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STRESZCZENIE

Wstep: We wspotczesnym $wiecie niepelnosprawno$¢ cztowieka powszechnie uznaje si¢ za szczegdlnie wazny i doniosty problem

spoteczny. Niepelnosprawno$¢ najczesciej powoduje reorganizacje struktury rodziny. Stanowi dla rodziny nowe wyzwanie, do ktorego

musi si¢ ona zaadoptowaé. Sposdb, w jaki radzi sobie rodzina, zalezy od wielu czynnikéw, m.in.: warunkow materialno-bytowych,

kulturowych, systemu wartosci, relacji migdzy cztonkami rodziny.

Cel: Celem pracy bylo przedstawienie wptywu niepelnosprawnosci ruchowej cztonka rodziny na jej funkcjonowanie, tj. sytuacjg finan-

sowa, na istniejace wigzi, funkcjonowanie spoteczne.

Material i metoda: W badaniach wykorzystano metodg sondazu diagnostycznego, ktoérego narzedziem stal si¢ autorski kwestionariusz

ankiety. Badaniami objgto grupe 60 os6b, cztonkow rodzin petniacych funkcjg opiekuna osoby niepetnosprawnej ruchowo, ktéra korzy-

stata ze $wiadczen zdrowotnych w placéwkach ochrony zdrowia na terenie Buska-Zdroju.

Wiyniki: Przeprowadzone analizy badan pozwolily stwierdzi¢, ze niepelnosprawno$¢ ruchowa cztonka rodziny wpltywa na zmiany

w funkcjonowaniu rodziny.

Whioski:

1. Niepelosprawnos$¢ ruchowa czlonka rodziny niekorzystnie wptywata na jej sytuacje finansowa, powodujac wzrost wydatkow
glownie na leczenie farmakologiczne, wizyty u lekarzy specjalistow i rehabilitacjg.

2. Niepetnosprawnos¢ cztonka rodziny w wigkszos$ci nie wywarla znaczacego wptywu na zmiang wigzi. W rodzinach, w ktorych zaist-
nialy zmiany, miaty one charakter pozytywny i wzmacnialy istniejace wigzi rodzinne.

3. Niepelosprawno$¢ cztonka rodziny w rozny sposob wplywata na jej funkcjonowanie spoteczne. W rodzinach, w ktorych zaszly
zmiany, mialy one wieloraki charakter: od nawiazania nowych kontaktow, zaangazowania w zycie religijne do ograniczenia kon-
taktow interpersonalnych.

Stowa kluczowe: Osoba niepelnosprawna, niepetnosprawnos¢ ruchowa, rodzina, funkcjonowanie rodziny.

SUMMARY

Introduction: Human disability is considered as a particularly important and significant social problem in the contemporary world.

Disability most often results in reorganization of family structure. It is a new challenge faced by family members, to which they must

adopt. The way with which a family deals depends on many factors, among other things, financial, living and cultural standards, a value

system, relationships between family members.

Aim: The aim of this work was to show influence of a family member’s mobility impairment on its functioning, that is, financial situa-

tion, on existing family ties, social functioning.

Study sample and method: A diagnostic survey method was used and original questionnaire form became its tool. The study sample

consisted of 60 people, family members who served as a minder of a mobility-disabled person who made use of health care benefits and

services in health care institutions in the area of Busko-Zdroj.

Results: The survey analyses carried out, enabled to state that a family member’s mobility impairment influenced changes in family

functioning.

Conclusions:

1. A family member’s mobility impairment influenced adversely the family’s financial situation causing an increase in family expendi-
tures mainly on drug treatment, visits to specialists and rehabilitation.

2. A family member’s disability in most cases did not have a considerable influence on the change of family ties. In families in which
there were some changes, they had a positive character and enhanced the existing family ties.
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3. A family member’s disability influenced its social functioning in a different way. In families, in which the changes happened, had one
multiple character: from making new contacts, engaging in religious life to limiting interpersonal contacts.

Key words: a disabled person, mobility impairment, family, family functioning.

WSTEP

We wspotczesnym §wiecie niepetnosprawnos¢ po-
wszechnie uznaje si¢ za szczeg6lnie wazny problem
spoteczny. Koncepcje organizacji opieki nad ludzmi
niepelosprawnymi, rowniez niepelnosprawnymi ru-
chowo, wymagaja od organizatoréw tej opieki inter-
dyscyplinarnego, kompleksowego podejscia, tak by
umozliwi¢ osobom niepetnosprawnym peine uczest-
nictwo w zyciu spotecznym oraz dawa¢ wsparcie ro-
dzinie, mikrosrodowisku, w ktorej zyje i funkcjonuje
osoba niepelnosprawna.

Niepelosprawno$¢ najczesciej powoduje reorgani-
zacje struktury rodziny. Stanowi dla rodziny nowe wy-
zwanie, do ktdrego musi si¢ ona zaadoptowaé. Sposéb,
w jaki sobie ona radzi, zalezy od wielu czynnikow,
m.in.: warunkow materialno-bytowych, uwarunkowan
kulturowych, systemu wartos$ci, relacji migdzy czton-
kami rodziny, systemu wsparcia spotecznego.

CEL PRACY

Celem pracy bylo przedstawienie wptywu niepeo-
sprawnosci ruchowej cztonka rodziny na jej funkcjono-
wanie. Obszarami szczegdlnego zainteresowania stato
si¢ okreslenie: 1. wptywu niepelnosprawnosci ruchowej
czlonka rodziny na jej sytuacje finansowa, 2. wplywu
niepelnosprawnosci ruchowej cztonka rodziny na ist-
niejace wigzi rodzinne, 3. wptywu niepelnosprawnosci
ruchowej na funkcjonowanie spoteczne rodziny.

MATERIAL | METODYKA

W badaniach wykorzystano metodg sondazu dia-
gnostycznego realizowanego technika badan ankie-
towych. Badanie przeprowadzono bez udziatu ankie-
tera, kazda z badanych os6b sama wypekita dostar-
czony kwestionariusz ankiety.

Narzgdziem badawczym byt autorski kwestiona-
riusz ankiety, ktory sktadat si¢ z 32 pytan pogrupo-
wanych tematycznie (aneks). Pytania pomogly scha-
rakteryzowa¢ badana populacjg, okreslic w jakim
stopniu niepelnosprawnos¢ ruchowa cztonka rodziny
wplywa na jej sytuacje¢ finansowa, na istniejace wigzi
rodzinne, na jej funkcjonowanie spoleczne.

Badania przeprowadzono na terenie Buska-Zdroju
w XXI Wojskowym Szpitalu Uzdrowiskowo-Rehabi-
litacyjnym, Szpitalu Rejonowym, Specjalistycznym
Szpitalu Kompleksowej Rehabilitacji i Ortopedii
Dziecigcej ,,Gorka”. Objeto nimi grupg 60 oséb —
cztonkow rodzin bedacych opiekunami osob niepet-
nosprawnych ruchowo. Dobdr populacji do badan byt
celowy. Opiekunowie 0sob niepelnosprawnych ru-
chowo towarzyszyli swoim podopiecznym w czasie
leczenia szpitalnego i zabiegdéw rehabilitacyjnych.

Zebrany material badawczy poddano analizie
i wykorzystano w pracy.

Wyniki badan zostaly przedstawione w odsetkach.
Analizujac wyniki, nie postugiwano si¢ metodami staty-
stycznymi, a jedynie wykorzystano porownanie opisowe.

WYNIKI BADAN

Charakterystyka demograficzno-spoteczna badanej
populacji opiekunéw

Badaniami obj¢to grupe 60 0so6b, cztonkow rodzin
petniacych funkcje opiekuna osoby niepetnosprawne;j
ruchowo. Wiek badanych osob wahat si¢ od 24 do 75
lat; $Srednia wieku opiekuna wynosita 44,6 lat. Badane
osoby podzielono na trzy grupy wiekowe: 1) 20-39
lat, 2) 40-59 lat oraz 3) 60 lat i wigcej. Najliczniejsza
grupe — 37 osob, tj. 62%, stanowili opiekunowie
w wieku 40-59 lat. Mniejsza subpopulacje tworzyty
osoby zaliczone do grupy 20-39 lat, byto to 16 0sob
(27%). Najmniejsza grupa, liczaca 7 ankietowanych
(12%), to badani w wieku 60 lat i wigcej.

Wsrod badanych byto 46 kobiet (77%) 1 14 mez-
czyzn (23%).

W badanej populacji ankietowane osoby reprezen-
towaty cztery kategorie wyksztatcenia. Najliczniejsza
grupe stanowity osoby z wyksztatlceniem §rednim — 33
opiekunoéw (55%). Wyzsze wyksztalcenie posiadato
28%, zasadnicze zawodowe 10%, a podstawowe — 7%.

Kolejne pytanie dotyczylo okreslenia stopnia po-
krewienstwa osoby niepetnosprawnej ruchowo. Na
podstawie analizy wynikow badan stwierdzono, ze
23 osoby (38%) to rodzice dla swoich opiekunéw.
Grupa 11 podopiecznych (18%) byto dzie¢mi dla re-
spondentdw; 8 0so6b (13%) otoczylo opicka swego
wspotmatzonka. Siedmioro opiekunow (12%) wy-
bratlo odpowiedz — inny — wymieniajac wsrdd swoich
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podopiecznych babcig, dziadka, ciocig, tesciowa. Dla
6 ankietowanych (10%) osoba niepelnosprawna byta
niespokrewniona, a nieznacznie mniej, bo dla 5 opie-
kunéw (8%) — rodzenstwem.

Informacje dotyczace osoby niepetnosprawnej

)

2)

Informacje demograficzno-spoteczne

Druga grupa pytan zawartych w kwestionariuszu
ankiety obejmowata informacje o osobie niepel-
nosprawnej ruchowo.

Ankietowani sprawowali opiekg nad osobami nie-
petnosprawnymi w grupie, w ktorej byto 35 mez-
czyzn (58%) 1 25 kobiet (42%). Wiek podopiecz-
nych zamykat si¢ w przedziale od 5 do 96 lat; $redni
wiek osoby niepetnosprawnej ruchowo wynosit
47,2 lat. Populacje niepelnosprawnych podzielono
na pig¢ kategorii wieku: 1) do 18 lat, 2) 19-39 Iat,
3) 40-59 lat, 4) 60-79 lat, oraz 80 lat i wigce;j.

Z analizy danych wynika, ze najliczniejsza grupe
— 17 0s6b (28%) — stanowili podopieczni migdzy
60 a 79 rokiem zycia. Druga co do wielkosci
grupa — 14 podopiecznych (23%) — byly osoby
w przedziale 19-39 lat; nieznacznie mniej, bo 13
0s6b (22%), znajdowato si¢ w kategorii do 18 lat;
11 podopiecznych (18%) miato powyzej 80 lat,
a tylko 5 niepelnosprawnych (8%) miescito sie¢
w przedziale 40-59 lat.

W badanej grupie podopiecznych potowa z nich,
tj. 30 0s6b (50%), mieszkata w miescie, a drugie
30 0s6b (50%), na wsi.

Razem z rodzina mieszkato 52 podopiecznych
(87%), a 8 0sdb (13%) niepetnosprawnych ru-
chowo z nig nie mieszkato.

Respondentow zapytano takze o zrodlo utrzy-
mania osoby niepelnosprawnej ruchowo. W opinii
badanych dla 33 osob (55%) glownym zrédiem
utrzymania byla emerytura lub renta; 23 osoby
(22%) odpowiedziaty, ze zasitek (np. pielegna-
cyjny, opiekunczy); 12 osob (20%) korzystato
z pomocy rodziny, a 3 osoby (5%) pracowaty za-
wodowo. Dwie osoby (3%) podaty inne zrodta
utrzymania, nie wskazujac jakie.

Informacje na temat niepelnosprawnosci

Kolejne pytanie dotyczylo informacji o czasie
opieki nad osoba niepetnosprawna ruchowo. Naj-
liczniejsza grupg opiekunow osob niepetnospraw-
nych ruchowo stanowity 22 osoby opiekujace si¢
od roku do 5 lat (37%). Druga co do wielkos$ci
grupg, tj. 18 osob (30%), tworzyli sprawujacy
opieke powyzej 10 lat; 10 0s6b (17%), czynito to
od 5 do 10 lat, i tyle samo — 10 0s6b (17%) — spra-
wowalo opieke mniej niz rok.

W kolejnym pytaniu badane osoby poproszono
o okreslenie przyczyn wystapienia niepelnospraw-
nosci ruchowej. Z analizy odpowiedzi badanych
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opiekunéw wynikato, Ze najczgstszym powodem
byta choroba neurologiczna (19 o0sob, tj. 32%). Na
drugim miejscu znalazty si¢ choroby stawow i krego-
stupa (15 0sdb, tj. 25%). Kolejne przyczyny to: cho-
roby wrodzone (12 0sob, tj. 20%); urazy i wypadki
(12 os6b, tj. 20%) oraz choroby naczyn krwiono-
snych (10 osob, tj. 17%). Grupa 8 opiekunow (13%)
wskazala na inne przyczyny wystapienia niepetno-
sprawnosci (np. nastepstwa choréb onkologicznych).
Nastepnie zapytano opiekunéw oséb niepetno-
sprawnych, czy niepelnosprawnosci towarzysza
inne problemy zdrowotne.

Potowa ankietowanych (50%) potwierdzata ist-
nienie innych problemow zdrowotnych wystgpu-
jacych u podopiecznych, wsérod ktérych najcze-
sciej wymieniane byty: choroby serca i naczyn,
cukrzyca, padaczka, zaburzenia psychiczne, pro-
blemy urologiczne, tuszczyca, jaskra i alergia.
Pozostali opieckunowie negowali wystgpowanie
innych problemoéw zdrowotnych.

Rozpoznano réwniez wplyw niepetnosprawnosci
ruchowej na wykonywanie przez podopiecznych
czynno$ci dnia codziennego. Najwigksza grupa
ankietowanych — 23 osoby (38%), potwierdzita, ze
niepetnosprawno$¢ w niewielkim stopniu ogranicza
wykonywanie czynno$ci dnia codziennego. Nie-
wiele mniej, bo 22 opiekunéw (38%), stwierdzito,
ze niepelnosprawno$¢ w duzym stopniu ogranicza
wykonywanie tych czynno$ci przez niepetnospraw-
nych cztonkéw rodziny. Grupa 11 respondentow
(37%) odpowiedziata, iz niepelnosprawno$¢ cat-
kowicie wyklucza osoby podopieczne z wykony-
wania czynnosci dnia codziennego. Tylko 4 osoby
(7%) stwierdzily, ze nie ogranicza.

Respondentow poproszono o okreslenie mozliwosci
swobodnego poruszania si¢ (przemieszczania) pod-
opiecznych. Ponad potowa niepelnosprawnych — 34
osoby (57%), miata mozliwos¢ przemieszczania
sig, ale z trudem. Druga co do wielko$ci grupa — 16
opiekunow (27%), odpowiedziata, ze nie ma takiej
mozliwosci. Tylko 10 0sob (17%) ankietowanych
twierdzito, Zze niepelosprawni czlonkowie rodzin
moga poruszac si¢ (przemieszczac) swobodnie, bez
trudnosci. Osoby niepetnosprawne poruszaly sie
z pomoca sprzetu lokomocyjnego, takiego jak: laski,
kule, balkoniki, wozki — 34 osoby (57%); z pomoca
innych 0sob — 26 niepelnosprawnych (43%) lub sa-
modzielnie, bez zadnej pomocy — 13 0s6b (22%).
Udziat w zyciu kulturalnym

Ponad potowa niepetnosprawnych ruchowo (32
osoby, tj. 53%) nie uczestniczyta w zyciu kul-
turalnym; trzecia czes$¢ (17 osob, tj. 28%) brata
udziat w wydarzeniach kulturalnych, ale za na-
mowa. Natomiast chgtnie w zyciu kulturalnym
uczestniczyto 11 0s6b (18%).
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Niepelosprawni najczesciej wybierali wycieczki
(16 0s0b, tj. 57%). W dalszej kolejnosci preferowali
wyijscia do kina — 14 os6b (50%), udziat w koncer-
tach — 9 0s6b (32%), udziat w innych formach (spo-
tkania towarzyskie, pielgrzymki, zwiedzanie mu-
zeum, Internet, mecze sportowe) — 6 0s6b (21%).
Tylko 3 osoby (11%) wskazaly spektakle teatralne.
Z badanej grupy 28 opiekunow niepelnosprawnych
cztonkow rodziny 16 osob (57%) potwierdzalo ko-
rzystanie przez swoich podopiecznych z débr kul-
tury kilka razy w roku, 5 0sob (18%) uczestniczyto
raz na pot roku. Raz na rok w zyciu kulturalnym
uczestniczyly 4 osoby (14%). Tylko 3 osoby (11%)
niepetnosprawne korzystaty z dostgpnych doébr kul-
tury raz lub kilka razy w miesigcu.

Informacje na temat funkcjonowania rodziny

1)

2)

3)

Sytuacja finansowa rodziny

Respondentow zapytano, czy niepetnosprawnosé¢
ruchowa czlonka rodziny spowodowata zmiang
jej sytuacji finansowej. Wigkszos¢ badanych (50
respondentow, tj. 83%) stwierdzito, ze niepeto-
sprawnos¢ w rodzinie zmienita jej sytuacje finan-
sowa 1 najczesciej na niekorzysc (48 osob, tj. 96%);
2 osoby (4%) uznaly, iz zmiany miaty charakter
korzystny i wigzaty si¢ z dodatkowymi dochodami.
Pozostali opiekunowie (8 0sob, tj. 13%) nie odno-
towali zmiany finansé6w rodziny.

Z przeprowadzonych analiz wynika, Zze najwigk-
szym obcigzeniem finansowym dla rodziny byty
w réwnym stopniu wydatki na leki, wizyty u le-
karzy specjalistow oraz koszty zwiazane z reha-
bilitacja — po 31 odpowiedzi (52%). Szczegdtowe
informacje na ten temat przedstawia rysunek 1.
Sytuacja mieszkaniowa rodziny

Rozpoznano, czy wystapienie niepelnosprawnosci
ruchowej cztonka rodziny spowodowato zmiang
warunkow mieszkaniowych. Trzy czwarte bada-
nych (45 osob, tj. 75%) odpowiedziato, ze niepet-
nosprawnosc¢ ruchowa cztonka rodziny nie spowo-
dowala zmiany warunkoéw mieszkaniowych. Po-
zostali opiekunowie (15 0sob, tj. 25%) stwierdzili
zmiang sytuacji mieszkaniowej, w tym: 8 o0sob
(13%) uznato, ze warunki zmienity si¢ na lepsze,
a 7 opiekunow (12%) udzielito odpowiedzi, ze
warunki mieszkaniowe pogorszylty sig.
Obciagzenia rodziny opieka

Wsréd ankietowanych najwigksza grupe — 38
0s6b (63%) — stanowili opiekunowie deklarujacy
obciazenie opieka nad niepetnosprawnym czton-
kiem w znacznym stopniu. W niewielkim stopniu
obciazenie opieka deklarowato 21 opiekunow
(35%). Tylko 1 osoba (2%) odpowiedziala, ze
rodzina nie jest obciazona opieka nad niepetno-
sprawnym cztonkiem.
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4) Czas wolny
W dalszej czgSci poproszono opiekunow o okres-
lenie wplywu niepetnosprawnos$ci na sposdb
spedzania przez rodzing czasu wolnego. Analizy
wynikow badan wykazaly, ze niepetnospraw-
no$¢ w rodzinie zmniejszyta ilos¢ wolnego czasu
u ponad potowy opiekunow (31 osob, tj. 52%),
w 25 rodzinach (42%) ulegty zmianie tylko formy
jego spedzania. Na zwigkszenie ilo$ci czasu wol-
nego wskazaty 3 osoby (5%), a 1 opiekun (2%)
stwierdzit, ze nie ma w ogole wolnego czasu.

5) Atmosfera i wigzi w rodzinie
Kolejne pytanie dotyczylo wplywu niepeto-
sprawno$ci na zmiang atmosfery panujacej w ro-
dzinie. Pod wplywem niepetnosprawnosci bliskiej
osoby zmianie ulegta atmosfera w 24 rodzinach
(40%). Pozostali opiekunowie (36 0sob, tj. 60%)
uwazali, Ze nie zmienita si¢. Wedlug opinii respon-
dentéw w rodzinach obecnie najczgsciej panowata
zyczliwa atmosfera (42 osoby, tj. 70%). Nadopie-
kunczos¢ w stosunku do osoby niepetnosprawne;j
wskazato 15 opiekundéw (25%). Natomiast 3 osoby
(5%) twierdzily, ze atmosfera jest obojetna. Zadna
z badanych os6b nie okreslita atmosfery panujace;j
w rodzinie jako niezyczliwej lub wrogiej.
W badanej populacji 28 opiekunow (47%) wska-
zato na wzmocnienie wigzi rodzinnych w wyniku
niepetnosprawnosci cztonka rodziny, a niewiele
mniej — 27 osob (45%), stwierdzilo, ze wigzy
rodzinne nie ulegly zmianie. Tylko 5 opiekunow
(8%) odpowiedziato, ze ostabity sig.

Inne 5
Petnowarto$ciowa dieta 7
Dodatkowa opieka 23
Konieczno$¢ dostosowania mieszkania 38
Srodki zaopatrzenia ortopedycznego 38
Dojazdy na leczenie 45
Rehabilitacja 52
Wizyty u specjalisty 52
Leki 52

T 1
10 20 30 40 50  60%

Rys. 1. Czynniki stanowiace duze obciazenie finansowe rodziny

*Qdsetki nie sumuja si¢ do 100, poniewaz respondenci mogli wy-
biera¢ kilka odpowiedzi.

Izolacja spoteczna 9
Zaangazowanie w zycie religijne 31
Ograniczenie kontaktow spotecznych 43
Nawiazanie nowych kontaktow 54
I0 1I0 2I0 3I0 4I0 5I0 6I0 %

Rys. 2. Rodzaj zmian w funkcjonowaniu spotecznym rodziny
w wyniku niepetnosprawnosci

*Qdsetki nie sumuja si¢ do 100, poniewaz respondenci mogli wy-
biera¢ kilka odpowiedzi.
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Badane osoby zostaty poproszone takze, by okre-
$lity, czy w zwiazku z niepelnosprawnos$cia ruchowa
czlonka rodziny wystapily negatywne zjawiska
w rodzinie. Wigkszos$¢ ankietowanych osob, tj. 58
opiekunow (97%), odpowiedziata, ze nie wystapily.
Tylko 2 osoby (3%) potwierdzity wystgpowanie zja-
wisk negatywnych, wskazujac na rozstania.
6) Funkcjonowanie spoteczne

Nastepne pytanie dotyczylo okreslenia, czy nie-
pelnosprawno$¢ ruchowa czlonka rodziny byta
powodem zmian w jej zyciu spotecznym. Z prze-
prowadzonych analiz wynika, ze 35 respondentow
(58%) potwierdzito, iz niepelnosprawnos¢ ruchowa
cztonka rodziny byta powodem zmian w jej funk-
cjonowaniu spotecznym (rodzaje zmian przed-
stawia rysunek 2). Natomiast w 25 rodzinach (42%)
niepetnosprawnos¢ nie spowodowata takich zmian.

OMOWIENIE WYNIKOW

Problemy o0s6b niepelnosprawnych, w tym rowniez
0s6b niepetnosprawnych ruchowo, sa tematem wielu
badan i dyskusji [1-10]. W 2011 roku liczba 0sob nie-
pelnosprawnych prawnie w wieku produkcyjnym wy-
nosita okoto 2,0 mln (doktadnie 2 024 000), co stanowito
8,4% ludnosci w tym wieku [11]. Na podstawie analizy
danych mozna stwierdzic¢, ze niepetnosprawni stanowia
duza grupe, a ich problemy zwiazane z niepetnospraw-
noscia obejmuja roéwniez najblizsze srodowisko, w tym
rodziny, i stanowia wazny problem spoteczny. Dane
demograficzne wskazuja na tzw. geriatryczne tsunami,
a to wlasnie w grupie osob starszych niepetnospraw-
no$¢ ruchowa pojawia si¢ najczesciej [12, 13]. Jest to
zwiazane z wystepowaniem charakterystycznych tzw.
chorob trzeciego wieku, tj. chorob uktadu krazenia,
chordb neurologicznych, nasilenia zmian przeciazenio-
wo-zwyrodnieniowych, wzrostu urazowosci oraz zabu-
rzen zdrowia psychicznego [14, 15].

Powyzsze problemy potwierdzaja wyniki prze-
prowadzonych badan wtasnych. W badanej populacji
az 58% os6b niepelosprawnych ruchowo stanowity
osoby po 60 roku zycia, a przyczyna ich niepetno-
sprawnosci byty choroby neurologiczne (32%), cho-
roby stawow i kregostupa (25%) oraz nastgpstwa wy-
padkow 1 urazow (20%).

Przewlekle choroby i niepelnosprawnos¢ trwata
czy czasowa wiaza si¢ z duzymi obciazeniami finan-
sowymi. Przeprowadzona analiza badan wtasnych po-
zwala stwierdzi¢, ze niepelnosprawnos¢ niekorzystnie
wplywa na sytuacje finansowa rodziny. Przyczyna
tego stanu rzeczy jest wiele czynnikow, m.in. nieza-
robkowe zrodto utrzymania — az 55% ankietowanych
podato, ze osoby niepetnosprawne ruchowo utrzymuja
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si¢ ze §wiadczen emerytalno-rentowych. W Polsce
$wiadczenia te nie nalezag do wysokich, niejedno-
krotnie nie sa wystarczajace dla oséb chorych 1 nie-
petosprawnych [16, 17]. Ponadto w badanej grupie
20% os6b jako zrodlo utrzymania wskazalo pomoc
finansowa rodziny. W reprezentatywnych badaniach
PolSenior gtownym zrodlem utrzymania seniorow
byty emerytury (85,8%) oraz renty (12,8%) [13].

Waznym czynnikiem wptywajacym na sytuacje
materialng 0séb niepetnosprawnych i ich rodzin sa
wydatki. W badanej populacji najczesciej zwiazane
byly z leczeniem farmakologicznym, korzystaniem
z porad i wizyt u lekarzy specjalistow oraz stosowa-
niem rehabilitacji (52% badanych). Dodatkowo duze
obciazenie finansowe dla rodziny stanowity koszty
dojazdow na leczenie (45%), zakup §rodkéw zaopa-
trzenia ortopedycznego (38%), dostosowanie miesz-
kania do potrzeb osoby niepelosprawnej (38%). Dla
czwartej czesci badanych (23%) zwigkszone obcia-
zenia finansowe zwiazane byly z konieczno$cia za-
pewnienia dodatkowej opieki. Inni autorzy potwier-
dzaja w badaniach zréznicowanie problemoéw zycio-
wych 0sob niepelnosprawnych i ich rodzin, okreslajac
jako najwazniejsze ktopoty finansowe, mieszkaniowe
i w rodzinie [7-10, 18-20].

Potowa badanych potwierdzila wystepowanie
u 0s6b niepetnosprawnych ruchowo réwniez innych
choréb i1 probleméw zdrowotnych, co dodatkowo
powoduje wydatki z domowego budzetu. W litera-
turze przedmiotu z zakresu problematyki niepetno-
sprawnos$ci autorzy zwracaja uwage na pogarszajaca
si¢ sytuacje bytowa rodzin os6b niepelnosprawnych.
Zdaniem Kawczynskiej-Butrym niepetnosprawnos¢
jednego z cztonkdw rodziny najczesciej oznacza trud-
nosci finansowe. Powoduje wzrost wydatkow na leki,
wizyty u lekarza, dojazdy na leczenie szpitalne, sana-
toryjne z powaznym ubozeniem rodziny i ogranicze-
niem jej potencjatu materialnego [6, 8, 9].

Kolejne konsekwencje zwiazane z niepelno-
sprawnoscia w rodzinie obejmuja sfer¢ emocjo-
nalng i wiezi rodzinnych. Analiza danych pozwolita
stwierdzi¢, iz wigkszo$¢ osdb niepelnosprawnych ru-
chowo (87%) mieszkata razem z rodzina. W badanej
populacji relacje cztonkow rodziny ulegly wzmoc-
nieniu (47%), nie ulegly zmianie (45%) badz ulegly
ostabieniu (8%). Bardzo waznym elementem oceny
relacji cztonkéw rodzin funkcjonujacych z osoba
niepetnosprawng jest pojawienie si¢ negatywnych
zjawisk w rodzinie. Tylko znikoma cz¢§¢ badanych
(3%) potwierdzita wystapienie negatywnych zjawisk,
ktérymi byly rozstania czlonkéw rodzin. Oceniajac
atmosfer¢ panujaca w rodzinie, ankietowani okreslali
ja w wigkszosci jako zyczliwa (70%). Zjawisko na-
dopiekunczosci wobec osoby niepelnosprawnej ru-
chowo wskazywato 25% badanych. Niewielka czgs¢
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respondentow (5%) okreslita atmosferg jako oboje¢tna.
Nalezy jednak podkreslic pewna subiektywno$¢ wy-
razanych opinii o relacjach we wtasnych rodzinach.
Mozna przypuszczac, ze bywaja one zawyzone.

Roéwniez te problemy byly przedmiotem rozwazan
innych badaczy. W swoich badaniach Janocha okreslit,
ze rodzina jest zyczliwie nastawiona do osob niepel-
nosprawnych ruchowo, a najblizsi sa niezawodnym
oparciem dla osob niepelnosprawnych [21]. Zdaniem
Kawczynskiej-Butrym wystgpowanie niepelnospraw-
nosci i choroby w rodzinie w r6zny sposob wplywa na
istniejace wigzi rodzinne. Z jednej strony moze to pro-
wadzi¢ do ostabienia wigzi, emocjonalnego dystansu,
porzucenia osoby chorej, dezercji, rozpadu rodziny,
rozwodu. W wielu rodzinach zmiany wykazuja ten-
dencje przeciwna — poglebienie wigzi emocjonalnych,
unikania konfliktow, ,,starania o wig¢z i mitos¢” [9].

Pytania zawarte w kwestionariuszu ankiety po-
zwolity réwniez oceni¢ spoteczne funkcjonowanie
rodziny z osoba niepelnosprawna ruchowo. W wigk-
szosci badanych rodzin (58%) niepelnosprawnosc
cztonka rodziny byta powodem zmian w jej funkcjo-
nowaniu spotecznym, w mniejszej grupie badanych
rodzin (42%) zmiany tego typu nie zaszty. Dokonujace
si¢ w rodzinach zmiany mialy réznoraki charakter —
glownie spowodowatly nawigzanie nowych kontaktow
(54%) oraz wigksze zaangazowanie w zycie religijne
(31%). Przeciwne zachowania, tj. ograniczenie kon-
taktow wystapity u 43% badanych rodzin; a u 9%
badanych doszto do izolacji spotecznej. Zrédtem
ograniczenia kontaktow spotecznych byto przede
wszystkim obciazenie rodziny opieka nad osoba nie-
petnosprawna. Wyniki badan wilasnych wskazuja, ze
obciazenie opieka w znacznym stopniu dotyczy az
63% badanych rodzin. Réwniez inne czynniki doty-
czace samej osoby niepelnosprawnej byty przyczyna
ograniczenia kontaktoéw, np. sposob poruszania sig.
Wyniki badan wskazuja, ze ograniczenie sprawnosci
W przemieszczaniu si¢ mialo wptyw na utrzymywanie
kontaktow spotecznych. Wsrdd badanej populacji az
57% osob niepelnosprawnych ruchowo przemiesz-
czalo si¢ z trudem, a 27% niepetnosprawnych nie
miato mozliwosci swobodnego poruszania sig.

W zwiazku z nadmiernym obciazeniem cztonkow
rodziny sprawowaniem opieki nad osoba niepehno-
sprawna niezbedne jest réznorodne wsparcie — po-
czawszy od emocjonalnego, poprzez informacyjne,
instrumentalne az po rzeczowe. Gugata i wsp. wyka-
zali, ze oczekiwania rodzin oséb przewlekle chorych
od profesjonalnych pracownikéow ochrony zdrowia —
pielegniarek — dotyczyly realizacji zawodowej funkcji
opiekunczej (utrzymania higieny ciala), terapeutycznej
(tagodzenia bolu i cierpienia) i rehabilitacyjnej (nauki
czynno$ci samoobstugowych, zapobiegania konse-
kwencjom dlugotrwalego unieruchomienia) [22].
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Osoby badane réznie przedstawialy wpltyw nie-
petnosprawnosci ruchowej cztonka rodziny na sposob
spedzania czasu wolnego przez rodzing. W wigkszosci
(52%) ograniczyta ona ilo§¢ wolnego czasu, jakim dys-
ponowata rodzina. Wyniki badan wtasnych wskazuja
réwniez, ze osoby niepelnosprawne ruchowo w wigk-
szos$ci nie uczestniczyly w zyciu kulturalnym (53%),
uczestniczyly pod wplywem namowy (28%), a jedynie
18% chetnie obcowato z kultura. W grupie badanych
0s0b uczestniczacych w zyciu kulturalnym najczesciej
wybierane byly wycieczki (57%), nieznacznie mniejsza
grupa preferowata wyjscia do kina (50%), a na kon-
certy muzyczne 32%. Ze zdobyczy dobr kultury nie-
pelnosprawni nie korzystali zbyt czgsto. Z analiz wy-
nika, ze az 57% o0s6b niepetnosprawnych uczestniczyto
w zyciu kulturalnym tylko kilka razy w roku, a jedynie
11% korzystato jeden lub kilka razy w miesiacu.

Sposobem wypehienia czasu wolnego 0sob nie-
petnosprawnych poza uczestnictwem w zyciu kul-
turalnym jest turystyka i rekreacja ruchowa, wsrod
ktorej preferowanymi formami sa turnusy rehabilita-
cyjne, wycieczki autokarowe, wczasy, pobyty w sa-
natorium oraz w mniejszym zakresie spacery i gimna-
styka usprawniajaca [23].

Rodzing z osoba niepelnosprawna mozna przed-
stawia¢ w dwoch zasadniczych kontekstach; po
pierwsze, ukazujac sytuacje osoby niepetnosprawne;j
w rodzinie (np. jej status w rodzinie, warunki zycia,
mozliwosci rozwoju). To podejscie odnosi si¢ do
funkcjonowania osoby niepetnosprawnej z pozycji
obserwatora z zewnatrz. Drugi kontekst prezentuje
bezposrednio rodzing i zmiany zachodzace w niej
w zwiazku z niepetnosprawnoscia. Pod wpltywem
niepetnosprawnosci w rodzinie czesto dochodzi do
pewnej destabilizacji, ale nie wolno pomija¢ pozy-
tywnych zmian, np. poprawy relacji migdzyludzkich
— zaré6wno w rodzinie, jak i w srodowisku lokalnym.

WNIOSKI

Na podstawie przeprowadzonych badan obejmu-
jacych grupe celowo dobranych 60 opiekundéw oséb
niepetnosprawnych ruchowo w wieku od 24 do 75 lat
sformutowano nastgpujace wnioski:

1. Niepelosprawno$¢ ruchowa cztonka rodziny nieko-
rzystnie wplywata na jej sytuacje¢ finansowa, powo-
dujac wzrost wydatkow glownie na leczenie farmako-
logiczne, wizyty u lekarzy specjalistow i rehabilitacjg.

2. Niepelosprawnos¢ cztonka rodziny w wigkszosci
nie wywarla znaczacego wplywu na zmiang wigzi
rodzinnych. W rodzinach, w ktorych zaistnialy
zmiany, miaty one charakter pozytywny i wzmac-
nialy istniejace wigzi.
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3. Niepelosprawno$¢ cztonka rodziny w rdzny
sposob wptywala na jej funkcjonowanie spo-
feczne. W rodzinach, w ktorych zaszly zmiany,
miaty one wieloraki charakter: od nawiazania no-
wych kontaktow, zaangazowania w zycie religijne
do ograniczenia kontaktow interpersonalnych.
Whiosek posredni: istotne jest, aby osoby niepetno-

sprawne ruchowo i ich rodziny nie byly pozostawione

z zaistniatymi trudno$ciami ,,samym sobie”, lecz otrzy-

mywaly stosowne do swoich problemow wsparcie.
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ANEKS

Kwestionariusz ankiety

I. Informacje demograficzno-spoteczne o opiekunie

L.
2.

3.

Wiek opiekuna osoby niepetnosprawnej (poda¢ w latach)

Pte¢

a) meska

b) zenska
Wyksztalcenie

a) podstawowe

b) zasadnicze zawodowe
c¢) $rednie

d) wyzsze

Stopien pokrewienstwa osoby niepelnosprawnej
a) matka/ojciec

b) syn/corka

c) siostra/brat

d) zona/maz

e) niespokrewniony

f) inny (jaki?)

II. Informacje dotyczace osoby niepetnosprawnej

5.

Pte¢ osoby niepetnosprawnej
a) zenska
b) meska

6. Ile lat ma osoba niepetnosprawna?

7. Miejsce zamieszkania osoby niepelnosprawnej

a) miasto

b) wie$

Czy osoba niepetnosprawna mieszka z rodzing?
a) tak

b) nie

Ile lat opiekuje si¢ Pan/i osoba niepetnosprawna?
a) do 1 roku

b) od 1 roku do 5 lat

¢) od5do 10 lat

d) powyzej 10 lat, ile?

10. Niepetnosprawnos$¢ jest wynikiem:

11. Jakie jest Zzrodto utrzymania osoby niepetnosprawnej?

12. Jaki jest stopien niepelnosprawno$ci osoby niepetnosprawnej?

a) choroby wrodzonej

b) urazu, wypadku

¢) choroby naczyn krwionosnych
d) choroby neurologiczne;j

e) choroby stawow i kregostupa
f) innych przyczyn, jakich?

a) praca zawodowa
b) emerytura/renta
c) zasilek, jaki?
d) pomoc rodziny
e) inne, jakie?

a) lekki

b) umiarkowany

¢) znaczny

d) nie jest ustalony

e) grupa inwalidztwa, ktora?
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13. Czy posiadanej niepelnosprawnosci towarzysza inne problemy zdrowotne lub choroby?
a) tak, jakie?
b) nie
14. W jakim stopniu wystgpowanie niepetnosprawnosci ruchowej osoby wptywa na jej samodzielno$¢ w wykonywaniu
czynnos$ci dnia codziennego?
a) nie ogranicza
b) w niewielkim stopniu ogranicza
¢) w duzym stopniu ogranicza
d) catkowicie wyklucza

15. Czy osoba niepetnosprawna ma mozliwo$¢ swobodnego przemieszczania si¢ (poruszania)?
a) tak, catkowicie swobodnie
b) tak, ale z trudem
¢) nie ma takiej mozliwosci
16. W jaki sposob przemieszcza si¢ (porusza) soba niepetnosprawna?
a) samodzielnie, bez zadnej pomocy
b) z pomoca sprzgtu lokomocyjnego (np. laska, kule, balkonik)
¢) zpomoca innych osob
17. Czy osoba niepelnosprawna uczestniczy w zyciu kulturalnym?
a) tak, chetnie
b) tak, ale za namowa
¢) nie uczestniczy — proszg przejs¢ do pytania 20
18. Jesli tak, to prosze podac jakie to sa formy uczestnictwa?
a) kino
b) teatr
¢) wycieczki
d) koncerty
e) inne, jakie?
19. Jesli tak, to jak czgsto korzysta z dostgpnych zdobyczy kultury?
a) raz lub kilka razy w miesiacu
b) raz na p6t roku
c) kilka razy w roku
d) raz narok

III. Informacje na temat funkcjonowania rodziny

20. Czy niepelnosprawno$¢ cztonka rodziny spowodowata zmiang jej sytuacji finansowej?
a) tak
b) nie — prosze przejs¢ do pytania 22
21. Jesli tak, to jakiego rodzaju sa to zmiany?
a) korzystne (dodatkowe dochody)
b) niekorzystne (dodatkowe wydatki)

22. Ktoéry z podanych czynnikow stanowi duze obciazenie finansowe dla osoby niepelnosprawnej i jej rodziny?
a) leki
b) $rodki zaopatrzenia ortopedycznego
¢) wizyty u lekarzy specjalistow
d) dojazdy na leczenie
e) koniecznos¢ stosowania petnowartosciowej diety
f) dostosowanie mieszkania do potrzeb osoby niepetnosprawne;j
g) zapewnienie dodatkowej opieki
h) inne, jakie?
23. Czy wystapienie niepelnosprawnosci spowodowato zmiang warunkéw mieszkaniowych rodziny?
a) tak, zmienito na lepsze
b) tak, zmienito na gorsze
¢) nie spowodowato zmiany

24. W jakim stopniu rodzina jest obciazona opieka nad osoba niepetnosprawna?
a) w niewielkim stopniu
b) w znacznym stopniu
¢) nie jest obciazona opieka
25. Jak niepetnosprawno$¢ cztonka rodziny wptyngta na sposob spedzania wolnego czasu przez rodzing?
a) zwigkszyla ilos¢ wolnego czasu
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b) ograniczyta ilo§¢ wolnego czasu
¢) zmienita tylko formy jego spedzania
d) nie ma wolnego czasu

26. Czy w zwiazku z niepetosprawnoscia ulegta zmianie atmosfera panujaca w rodzinie?
a) tak
b) nie
27. Jaka atmosfera panuje obecnie w rodzinie?
a) zyczliwa
b) nadopiekuncza w stosunku do osoby niepelnosprawnej
c) obojgtna
d) niezyczliwa
e) wroga
28. Jak niepetnosprawnos$¢ cztonka rodziny wptynegla na wigzi rodzinne?
a) wzmochita je
b) oslabita je
¢) nie ulegly zmianie
29. Czy w zwiazku z niepelnosprawno$cia wystapily negatywne zjawiska w rodzinie?
a) tak
b) nie — prosze przej$¢ do pytania 31
30. Jesli tak, proszg podac jakie?
a) alkoholizm
b) narkomania
¢) lekomania
d) przemoc
e) rozstanie
f) separacja
g) rozwod
h) inne, jakie?
31. Czy niepelnosprawnos¢ cztonka rodziny jest powodem zmian w zyciu spotecznym rodziny?
a) tak
b) nie
32. Jesdli tak, to jakie sa to zmiany?
a) spowodowata nawigzanie nowych kontaktow (np. nowe kontakty przez Internet, dziatalno$§¢ w stowarzyszeniach,
fundacjach)
b) zaangazowanie w zycie religijne
¢) ograniczenie kontaktow interpersonalnych
d) izolacja spoteczna



