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Wsparcie spoleczne w ocenie rodziny dziecka
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna

Artykul prezentuje wybrang czes$¢ szeroko zakrojonych badan autorki na temat probleméw wy-
chowania zwigzanych z wychowaniem dzieci z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng. Ana-
liza jakosciowa zebranego przez autorke materialu empirycznego traktuje na temat problematyki
dotyczacej trudnoéci z jakimi spotykaja sie rodzice dzieci, u ktérych zdiagnozowano gleboka nie-
pelnosprawno$¢ intelektualna. Celem opracowania jest ukazanie subiektywnej oceny uzyskiwa-
nego i oczekiwanego wsparcia rodzicéw dzieci z gleboka niepelnosprawnoscig. Rodzice w swoich
relacjach wskazuja na potrzebe wsparcia instytucjonalnego. Instruktarzu w pierwszych miesia-
cach po diagnozie oraz pomocy w opiece na dzieckiem. W pierwszej fazie adaptacji do niepeino-
sprawnosci wlasnego dziecka méwia o braku wsparcia ze strony specjalistéw szczegdlnie lekarzy
i pielegniarek. Brakuje réwniez pomocy ze strony psychologéw oraz pedagogéw. Rodzice chwalg
gléwnie wsparcie ze strony wspétmalzonka i rodziny pochodzenia oraz innych rodzicéw spotka-
nych na korytarzach szpitali oraz placowek specjalistycznych, ktérzy uporali sie juz z faktem na-
rodzin dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia. Ze wzgledu na mala liczbe dostepnych w literatu-
rze przedmiotu badan, traktujacych na temat rodzin z dzie¢mi z gleboka niepelnosprawnodcia,
warto podejmowac dalsze badania w przedstawionym obszarze.Stowa kluczowe: wsparcie spo-
teczne, subiektywna ocena, rodzice, dziecko z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualna

Social suport in the assessment of familie of child with severe in-
tellectual disability

The article presents a selected part of the author's extensive research on the upbringing problems
associated with raising children with severe intellectual disabilities. A qualitative analysis of the
empirical material collected by the author deals with the issues related to the difficulties encoun-
tered by parents of children who have been diagnosed with severe intellectual disability. The aim
of the study is to show a subjective assessment of the obtained and expected support of parents of
children with severe disabilities. Parents indicate in their relations the need for institutional sup-
port. The instructor in the first months after diagnosis and help in childcare. In the first phase of
adaptation to the disability of their own child, they speak of a lack of support from specialists, es-
pecially doctors and nurses. There is also a lack of help from psychologists and educators. Parents
praise mainly the support of the spouse and family of origin and other parents met in the corridors of
hospitals and specialized facilities who have already dealt with the birth of a child with severe disabil-
ity. Due to the small number of studies available in the literature on the subject of families with chil-
dren with severe disabilities, it is worth undertaking further research in the presented area.

Kaywords: social support, subjective assessment, parents, a child with severe intellectual disability
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Wprowadzenie

Przyjécie na $wiat dziecka z niepetnosprawnoscia to dla rodzicow niezwykle
trudne przezycie. Musza si¢ oni zmierzy¢ z wieloma trudno$ciami i tak przeorga-
nizowaé sw6j wewnetrzny $wiat, by korespondowat z potrzebami, mozliwoscia-
mi i codziennym zyciem ich dziecka. We wszystkich tych rodzinach wystepuje
kryzys i walka o zachowanie réwnowagi. Czesto r6znia sie¢ one dynamika i swoja
sila, sytuacja trudna nasila sie, gdy przebieg leczenia jest niekorzystny, pojawiajq
sie nieporozumienia lub klopoty finansowe. Niepelnosprawnos¢ dziecka sprawia,
ze przebudowujg sie plany zyciowe rodzicéw, zmienia sie system wartosci,
a nawet stosunek do wiary. Rodzice oraz czlonkowie ich rodzin zostaja postawie-
ni w nowych rolach (de Barbaro 1999; Szabatla, Parchomiuk 2011; Sieracka 2018).
Wsparcie udzielane rodzinom z dzieckiem niepelnosprawnym jest jednym
z niezbednych elementéw pomocy spolecznej. Rodziny moga liczy¢ na nie od
0s6b z najblizszego otoczenia, swoich bliskich, a takze instytucji rzadowych i po-
zarzagdowych (Sierecka 2016, 2018). Zamierzeniem niniejszego artykutu jest uka-
zanie oceny tego wsparcia na podstawie relacji rodzicéw dzieci z gleboka niepel-
nosprawnoscia intelektualna.

Definicja i rodzaje wsparcia spolecznego

Wsparcie nazywane jest specyficzng forma pomagania, polegajaca na umie-
jetnosci mobilizowania sit i aktywnosci osoby wspieranej do dzialan na rzecz
wlasnej samodzielnosci (Kawczynska-Butrym 1994). Wéréd wielu definicji wyja-
$niajacych pojecia wsparcia spolecznego mozna odnalez¢é chocby taka, ktdra
w najogolniejszy sposob opisuje, ze jest to ,otrzymywanie pomocy ze strony zna-
czacych bliskich oséb lub instytucji, w formie emocjonalnego wsparcia, praktycz-
nej pomocy, rady i informacji” (Cwirynkato, Zywanowska 2004: 75). Wedtug
Z. Kawczynskiej-Butrym (1994) w odniesieniu do mozliwych obszaréw wspiera-
nia 0s6b z niepelnosprawnoscia w ich kompleksowej rehabilitacji, wsparcie to
dziatanie lub inna forma pomocy skierowana do czlowieka lub do grupy ludzi,
ktéra umozliwia im przezwyciezenie wlasnych konfliktéw, probleméw i trud-
nych sytuacji.

Zdaniem Heleny Sek (1986), zeby wlasciwe zrozumie¢ termin wsparcie spolecz-
ne, nalezy odnies¢ sie do wiedzy dotyczacej funkcjonowania czlowieka w grupie
spolecznej, do interakcji z innymi ludZzmi, a takze do istniejacych sytuacji trud-
nych i problemowych. Jak wskazuje autorka wsparcie spoteczne mozna rozumiec¢
na kilka sposobéw jako indywidualng percepcje sieci wspierajacej, ktéra posiada
osoba, jako wynik wymiany spolecznej oraz okre$lony rodzaj wsparcia dostar-
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czany osobie potrzebujacej (za: Kaliszewska 2017). Najczesciej termin ten bywa

uzywany zamiennie z takimi okres$leniami, jak stosunki, wiezi, relacje i zwiazki

spoteczne (Kacperczyk 2006).

Definicje wsparcia spolecznego bazuja na klasyfikacji obszaréw i konkretnych
sposobéw pomocy w przezwyciezaniu probleméw wynikajacych z niepetno-
sprawnosci. Na tej podstawie mozna wyréznié (Sek, Cieslak 2005):

1. Wsparcie emocjonalne — polegajace na tworzeniu relacji miedzy dawca
a biorca, powodujace u 0s6b korzystajacych z pomocy uwolnienie od napie¢
i negatywnych uczué (stresu). Dzialanie takie opiera sie przede wszystkim
na okazaniu troski, zrozumienia iakceptacji, podkreslaniu szczegdlnych
zwiazkow, ktére tacza obie strony. Pomoc emocjonalna i okazywanie uzna-
nia dla najdrobniejszych osiggnie¢ wplywa pozytywnie na podwyzszenie
samooceny i poczucie wlasnej wartosci.

2. Kolejnym z rodzajéw wsparcia jest wsparcie informacyjne. Jest ono zazwy-
czaj realizowane przez profesjonalistow, udzielajacych wyjasnien i porad,
pozwalajacych zrozumie¢ przebieg choroby, zasady i przebieg terapii, skut-
ki zdrowotne i ich spoteczne konsekwencje. To takze przekazywanie wie-
dzy i instruktazu o mozliwych sposobach i $rodkach stuzacych rozwiazy-
waniu probleméw, wynikajacych z niepetlnosprawnosci. Wazna forma
wsparcia informacyjnego jest rowniez dzielenie sie wlasnymi doswiadcze-
niami iskutecznymi rozwigzaniami mozliwych probleméw przez osoby,
ktére przezywaly podobne sytuacje. Rady takie sa wiarygodne cho¢ nie
maja znaczenia profesjonalnego poradnictwa. Rzetelna wiedza o wlasnym
polozeniu zyciowym sprzyja decyzjom zmierzajacym do ich skutecznych
rozwigzan.

3. Nastepne wsparcie instrumentalne wigze sie z konkretnymi ustugami, za-
biegami i sposobami postepowania, ktére poprawiaja stan zdrowia lub uta-
twiaja sytuacje zyciowa osoby z niepelnosprawnoscia. W ramach kompe-
tencji zawodowych wsparcie instrumentalne $wiadczone jest przez
kazdego z czlonkéw zespolu rehabilitacyjnego. Mozna réwniez wskaza¢ tu
wyposazenie osoby z niepelnosprawnoscia oraz jej opiekunéw w umiejet-
noéci zwigzane z samoopieka i opieka.

4. Wsparcie rzeczowe nazywane rowniez materialnym to wszelkie formy
zapomog, doplat lub przedmiotéw dla oséb potrzebujacych, majace na celu
poprawe sytuacji zyciowej przy pomocy $wiadczen finansowych. Taki
rodzaj wsparcia wynika z formalnego systemu opieki socjalnej, a takze
z dziatalnosci charytatywnej réznych organizacji $wieckich ikoscielnych
oraz indywidualnych darczyncéw. Jak wskazuja autorzy wsparcie rzeczo-
we pomaga w réznym stopniu wyréwnac obnizona pozycje ekonomiczna,
spowodowang ograniczonymi mozliwo$ciami pracy zarobkowej.

5. Wsparcie wartosciujace wigze sie glownie z wyrazaniem akceptacji dla
osoby niepelnosprawnej jako takiej oraz na wzmacnianiu jej zachowanych
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sprawnoéci. Czesto moze wyrazac sie¢ w formie niewerbalnej w sytuacjach,
gdy doceniany i podkreslany jest taki potencjal oraz dokonania w r6znych
formach aktywnosci przez osoby udzielajace pomocy.

6. Wsparcie duchowe Iaczone jest gléwnie z sytuacjami krytycznymi zwigza-
nymi z przewleklym bélem, cierpieniem, w ktérym konieczne jest odnie-
sienie do sfery duchowej czlowieka oraz sensu jego zycia. Najczesciej ten
rodzaj wsparcia, jak wskazuje autorka pojawia si¢ w opiece hospicyjnej, co
nie zmienia faktu, ze wéréd rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia jest
rOwnie wazny.

Wedlug H. Sek (1986) wsparcie spoteczne to rodzaj interakcji spotecznej cha-
rakteryzujacej sie tym, ze podejmuja ja jedna badz obie strony (uczestnicy inte-
rakcji) w sytuacji trudnej. W trakcie trwania interakcji dochodzi do wymiany:
informacji, emogji, instrumentéw dzialania lub débr materialnych. Taka wymiana
moze by¢ jednostronna lub dwustronna. Dynamika ukladu interakcji wspierajacej
wyrdznia osobe wspierajaca i osobe, ktéra odbiera wsparcie. Natomiast celem
takiej interakcji wspierajacej jest doprowadzenie do rozwigzania problemu
u jednego lub obu jej uczestnikéw. Interakcje srodowisk i podmiotéw wspieraja-
cych (dawcoéw) z osoba niepelnosprawna (biorca) maja charakter zwiazkow, do
ktérych zaliczane sg: zwigzki formalne (instytucjonalnych, profesjonalnych) oraz
zwigzki nieformalne $rodowisk wspierajacych zwane inaczej naturalnymi. Zali-
czane s do nich: rodzina, znajomi, grupy wsparcia. (Robinson 1987). Zakres moz-
liwego wsparcia klasyfikowany jest w zaleznosci od jego rodzaju (tresci) i funkgji,
jaka pelni w toku interakcji wspierajacej (Rutkowska 2012).

W opracowaniu D.D. Smith (2008) mozemy znaleZ¢ rodzaje pomocy: wsparcie
naturalne wyznaczajace wlasne zasoby osoby potrzebujacej takie jak: rodzina,
przyjaciele i sasiedzi, koledzy w pracy; wsparcie bezptatne, do ktérego autorka zali-
cza pomoc sasiedzka i spoleczna, kluby, zwiazki, grupy rekreacyjne, organizacje
prywatne; wsparcie 0gdlne, czyli inaczej wsparcie ogélnodostepne takie, jak trans-
port publiczny lub system opieki spolecznej; wsparcie specjalistyczne zwigzane
z niepelnosprawnoscig, do ktérego zaliczone zostalo ksztalcenie specjalne, wcze-
sna interwencja oraz rehabilitacja zawodowa. Wskazana klasyfikacja wydaje sie
najbardziej odpowiednia w odniesieniu do rodzin z dzieckiem z gleboka niepel-
nosprawnoscia intelektualna.

Wsparcie spoleczne rodziny dziecka z niepelnosprawnoscia

Adaptacja do roli rodzica dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng jest
trudnym procesem, ktéry wiaze sie z duzym stresem dla obojga rodzicéw. Ciagla
walka i stawiane przed rodzicami wyzwania znaczaco zwiekszaja wartos¢ do-
stepnych mozliwosci wsparcia spolecznego (Kawczyniska-Butrym 1998; Pisula
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1998). Jak wskazujg autorzy (Twardowski 1995; Kaliszewska 2017) korzystanie
przez rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia ze wsparcia spolecznego rozwija u
nich poczucie bycia pod opieka, przynaleznosci do spotecznosci z podobnymi
problemami oraz mozliwo$¢ doswiadczenia wlasnej waznosci w stosunku do
innych. Osiagniecie fazy konstruktywnego przystosowania sie do niepelnopraw-
noéci dziecka zalezy od zasobéw, jakimi rodzina dysponuje, oraz od udzielanego
rodzinie wsparcia spolecznego (Taranowicz 2002). Zasoby te sa swoistym poten-
cjalem, ktérym rodzina dysponuje w momencie radzenia sobie z sytuacjg trudng
(Kawula 2000). Problematyka wsparcia spolecznego analizowana jest jako dziata-
nie szczegolnie wazne dla rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia. M. Sekulowicz
(1998) pokazuje zaleznoé¢ zachodzaca pomiedzy wysokim poziomem wsparcia
spolecznego, a obnizaniem sie poziomu stresu wywolanego koniecznoscig nie-
ustannej opieki nad niepelnosprawnym dzieckiem. Autorka wskazuje na znacze-
nie wsparcia w przebiegu procesu radzenia sobie rodzicéw dzieci niepelno-
sprawnych z trudno$ciami.

Odnoszac wsparcie spoteczne do omawianej przez T. Zotkowska (2011) nor-
malizacji zycia spolecznego 0s6b z niepelnosprawnoscia mozna podac¢, ze ma ono
dynamiczny charakter i zalezne jest zar6wno od aktualnej sytuacji cztowieka, jak
i od calego biegu jego zycia. Autorka zwraca uwage na fakt, ze subiektywnie po-
dejscie moze by¢ miarg tego, w jaki sposéb srodowisko spoleczne reaguje na in-
dywidualne potrzeby rodzicéw i 0séb z niepelnosprawnoscig intelektualng.

Wedlug réznych autoréw (Karwowska 2003; Kaliszewska 2017) wsparcie spo-
teczne niesie wiele korzysci, sposréd ktérych jedng z wazniejszych jest otrzymy-
wanie od innych potwierdzenia wlasnej skutecznoéci, ktére moze odgrywac
decydujaca role w odbudowie wiary we wtlasne sily jako rodzica dziecka z nie-
pelnosprawnoscia. Wsparcie spoleczne moze wystepowac¢ w formach dotrzyma-
nia towarzystwa, pomocy materialnej i wsparcia informacyjnego. Wsparcie i po-
moc moze by¢ udzielana na rozne sposoby, takie jak pomoc formalna (od
specjalistow psychologéw i nauczycieli) oraz nieformalna (od oséb bliskich lub
innego rodzica). Na ocene przez rodzicéw korzysci z otrzymanego wsparcia czy
tez ich zdolnosci do korzystania z pomocy znaczacy wplyw ma ocena satysfakcji
z otrzymywanego wsparcia.

Sposrod wskazanych wczesniej rodzajow wsparcia spolecznego rodzice
dziecka z niepelnosprawnoscia mogga liczy¢ na réznego rodzaju wielowymiarowgq
pomoc. Z Kawczynska-Butrym (1994) zalicza do niej miedzy innymi: wsparcie
emocjonalne, polegajace na tworzeniu zaufania i wigzi oraz okazywanie akcepta-
qji i troski, instrumentalne, zwigzane ze $wiadczeniem uslug i zabiegéw osobom
potrzebujacym, majace na celu ulatwienie lub poprawienie trudnej sytuacji zy-
ciowej osoby oraz zaopatrywaniu jej w niezbedne umiejetnosci, informacyjne,
ktérych celem jest udzielanie niezbednych porad i informacji, materialne, polega-
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jace na udzielaniu pomocy finansowej, wartosciujace, polegajace na docenianiu
za pomocg werbalnych i niewerbalnych przekazéw potencjalu danej osoby, du-
chowe, ktére polega na ukazywaniu roli cierpienia i bélu w zyciu czlowieka.

Zdaniem B. Szluz (2007) gléwnym wyznacznikiem wsparcia spolecznego jest
powiazanie osoby otrzymujacej pomoc z otaczajaca go ,siecia spoleczng”. Jak wska-
zuje autorka dzialania wspierajace powinny by¢ skierowane nie tylko na poprawe
interakcji miedzy biorca wsparcia a otoczeniem spolecznym, ale powinny oddzia-
lywac¢ na to otoczenie, sprawiajac, ze bedzie bardziej otwarte i pomocne. Skutecz-
no$¢ takiego dzialania zalezy gléwnie od integracji spolecznej osoby, ktéra otrzy-
muje wsparcie. Dla otrzymania pozytywnych rezultatéw istotne jest, aby nie
sprowadza¢ wsparcia tylko do pomocy doraznej. Nalezy mobilizowa¢ biorce do
samopomocy, dzigki czemu wytworzone zostang trwale pozytywne zmiany
w zyciu 0s6b, ktére znalazly sie w niekorzystnych sytuacjach spolecznych.

Zalozenia metodologiczne badan wlasnych

Przyjeta procedura badawcza lokuje prezentowany fragment badaih w mode-
lu teoretyczno-praktycznym z uwzglednieniem metody indywidualnych przy-
padkéw. Badania prowadzone byly z uzyciem strategii badah mieszanych (Palka
2006; Nowak 2007; Creswell 2013). Dla okreslenia omawianej czgsci badan postu-
zono sie analiza jakoSciowg w oparciu o material badawczy zgromadzony za po-
mocg techniki ankiety (kafeteria: otwarta, pélotwarta, zamknieta) i wywia-
du/rozmowy (wywiad ustrukturalizowany) (Rubacha 2008). Narzedzie uzyte do
zgromadzenia danych to Kwestionariusz rozmowy dla rodzica dotyczqcy problemdw
wychowania dziecka z glgbokg niepetnosprawnoscig intelektualng wtasnego autorstwa.
Ponadto, rodzice bioracy udzial w badaniu mieli réwniez okazje podczas spotka-
nia zbadaczem w swobodnej rozmowie opowiedzie¢ o problemach, na ktére
sami zwracali uwage.

Charakterystyka badanej grupy

Badania prowadzone byly na terenie wojewddztwa malopolskiego w 15 pla-
céowkach (w tym w: Szkolach Specjalnych, Specjalnych Osrodkach Szkolno-
Wychowawczych, Osrodkach Rewalidacyjno-Wychowawczych, Szkolach ogdl-
nodostepnych, w ktérych prowadzone sa indywidualne zajecia rewalidacyjno-
wychowawcze). Wybrany fragment byl czescig szeroko zakrojonych badan autor-
ki dotyczacych rodzicéw dzieci z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng oraz
oferowanego tym rodzinom wsparcia spolecznego. Do opracowania niniejszego
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artykulu wybrano dwie rodziny, ktérych dzieci z gleboka niepelnosprawnoscig
intelektualng" nalezg do tej samej placowki specjalnej: Osrodek Rehabilitacyjno-
Edukacyjno-Wychowawczy (OREW) w miejscowosci liczacej blisko 12 tysiecy
mieszkancéw. Dziewczynki sa w podobnym wieku — pierwsza ma 10 lat, druga
sze$¢. Obie rodziny zamieszkuja okoliczne wsie, w obu rodzinach zajecia rewali-
dacyjno-wychowawcze realizowane sg na terenie miejsca zamieszkania. Dodat-
kowo z uwagi na stan zdrowia dziecka z niepelnosprawnoscia, rodziny korzystaja
z pomocy i opieki (tego samego) domowego hospicjum. Rodziny mieszkaja
zrodzicami pochodzenia matki oraz z jednym z dziadkéw. Kazda z rodzin ma
dwoje dzieci.

Tabela 3. Charakterystyka wybranych rodzin z dzie¢mi z gleboka niepelnosprawnoscia

intelektualng

Wyszczegoélnienie Rodzina pierwsza (R1) Rodzina druga (R2)
Rodzaj rodziny pelna pelna
Dzietnos¢ malodzietna malodzietna
dwoje dzieci, jedno, starsze dwoje dzieci, bliznieta, jedno
z niepelnosprawnoscia z niepelnosprawnoscia
Pokoleniowoé¢ czteropokoleniowa czteropokoleniowa
Aktualna faza adaptacji do 5 - depresja 7 — aktywnosé
niepelnosprawnosci dziecka
wiek 32 31
$ | pochodzenie wie§ wie§
§ wyksztalcenie wyzsze (licencjat) wyzsze
praca nie pracuje nie pracuje
wiek 38 34
& | pochodzenie wie$ wie$
% wyksztalcenie podstawowe wyzsze (inzynier)
praca pracuje pracuje
Miejsce zamieszkania wies wies

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Mozna wiec przypuszczad, ze ocena otrzymywanego wsparcia rodzicéw dzie-
ci z GNI ze wzgledu na przedstawione warunki, nie bedzie zaklt6cona dodatko-
wymi zmiennymi. Zalozenie to bylo gléwnym powodem wyboru rodzin (R1i R2)
do niniejszych rozwazan.

! Glgboka niepetnosprawnos¢ intelektualna bedzie zapisywana skrotem GNIL.
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Procedury badawcze

Celem opracowania jest ukazanie subiektywnej oceny uzyskiwanego wspar-
cia rodzicow dzieci z gleboka niepelnosprawnoscig. Na podstawie przyjetych
zalozen teoretycznych postawiono dwa pytania badawcze, ktére beda wskazywa-
ly kierunek poszukiwan empirycznych: Jak rodzice dzieci z gleboka niepelno-
sprawnodcig intelektualng opisuja i oceniaja oferowane im wsparcie spoleczne?
Kogo rodzice dzieci z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng wskazuja jako
osoby wspierajace?

Subiektywna ocena wsparcia spotecznego rodzicéw dzieci z GNI

Najpierw oméwione zostanie spotkanie z pierwsza rodzing (R1), opis doty-
czyl bedzie: 0s6b uczestniczacych w spotkaniu, panujacej atmosfery, nastawienia
badanych, historii niepelnosprawnosci dziecka, wsparcia spotecznego oraz oséb
wspierajacych rodzicéw i rodzine. Nastepnie wedlug podobnego schematu opi-
sana zostanie druga rodzina (R2).

Pierwsze spotkanie (R1) odbylo si¢ w prywatnym domu dziecka, poczatkowo
z samg matka, tuz po wizycie pielegniarki z hospicjum. Kobieta byla spokojna,
raczej wycofana. Na poczatku w duzej mierze odpowiadala tylko na pytania,
trudno bylo nawigzaé z nig swobodna rozmowe. Ze sposobu odpowiedzi mozna
bylo wyczytaé, ze matka jest smutna. Z czasem kiedy kobieta poczula sie swo-
bodnie zaczela sama opowiadac. Okazalo sie, ze kobieta leczy sie psychiatrycznie,
nie odczuwa wsparcia ani od bliskich ani wsparcia instytucjonalnego.

Rodzice, to sa rodzice. Czasem nie ma z kim porozmawia¢. Moi rodzice nam nie po-
magaja. Mama nie chce zajmowac sie [imie dziecka]. Niby mozemy tu mieszka¢, ale
oni, szczegdlnie moja mama nie moga pogodzi¢ sie, ze Ona [dziecko z GNI] jest taka,
jaka jest.

Pani Alina wyraZnie nie czuje wsparcia ze strony swoich rodzicéw.

Jak chcialam i$¢ na terapieg, to mama powiedziala, ze wymy$lam.

Kobieta czuje si¢ osamotniona.

Nie mam fatwego zycia. Modlitwa przynosi mi ukojenie. Od 10 lat siedze w domu, jak
jezdzilam na turnusy, to mialam kolezanki, ktére maja podobne problemy, nie mialam
depresji. A teraz musze brac leki, jezdzi¢ do psychiatry.

Pomoc odnajduje w osobie swojej ponad osiemdziesiecioletniej babci.

Najczesciej moge liczy¢ na moja babcie. Ona jest juz stara, ale jak co§, to na chwile zo-
stanie z dzie¢mi i moge wyjsc.
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Nie ma pomocy w opiece na dzieckiem. Jedynie mlodszy brat dziewczynki
pomaga:

Pieluszke poda, ssak wlaczy. Jak ma dobry dzien to chce.

Kobieta zupelnie nie wskazuje wspdlmalzonka jako osoby wspierajacej, wrecz
przeciwnie mowi, ze:
Nawet Pani psycholog powiedziala, Ze przejetam role mezczyzny. Wszystko robie sama.

Zaskakujaca okazala sie opowie$¢ o zachowaniu miejscowego proboszcza,
ktoéry nie zgodzil sie na przystapienie dziecka do Pierwszej Komunii Swietej.
Niestety nasza [imie dziecka] nie byta do I Komunii Swietej. Ksiadz powiedzial, ze jak
odmalujemy kaplice to wtedy nam zrobi komunie... A nas na to nie staé. Co z tego, ze
maz pracuje jako budowlaniec, przeciez to trzeba jeszcze materialy i farby do takiego
remontu. A tu kazdy grosz sie liczy. M6j tata powiedzial, Ze on tego nie bedzie robit.

Sasiedzi negatywnie odnosza sie do rodziny. Byla to jedyna sposréd prze-
prowadzonych w badaniach rozméw?, w ktérej rodzic wskazat na tak bezposred-
ni brak tolerancji ze strony $srodowiska.

[...] nie mozemy nawet spokojnie wyj$¢ do ogrodu. Zaraz kto$ stoi pod siatkg i wy-
krzykuje. [...] Sa to r6zne obrazliwe stowa i przekleiistwa pod naszym adresem. Zycie
nam umilajg, niedorébkami nazywaja. Niedolegi...

Pani Alina wspominajac poréd zwracala uwage na niekompetencje lekarzy,
brak pomocy i wsparcia.

Nie mogla sie urodzi¢, lekarz wyciskal mi dziecko na sile [...] Urodzila sie bez oznak
zycia. (...) Miala znieksztalcona glowe od porodu. [...] Lekarz z Prokocimia ja zabral.
Od razu widzial, ze bedzie niepelnosprawna. Tam bylo tylko objawowe leczenie.

Nie otrzymala réwniez instruktarzu w pierwszych miesiacach po diagnozie
cho¢ ich dziecko przez dwa miesiace po urodzeniu bylo w szpitalu.

Zapytana o pomoc z instytucji stwierdzita, ze boi sie odda¢ dziecko na pobyt
do hospicjum.

Gdyby ona tam... [przemilczane], to ja bym sobie tego nie darowata.

W rozmowie pani Alina nie wskazala réwniez na pomoc ze strony psycholo-
gow oraz pedagogéw. Nie chodzi na spotkania do OREWU. Nie méwila réwniez
o nauczycielach dziecka jako osobach wspierajacych, jedynie wymienila, jakie
cérka ma zajecia i z kim sg prowadzone. Chodzi do psychiatry, ale méwi o tym
nie jako wsparciu raczej przykrej koniecznosci.

> Opisywane rodziny naleza do grupy badawczej prowadzonych przez autorke szeroko zakrojo-
nych badan nad problemami wychowania rodzicielskiego rodzin dzieci z GNI. Na podobny brak
tolerancji ze strony najblizszego $rodowiska wskazuje Malgorzata Sekulowicz w: (Sekulowicz
1998: 61-82).
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Zapytana o otrzymywane wsparcie raczej wspominala, niz méwila o bieza-
cych dzialaniach. Dostali od anonimowego sponsora sprzet do udrazniania drég
oddechowych (kamizelke oscylacyjna®).

Wybawil nas... zyczliwy Pan kupil nam kamizelke. Duzo oséb dalo nam nadzieje, ze
nam pomogg, ale nie pomogli. Z roku na rok jest nam coraz cigze;.

Matka nie widzi mozliwosci nawigzania blizszych kontaktéw z innymi. Za-
mknela sie w domu, nie spotyka si¢ ze znajomymi, rzadko jezdzi do rodziny
w odwiedziny pomimo tego, ze sg blisko (kilka kilometréw). Kobieta czuje sie
osamotniona. Sama tak mowi o relacji z mezem:

Zyjemy razem, ale osobno. W ogéle nie rozmawiamy ze soba. [...] Ja jestem taka sama
ze soba. Nie ma z kim pogada¢. Nic mnie w zyciu nie cieszy. Mam do$¢ zycia.

Natomiast ojciec byl zaskoczony obecnoscia badaczki. Jak sie okazalo nie zo-
stal poinformowany przez zone o spotkaniu. Autorka miata mozliwo$¢ porozma-
wiania z mezczyznag w czasie przerwy spowodowanej pora karmienia dziecka z
GNI oraz wizyta nowego rehabilitanta z hospicjum. W tym czasie autorka prze-
szla do salonu, w ktérym ojciec zajmowal sie drugim miodszym dzieckiem. Mez-
czyzna byl raczej wycofany, zapewne z powodu zaistnialej sytuacji. Staral sie
moéwi¢ o wsparciu jakiego udziela zonie. Wskazywal na fakt czasowego braku
pracy z powodu nabytej kontuzji. Pytany o $wiezo wyremontowane mieszkanie
opowiadat jak sam wszystko zrobit. Brak porozumienia miedzy rodzicami, widac,
Ze maz sie staral, ale zostal odtracony. Zapewne obecna sytuacja braku porozu-
mienia jest wynikiem dziatania obu stron.

Drugie spotkanie bylo zupelnie inne. Rodzice od progu czekali na uméwiona
wizyte. Cala rodzina (R2) wiedziala o przyjezdzie osoby z zewnatrz. Na ten dzien
ojciec specjalnie wrécit do domu wczeéniej z pracy, aby wspdlnie z zong uczestni-
czy¢ w spotkaniu. Na poczatku w salonie byla réwniez pani rehabilitantka, ¢wi-
czaca z dziewczynka z GNI, ktéra réwniez chetnie opowiadata o dziecku. Widaé
bytlo taczacq rodzicéw i specjaliste zyczliwos¢ i sympatie.

Rodzice od poczatku z zaangazowaniem opowiadali o wszystkich sytuacjach,
jakie ich spotkaly, trudnosciach i pomocy innych. Zaczynajac od narodzin dziew-
czynek, poniewaz malzenistwo oczekiwalo na zdrowe blizniaczki.

Nie spodziewali$my sie, ze tak to bedzie. Dziewczynki miaty by¢ zdrowe.

Pomimo komplikacji do jakich doszlo podczas porodu rodzice nie mieli zalu
do lekarzy. Wrecz przeciwnie méwili o otrzymanym wsparciu.

® http://osrodekbiomicus.pl/terapie/kamizelka-oscylacyjna/.
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Jak lezalam z [imie dziecka z GNI] w [nazwa szpitala] codziennie przychodzita do nas
pielegniarka i pytala czy nie potrzebuje pomocy. Mialam tez spotkania z doradca kar-
mienia i rehabilitantem. Oni [specjaliSci w szpitalu] bardzo sie starali, Zeby mi pomoc.

Pan Marek réwniez podkreslat swoja role w opiece na dzie¢mi:
Codziennie jezdzilem do Krakowa, zeby by¢ z nimi. [...] Na poczatku nie
chodzitem do pracy, zeby poméc [imie Zony].
Malzenstwo moglo liczy¢ na wsparcie szczegélnie rodzicéw, z ktérymi mieszkaja,
ale i sagsiadow
Moja mama bardzo nam pomogta. [...] Praktycznie to ona zajmowala sie [imie drugie-
go zdrowego dziecka], kiedy my bylySmy w szpitalu. [...] Potem byly ciagle wyjazdy
do lekarzy i na wizyty. Nawet sasiedzi nam pomagali... Kiedy$ sasiad pozyczyl nam
auto, zeby$my mogli pojecha¢ do specjalisty, bo nasze sie zepsulo.

Na poczatku rodzice poszukiwali réznych rozwigzan. Korzystali nie tylko
z profesjonalnej pomocy poniewaz bylo im bardzo ciezko pogodzic¢ sie z niepel-
nosprawnoscia céreczki. Czekali na zdrowe dzieci, a jedno z nich urodzilo sie
niepelnosprawne.

Jezdzilismy po znachorach i innych bioenergoterapeutach wierzac, ze ona wyzdrowie-
jel[...].

Z czasem malzenistwo zrozumialo, ze nie ulecza dziecka i nalezy skupic sie na
jego rehabilitacji.
Zawsze moglismy liczy¢ na wsparcie od specjalistow.

Jak sami stwierdzili, duzo rozmawiali ze sobg i lekarzami, pytali rehabilitan-
téw i przychodzacych do ich domu nauczycieli, jak pracowac z cérka, co bedzie
dla niej najlepsze. Korzystaja z pomocy domowego hospicjum.

Na poczatku to bylo bardzo trudne. Ludzie patrzyli, ze pod dom przyjezdza samochéd

z logo hospicjum. Kazdy mysli, ze to juz koniec, ze takie hospicjum to tylko dla cho-

rych na raka i umierajacych. [...] Z czasem sasiedzi sie przyzwyczaili, my tez im to wy-

jasnilismy.
Rodzice radzg sobie, jak moga, maz duzo pracuje.
Woczesniej bylem w domu i pomagatem. Teraz musze jezdzi¢ do pracy do Krakowa.

[...], ale zawsze zaznaczam, ze ma niepelnosprawne dziecko i ze moze tak by¢, ze nie
przyjde do pracy, bo bede potrzebny w domu.

Malzonkowie zaprzyjaznili sie z wieloma rodzicami takimi, jak oni na wyjaz-
dach i turnusach rehabilitacyjnych. Od innych rodzicéw spotkanych na koryta-
rzach szpitali i placowek specjalistycznych, ktérzy uporali sie juz z faktem naro-
dzin dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia czerpali wiedze i otuche.
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Cho¢ wskazuja r6zne inicjatywy ze strony bliskiego spoleczenstwa (sgsiadow,
mieszkancéw wsi)

Dwa razy zorganizowano dla naszej [imie dziecka] zbiérke pieniedzy. Raz to byl taki
koncert tu u nas we wsi podczas festynu.

To jednak chwalg gléwnie wsparcie od wspéimatzonka i rodziny pochodzenia.

JesteSmy ze sobg i za sobg [...], to jest klucz do sukcesu [ojciec]. Dialog opiera sie
o okreélenie ,MY” a nie ,JA” [matkal].

Na przedstawionych dwéch przykladach rodzin, mieszkajacych w bliskiej od-
leglosci i korzystajacych z pomocy tego samego osrodka dokonano poréwnania
subiektywnej oceny otrzymywanego wsparcia spolecznego. Cho¢ na podstawie
przyjetych zmiennych mozna by spodziewac sie podobnych wynikéw, historie
opisanych rodzin okazaly sie calkowicie odmienne.

Tabela 4. Poréwnanie oceny otrzymywanego wsparcia spolecznego na podstawie
wypowiedzi rodzicéw dzieci z GNI

Subiektywna ocena
Wsparcie spoleczne
Rodzina pierwsza (R1) Rodzina druga (R2)
Ogodlne niska przecigtna
Naturalne niska wysoka
Bezplatne przecietna wysoka
Specjalistyczne przecietna wysoka
Ogolna ocena wsparcia niska wysoka

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Na podstawie wypowiedzi rodzicéw przyjeto tréjstopniowa ocene (niska,
przecietna, wysoka) dla opisanych w czesci teoretycznej wybranych rodzajow
wsparcia spolecznego. Pierwsza matka (R1) w swoich relacjach wsparcie ogélno-
dostepne ocenia nisko, wskazuje na potrzebe wsparcia instytucjonalnego, mowi
o braku instruktarzu w pierwszych miesiacach po diagnozie oraz pomocy w opie-
ce na dzieckiem. Wsparcie naturalne szczegélnie od najblizszych ocenia nisko.
Bedac wcigz w pierwszej fazie adaptacji do niepelnosprawnosci wlasnego dziec-
ka, zwraca uwage na brak wsparcia ze strony specjalistow szczegdlnie lekarzy
i pielegniarek. Ten rodzaj wsparcia specjalistycznego ocenia przecietnie z uwagi
na prowadzone przez nauczycieli zajecia z dzieckiem w domu. Widoczny jest
wjej relacji brak pomocy rodzinie ze strony psychologéw oraz pedagogéw
z ofrodka, w ktérym dziecko z GNI realizuje zajecia rewalidacyjno-wychowawcze.
Ogolna ocena otrzymywanego wsparcia spolecznego jest niska.
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Druga rodzina (R2) przygotowaniem do wizyty oraz obecnoscia wszystkich
domownikéw wyraznie pokazuje, jak dobrze sobie radzi i jak matzonkowie wza-
jemnie sie wspieraja. Ich ocena wsparcia naturalnego w przyjetej skali jest wyso-
ka. Rodzice chwalg wprawdzie gléwnie wsparcie od wspéimalzonka i rodziny
pochodzenia, to jednak méwia réwniez o sasiadach i innych rodzicach spotka-
nych na korytarzach szpitali i placowek specjalistycznych, ktérzy uporali sie juz
z faktem narodzin dziecka z gleboka niepelnosprawnoscia. Wsparcie ogélnodo-
stepne oceniaja przecietnie. Chetnie dzielg sie swoim do$wiadczeniem i relacjonu-
ja najtrudniejsze fragmenty swojego zycia. Rodzina ta wsparcie spoleczne ocenia
wysoko.

Jak sie okazuje pomimo doboru rodzin spelniajagcych podobne kryteria pod
wzgledem miejsca zamieszkania, rodzaju i dzietnosci rodziny, wieku rodzicéw
czy korzystania z instytucjonalnej opieki i rehabilitacji, prawdopodobnie decydu-
jace okazalo sie miejsce rodziny w fazie adaptacji do niepelnosprawnosci dziecka
(Schuchardt 1982), jak tez zachowanie oséb z najblizszego otoczenia rodziny.
M. Karwowska (2011) wskazuje wage zadania stojacego przed instytucjami
wspierajacymi osoby z niepelnosprawnoscia. Autorka twierdzi, ze to od sposobu
funkcjonowania $rodowiska wychowawczego czlowieka, jakim jest rodzina, zale-
zy pomyslny rozwéj dziecka z niepelnosprawnoscia, dlatego nalezy objac je opie-
ka i wsparciem. Wsparcie rodzin dzieci niepelnosprawnych odbywac¢ sie moze
poprzez rézne formy pomocy.

Podsumowanie

Ze wzgledu na mala liczbe dostepnych w literaturze przedmiotu badan, trak-
tujacych na temat rodzin z dzie¢mi z gleboka niepelnosprawnoscia, warto podej-
mowac dalsze badania w przedstawionym obszarze. Ukazane poréwnanie ma na
celu przedstawienie subiektywnej oceny wsparcia spolecznego dokonanej przez
rodzicow dzieci z GNI. Zdaniem L. Sadowskiej (2006) elementy wychowania
dziecka z niepelnosprawnoscig w rodzinie SciSle sie z sobg wigza. Zalezne od cech
danego dziecka, rodzaju niepelnosprawnosci, a takze podejscia rodzicow do sa-
mego wychowania majg réwniez wplyw na ksztaltowanie si¢ atmosfery w domu,
a tym samym ocene otrzymywanego nieformalnego wsparcia. Jak wskazuje au-
torka, nie tylko postawa wychowawcza rodzicow wobec dziecka, ale tez konkret-
ne postawy rodzicow wzgledem siebie maja tu znaczenie. Dlatego nalezy organi-
zowaé spotkania dla rodzicéw, dajac im szanse na poznanie sie i zawieranie
blizszych znajomoéci, pozwalajac w przyszlosci pozytywnie wplywaé na funkcjo-
nowanie slabszych psychicznie rodzicow. Czasem bliskos¢ oséb o podobnych
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problemach daje wieksze wsparcie niz prowadzone terapie i spotkania ze specja-
listami.

Mozna tu wspomnie¢ choc¢by o zorganizowanym przez pracownikéw Mal-
tafiskiego OSrodka Wczesnej Interwencji w Krakowie projekcie pod nazwg
~Randka dla rodzicéow”, dzieki ktéremu czesto zagubieni i przepracowani mal-
zonkowie mieli czas, aby poby¢ razem bez dzieci, zwyczajnie porozmawiac i wy-
pi¢ kawe. Organizowane spotkania dla malzonkéw odbywaly sie w dni wolne od
pracy. Byly to spotkania trwajace od godziny czasem nawet do kilku godzin. Naj-
czedciej mialy miejsce w kawiarni lub w parku, a w tym czasie pracownicy
i wolontariusze zajmowali sie dzie¢mi z GNI.

Jest to zaledwie jedna, ale bardzo znaczaca propozycja jaka nalezaloby roz-
wazy¢ analizujac potrzeby rodzicéw dzieci z GNL

Na zakonczenie niech czytelnik pozostanie z przestaniem: pomagajmy rodzi-
com dzieci z GNI, poniewaz jak kazdy z nas potrzebuja bliskoéci, zrozumienia
i pomocy.
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