ProsiliSmy nasza szkole, zeby cos zorganizowata, ale poniewaz
szkota jest stara, w wakacje sg remonty. Nie wyjezdzamy wspdlnie na wakacje. Jedynie w weeken-
dy. Staram si¢ tak zorganizowac czas, zeby moj syn mial wspomnienia z wakacji, np. idziemy do
200, jedziemy nad jezioro*.

Jak wynika z tabeli 2, im dziecko jest starsze, tym czgsciej wyjezdza w celach
turystycznych bez opiekunow i na dtuzej. Jednak praktycznie co piaty nastolatek
z niepelnosprawnoscig nie wyjechat ani razu bez rodzicow w ciagu roku (28%
dzieci w wieku 13—15, 23% dzieci w wieku 16—18 lat). Wynika z tego, ze rodzice
sprawuja nad nimi ciagla opieke bez mozliwosci wypoczynku w zasadzie przez
cale ich zycie. Nalezy zauwazy¢, ze w rodzinach z dzie¢mi bez niepelnosprawno-

4 Wywiad przeprowadzony w 2010 roku w ramach badan do pracy doktorskiej autorki arty-
kutu.
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$ci mtodziez w tym wieku wyjezdza juz sama na obozy i kolonie, staje si¢ samo-
dzielna. 57% dzieci niepetosprawnych z rodzin osob pracujacych w 2014 roku
wyjechato bez opieki rodzicéw ze szkola, przedszkolem lub osrodkiem wycho-
wawczym. W grupie dzieci z rodzin osob niepracujgcych ten odsetek byt znacza-
co mnigjszy 1 wynosit 46%.

Tabela 2. Liczba wyjazdow dziecka w 2014 roku poza dom w celach turystycznych/wypo-

czynkowych z co najmniej 1 noclegiem bez udzialu rodzicow/opiekunéw na co dzien odpo-
wiedzialnych za dziecko

Liczba wyjazdow ) 3 razy
- - ani razu 1 raz 2 razy ST
Wiek dziecka 1wigee)
0-3 lata 50% 25% 15% 10%
4-6 lat 52% 17% 14% 17%
7-12 lat 34% 29% 21% 16%
13-15 lat 28% 25% 20% 26%
16-18 lat 23% 35% 20% 22%

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie danych z badania ,,Zachowania przedsigbiorcze i kon-
sumpcyjne w rodzinach opiekujacych si¢ dzie¢mi i mtodziezg z niepetnosprawnoscia”.

W wypadku rodzicow dzieci z niepetnosprawnos$cia turnus rehabilitacyjny,
na ktoéry mozna uzyska¢ dofinansowanie, jest traktowany przez niektorych z nich
jako forma wypoczynku, mimo ze dziecko jest tam rehabilitowane i trzeba prze-
strzegac¢ regut czasowych. Jednak nie wszyscy rodzice uwazaja, ze turnus rehabi-
litacyjny pozwala wypoczac.

Jadwiga: Ja na turnusach rehabilitacyjnych wypoczywam. Nie musz¢ gotowac (i juz samo to
jest boskie), chodzi¢ do pracy, ogarnia¢ tego calego bataganu. Przebywam z ludzmi, ktorzy wiele
rozumieja bez stdw. Na basen sobie pochodzg, masaz jakis si¢ trafi, czego$ przydatnego si¢ dowiem,
wys$mieje za wszystkie czasy, naladuje baterie. Przy tym poziomie stresu, ktory majg na co dzien
rodzice niepetnosprawnych dzieci, to jest bezcenne. Gdybym miata fundusze, to na pewno jezdzi-
fabym raz w roku.

Teresa: Ja na poczatku w ogole nie jezdzitam na turnusy rehabilitacyjne. Stwierdzitam, ze syn
ma na co dzien tyle zajec i terapii, ze nie ma potrzeby jechac na turnus. Raczej na rodzinne waka-
cje, zeby i on po cigzkiej swojej pracy odpoczal. Teraz syn jest juz nastolatkiem, nie ma juz zajec
w OWI. I uwazam, ze teraz witasnie warto pojechac na turnus. Raz w roku to jest dla nas akurat.
I do tego tez oczywiscie wspolny wakacyjny wyjazd wypoczynkowy juz bez terapii. Choc¢by to miat
by¢ tylko wspolny weekend. Odkad mamy subkonto, mozemy w ten sposdb organizowac nasze
wyjazdy.

Janina: Jezdzitam z corka na turnusy, gdy byta mata. Po czterech latach stwierdzitam, ze czas
z tym skonczy¢ i zy¢ normalnie. WyjezdzaliSmy raz w roku na wspolny wyjazd rodzinny, czasami
tylko ja i corka. Mogtam tak zadecydowac, poniewaz corka ma zespdt Downa i w pewnym momen-
cie nie potrzebowali§my juz tak intensywnej rehabilitacji.
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Wigkszy odsetek rodzicow zarowno w rodzinach z dzieckiem z niepetno-
sprawnoscia, jak i bez niepetnosprawnosci ocenia stopien zaspokojenia potrzeb
zwigzanych z wypoczynkiem poza miejscem zamieszkania negatywnie (raczej
zle, zle). Jednak odsetek gospodarstw z dzieckiem niepetnosprawnym jest wyzszy
0 20,2 p.p. w poréwnaniu z drugg grupa rodzicow (tabela 3).

Tabela 3. Poziom zaspokojenia potrzeby wypoczynku (% gospodarstw)

Turystyka i wypoczynek poza miejscem zamieszkania

Ocena
Rodzaj gospodarstwa raczej P rZ.eci(;tnie, raczej nie
dobrze ani dobrze, i zle
dobrze ., zle dotyczy
ani zle

z dzie¢mi bez

. L. 14,7 15,1 28,7 18,8 20,1 2,6
niepelnosprawnosci
2 dzieckiem z nie- 8,1 7,6 222 25,3 33,8 3,0
pelnosprawnoscia

Zrodto: opracowanie wlasne na podstawie nieopublikowanych danych z BBGD 2014.

Aktywnos¢ zawodowa

Jan Pawel Il zauwazyt: ,,Praca jest dobrem cztowieka — dobrem jego czlowie-
czenstwa — przez pracg bowiem cztowiek nie tylko przeksztatca przyrode, do-
stosowujac ja do swoich potrzeb, ale takze urzeczywistnia siebie jako czlowiek,
a takze poniekad bardziej staje si¢ czlowiekiem” (Encyklika 1982).

W wypadku rodzicow z dzieckiem z niepelnosprawnoscig stowa te nabieraja
szerszego znaczenia. Praca bowiem nie tylko dostarcza $rodkéw do zycia. Poma-
ga rowniez w nawigzywaniu wiezi miedzyludzkich i relacji spotecznych. W pira-
midzie potrzeb Abrahama H. Maslowa potrzeba przynaleznosci jest trzecia, ktora
cztowiek chce zaspokoié¢ (po potrzebach fizjologicznych i bezpieczenstwa). Wy-
konywany zawdd lokuje danego czlowieka w strukturze spolecznej; praca daje
mozliwo$¢ samorealizacji. Jesli wiec rodzic nie pracuje, jego relacje spoleczne sg
niewielkie i nie zostaje zaspokojona potrzeba przynaleznos$ci.

Dodatkowo w przypadku rodzicéw dziecka z niepelnosprawnos$cia prace nale-
zy potraktowac jako mozliwos¢ odpoczynku od dziecka i skupienia si¢ na innych
problemach niz niepetnosprawnos¢. Jednak tylko 37% respondentow wskazato, ze
praca umozliwia oderwanie si¢ (odpoczynek) od niepetnosprawnego dziecka (wy-
kres 4). Tak niski odsetek odpowiedzi twierdzacych mozna wytlumaczy¢ tym, ze
matce w Polsce jest wstyd si¢ przyznac¢ do tego, ze jest zmegczona swoim dzieckiem.
Az 67% respondentéw podato, Zze praca to mozliwos$¢ kontaktu z ludzmi, a okoto
60% stwierdzito, ze praca daje mozliwos¢ rozwoju zawodowego i osobistego.
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Monika: Po urodzeniu Ani przez pierwszy rok bardzo intensywnie si¢ nig zajmowatam. Potem
musiatam co$ zrobi¢ dodatkowego, bo inaczej bym zwariowata. Ciggle to samo. Ci sami ludzie, te
same problemy. Wszedzie dookola niepetnosprawne dzieci. Posztam najpierw na studia podyplo-
mowe, ktore do dzisiaj sa mi niepotrzebne. Ale pozwolilty mi nabra¢ dystansu. Poszukatam pracy
i pracuj¢. Jednoczesnie czuwam nad moja corka. Nie jest fatwo. Ale co$ za co$. Dzigki pracy mam
site dla dziecka’.

P38. Prosze okresli¢, czy sie Pan/Pani zgadza czy tez nie zgadza
z danymi stwierdzeniami?

praca to kontakt z innymi ludzmi

E

praca daje niezalezno$¢ finansowg

praca jest potrzebna cztowiekowi, poniewazi
daje poczucie wiasnej wartosci ‘ ‘

X2
N
a

praca daje mozliwos¢ rozwoju zawodowego ‘ ‘

praca daje mozliwo$¢ rozwoju osobistego ‘ ‘

w
N

w
~
i ]

praca jest potrzebna cztowiekowi, ‘ ‘
poniewaz daje zyciu sens

praca zapewnia przysztg emeryture ‘ ‘

N
K

N
o
-
w
~

praca to mozliwo$¢ oderwania sig ‘ ‘
(odpoczynku) od niepetnosprawnosci dziecka

praca to moje marzenie, ‘ ‘
ktore nie moze sie spetni¢

praca to miejsce gdzie sie mecze ‘

[[]zdecydowanie nie [Jraczejnie [ anitak aninie M raczejtak M zdecydowanie tak
N = 686
Wykres 4. Znaczenie pracy dla rodzicow dziecka z niepetnosprawnoscia

Zrodto: opracowanie wiasne na podstawie danych z badania ,,Zachowania przedsiebiorcze i kon-
sumpcyjne w rodzinach opiekujacych si¢ dzie¢mi i mtodziezg z niepetnosprawnoscia”.

Katarzyna: Mam zaplecze finansowe. Dzigki temu sta¢ mnie bylo, zeby dotozy¢ si¢ do wozka
czy do innych sprzetow rehabilitacyjnych. Lubi¢ pracowaé z ludzmi. Mam zaplecze socjalne, dobre
zaplecze socjalne. I to jest bardzo wazne. Bo to gdzie$ tam w jakiej$ dziedzinie zycia daje mi spokd;j.
Ze tu si¢ moge skupi¢, nie musze si¢ 0 wszystko martwic, a tak tu brak pieniedzy, cztowiek jest zda-
ny sam na siebie, nie ma przyjaciol. Siedzi w tym domu skazany na to dziecko, bo to jest skazanie na
dziecko. I obydwoje zaczynajg si¢ zapetla¢ — matka z dzieckiem. I obydwoje zaczynaja fiksowac.
No bo tak jest w wigkszosci, niestety.

5 Wywiad przeprowadzony w 2010 roku w ramach badan do pracy doktorskiej autorki arty-
kutu.
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We wskazanym kontekscie nalezy zwroci¢ uwage na dysproporcje w aktyw-
nosci zawodowej matek dzieci bez niepelnosprawnosci i z niepetnosprawnoscia.
Kobiety pracujace zawodowo stanowily 41% wszystkich matek, ktéore wychowu-
ja dziecko z niepetnosprawnoscig. Natomiast kobiety, ktore wychowuja dziecko
pelosprawne i jednoczesnie pracuja, stanowity 71,6% swojej grupy. Réznica po-
miedzy dwiema grupami matek to 30 p.p.

Zakonczenie

Rodzina odgrywa niezwykle wazng rol¢ w procesie wychowania i wspierania dzie-
cka (Obuchowska 1991, s. 18). W wypadku diagnozy niepelnosprawnosci u dziecka
jego opiekunowie (rodzice) stajg przed nowymi wyzwaniami i obcigzeniami za-
réwno ze strony psychicznej i fizycznej, jak i finansowej i organizacyjnej. Pojawia
si¢ stres, czesto wypalenie sie sit.

Analiza danych liczbowych i wywiadow z rodzicami pokazata, Zze z jednej
strony w badanych rodzinach wystepuje niska aktywno$¢ zyciowa w weekendy
i w $wigta, z drugiej — potrzeba kultury®, czyli na przyktad wyjscia do kina, jest
bardzo stabo zaspokojona. Jako glowny powdd stabej aktywnosci rodzice podaja
finanse. Mozna jednak przypuszczaé, ze w czasach gdy duzo imprez organizowa-
nych jest przez samorzady, dzi¢ki czemu sa one darmowe, powodem niskiej ak-
tywnos$ci w weekendy i1 $wigta jest zmegczenie rodzicow, stabe kontakty spolecz-
ne, zamknigcie si¢ w $wiecie niepetnosprawnos$ci. Przyczyna moze by¢ rowniez
niemozno$¢ pozostawienia dziecka w domu bez czyjego$ wsparcia. Duza czg$¢
rodzicow sprawuje bowiem opieke nad swoim dzieckiem przez caty rok, nieza-
leznie od wieku dziecka. Przyktadowo, w 2014 roku 36% rodzicéw nie wyjechato
ani razu poza miejsce zamieszkania. Czas wolny rodzic ma dla siebie, gdy dzie-
cko przebywa pod opieka, to znaczy, gdy jest na przyktad w przedszkolu, szkole
albo kiedy kto$ sprawuje nad nim opieke. Nie pracuje 50% matek opiekujacych
si¢ dzieckiem z niepelnosprawnoscia.

Wnhnioski te pokazuja, ze potrzebne jest wsparcie rodzin z dzieckiem z niepet-
nosprawnosciag w celu zapewnienia im czasu wolnego, wypoczynku i oderwania
si¢ od niepetnosprawnosci. Zeby dziecko czulo si¢ kochane, rodzic musi mie¢
do tego site. Gdy jest zmeczony, sfrustrowany i wypalony, nie pos§wigci nalezy-
tej uwagi dziecku. Do prawidlowego rozwoju dziecka potrzebne sa bowiem nie
tylko zajecia terapeutyczne, lecz takze mitos¢ i akceptacja. W dodatku rodzic be-
dzie zajmowat si¢ dzieckiem z niepelnosprawnoscia intelektualna rowniez w sy-
tuacji, gdy bedzie ono juz peloletnie. Musi mie¢ do tego sity, a sam nie wybrat
dla siebie takiej drogi zyciowe;.

W grudniu 2016 roku w Polsce zostat ustanowiony program ,,Za zyciem”,
ktorego celem jest wsparcie rodzin z osobami niepetnosprawnymi, w tym wycho-

6 Zakup ksigzek i czasopism, wyjscie do kina, teatrow, na koncerty itp.
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wujacymi niepelnosprawne dziecko. Chociaz w programie tym po raz pierwszy
zwrdcono w naszym Kkraju uwage na potrzebe wsparcia ze strony panstwa na ak-
tywnos$¢ zawodowa matek wychowujacych dziecko z niepetnosprawnoscia i za-
pewnienie im wypoczynku od opieki, to wymienione w tym programie rozwigza-
nia nie bedg odpowiedzig na wszystkie problemy z tym zwigzane. Nalezy zatem
w dalszym ciggu konsultowa¢ rozwigzania systemowe i rozwijaé zakres pomocy.
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