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Potrzeby rodziny dziecka z choroba rzadka
i niepelnosprawnoscia intelektualng
a mozliwosci wsparcia przez spotecznosc¢ lokalna

Celem niniejszego artykulu jest opisanie mozliwoéci wsparcia rodziny dziecka z choroba rzadka
iniepelnosprawnoscia intelektualng w kontekscie jej potrzeb. Badania zostaty osadzone w orienta-
qji ilosciowej z wykorzystaniem metody sondazu diagnostycznego oraz narzedzia Kwestionariusz
Jakosci Zycia Rodziny autorstwa I. Brown, R.I. Brown, N.T. Baum i in. [2006]. W prowadzonych
eksploracjach wzielo udziat 40 rodzicéw dzieci z choroba rzadka i niepelnosprawnoscia intelek-
tualna. Sformutowano dwa gléwne pytania badawcze: Czy rodzice dzieci z choroba rzadka i nie-
pelnosprawnoscia intelektualng otrzymuja wsparcie praktyczne i emocjonalne od czlonkéw
spolecznosci lokalnej, w ktérej zyja? W jakim stopniu rodzice dzieci z choroba rzadka i niepelno-
sprawnoécig intelektualng otrzymuje od innych os6b wsparcie praktyczne i emocjonalne? Prze-
prowadzone badania wskazuja, ze ponad polowa rodzicéw nie otrzymuje od przyjaciot
i sasiadéw praktycznego wsparcia, ktére odnosi sie miedzy innymi do zrobienia zakupéw, gdy
dziecko jest chore i matka lub ojciec nie moze wyjé¢ z domu, czy do pomocy w wykonywaniu
czynnoéci domowych, takich jak przygotowanie obiadu. Odnosnie wsparcia emocjonalnego ze
strony czlonkéw spolecznosci lokalnej trudno jest wskazaé jego stopien. Zatem potrzeba zain-
teresowania si¢ problemami rodziny przez czlonkéw spolecznoscilokalnej nie jest zaspokojona.

Stowa kluczowe: wsparcie, spolecznos¢ lokalna, rodzina, dziecko z choroba rzadka, niepelno-
sprawno$c intelektualna

The needs of family with a child with a rare disease
and intellectual disability and the possibilities
of support by the local community

The purpose of this paper is to describe the possibilities of supporting families of children with
rare disease and intellectual disability in the context of their needs. The research was embedded in
the quantitative orientation using the diagnostic survey method and the Family Quality of Life
Survey by I. Brown, R.I. Brown, N.T. Baum et al. 40 parents of children with rare disease and intel-
lectual disability participated in the research. Two main research questions were formulated: Do
parents of children with rare disease and intellectual disability receive practical and emotional
support from members of the local community in which they live? To what extent parents of chil-
dren with rare diseases and intellectual disabilities receive practical and emotional support from
other people? Conducted research indicates that more than half of parents do not receive practi-
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cal support from friends and neighbours regarding, for instance, shopping when the child is sick
and the mother or father can not leave the house or helping with home activities, such as prepar-
ing dinner. With regard to emotional support from members of the local community, it is difficult
to indicate its degree. Thus, the need to be interested in family problems by members of the local
community is not met.

Keywords: support, local community, family, child with rare disease, intellectual disability

Wprowadzenie

Zdiagnozowanie choroby rzadkiej dziecka, przebiegajacej z niepelnospraw-
noscia intelektualna, zmienia funkcjonowanie catej rodziny. Choroba rzadka to
~ciezkie, czesto zagrazajace zyciu schorzenia”, ktére wystepuja nie wiecej niz 5 na
10 tys. os6b [Libura i in. 2016: 5]. Rzadko$¢ oznacza w tym przypadku trudnosc¢
uzyskania diagnozy i w zwigzku z tym odczuwanie stresu zwigzanego z brakiem
informacji na temat zaburzen cérki/syna, prognoz jej/jego dalszego rozwoju oraz
z problemami z dostepem do opieki medycznej, jak i pomocy socjalnej. Ta sytuacja
generuje potrzeby rodziny zwigzane ze wczesng diagnozg, uzyskaniem wsparcia
w zakresie wczesnej interwencji medycznej i terapeutycznej, zapewnienia stabili-
zacji materialnej kazdemu z czlonkéw rodziny i w koncu potrzeby bezpieczei-
stwa realizowanej przez zyczliwe zainteresowanie si¢ przez inne osoby sytuacjq
rodziny. Zatem mozna stwierdzi¢, ze rodzina z dzieckiem z choroba rzadka i nie-
pelnosprawnosciag intelektualng potrzebuje wsparcia zaréwno emocjonalnego,
jak i praktycznego (rzeczowego). Jest to istotne w sytuacji, gdy rodzice po uzyskaniu
diagnozy i ustaleniu planu leczenia — gdy jest to mozliwe, lub kontroli lekarskiej —
gdy nie ma mozliwosci leczenia cérki czy syna, wracajg do swojego miejsca zamie-
szkania i podejmuja w nim trud dalszej opieki nad chorym dzieckiem. Rodzice nie
zawsze w danej miejscowosci maja dostep do niezbednych ustug medycznych
isocjalnych, ale maja za to mozliwos¢ otrzymania pomocy od przyjaciol, sasiadéw,
czy czlonkéw wspoélnoty religijnej, do ktérej naleza. Stad pojawia sie potrzeba
poglebiania badan na temat otrzymanego wsparcia od réznych instytucji i srodo-
wisk, w tym od spolecznosci lokalnej [Pyzalski, Podgoérska-Jachnik 2015: 166-170].

Celem niniejszego artykutlu jest opisanie mozliwosci wsparcia rodziny dziecka
z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscia intelektualng w kontekscie potrzeb, jakie
taka rodzina ma. Zdaniem Lemuel J. Pelentsova, Thomasa A. Laws’a, oraz Adriana
J. Esterman’a literatura Swiatowa dotyczaca potrzeb rodzicéw dzieci ze zdiagno-
zowana chorobg rzadka opisuje najczesciej konkretna jednostke chorobowa
i opiera sie tylko na malych grupach badanych, czesto zamieszkatych w okreslonym
kraju, a poniewaz wyniki odnosza sie do danej kultury, trudno jest generalizowaé
whnioski z takich badan [Pelentsov i in. 2015: 476]. Jest to jeden z powodéw matej
liczby badanych w prowadzonych eksploracjach, dotyczacych potrzeb rodziny
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dziecka z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscia intelektualng w kontekscie moz-
liwosci wsparcia przez spotecznoéc lokalna. Brakuje tez publikacji poruszajacych
wspomniane zagadnienie. Niniejszy artykul stara sie wypelnic te luke, ukazujac
wyniki badah przeprowadzonych przez autorke w roku 2018. W badaniu wzielo
udziat 40 rodzicéw dzieci z chorobami rzadkimi w wieku 5-15 lat.

1. Potrzeby rodziny dziecka z niepelnosprawnosciag

Narodziny dziecka z niepelnosprawnoscia stawiajg przed rodzicami i pozo-
stalymi czlonkami rodziny nowe wyzwania. Sa one zwigzane zaréwno z rehabili-
tacja i leczeniem dziewczynki/chlopca, jak i z spostrzeganiem spolecznym nie-
pelnosprawnosci. Zmieniaja sie takze potrzeby rodziny. Zdaniem M. KoScielskiej
[2000: 94-95] wsréd nich mozna wymienié¢ m.in.:

— akceptacje spoteczng;

— odnalezienie wlasciwego miejsca dla dziecka w systemie stuzb opiekuniczych,
edukacyjnych i rewalidacyjnych;

— wyczerpujacg informacje;

— specjalistyczng pomoc nakierowang na dziecko i rodzicow;

— wspdlnote odnoszaca sie do grupy, ktéra daje rodzicom poczucie wiezi.

Ewa Pisula natomiast dodaje do tych potrzeb jeszcze wczesng diagnoze, umo-
zliwiajaca uzyskanie wsparcia dla dziecka, jak i jego rodziny w ramach tzw. wczes-
nej interwencji oraz potrzebe wsparcia emocjonalnego i praktycznego [Pisula
2018: 46—47]. Jest to niezwykle wazne w przypadku dzieci z choroba rzadka, po-
niewaz wczesna diagnoza umozliwia wdrozenie adekwatnych dzialan rehabili-
tacyjnych i terapeutycznych. Wazne jest takze dostrzezenie potrzeby odnoszacej
sie do stworzenia rodzicom mozliwosci odpoczynku i odcigzenia ich od codzien-
nych obowigzkéw [Pisula 2018: 47]. Do kanonu potrzeb rodziny dziecka z nie-
pelnosprawnoscia — zdaniem B. Szulz — nalezy jeszcze doda¢ potrzebe bezpieczen-
stwa realizowang przez zyczliwe zainteresowanie si¢ problemami rodziny i dziecka,
wspolne rozwiazywanie zaistnialego problemu, poszukiwanie réznych Zzrédet
uzyskania pomocy i wsparcia spolecznego [Szulz 2007: 209].

Potrzeba mozliwosci odpoczynku, odcigzenia rodzicow dziecka z niepelno-
sprawnoscig od codziennych obowigzkéw zwigzanych z opieka nad cérka/synem
lub réznymi czynnoéciami domowymi, a takze potrzeba bezpieczenstwa odno-
szaca sie do zyczliwego zainteresowania sytuacjg rodziny, wspdlnym poszukiwa-
niem rozwigzania zaistnialego problemu itp. moze by¢ realizowana poprzez
wsparcie praktyczne i emocjonalne ze strony czlonkéw spolecznosci lokalnej.
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2. Wsparcie spoleczne rodziny dziecka z niepelnosprawnoscia
przez spolecznosc¢ lokalna

W jezyku polskim istnieje wiele znaczen terminu ,wsparcie”. Moze by¢ ono
postrzegane jako okreslony rodzaj dzialania, stwarzanie warunkéw sprzyjaja-
cych czemus, interakcja czy stan i funkcja srodowiska lokalnego, ktére wyraza
che¢ udzielenia pomocy innym [Biernat, Przeperski 2015: 16]. Wielo$¢ znaczenia
stowa ,wsparcie” wskazuje takze na réznorodnos¢ jego form i Zrédel. W niniej-
szym artykule przyjeto, ze wsparcie to ,rodzaj interakcji podjetej przez zaangazo-
wanie strony w sytuacji problemowej i stanowi istotny czynnik jej normalizacj.
W wyniku wsparcia strona wspierana podnosi swoje zdolnosci adaptacyjne na
skutek uzyskania lepszej orientacji w swoim polozeniu, zmiany zachowania na
bardziej efektywne oraz obnizenia poziomu napiecia emocjonalnego i redukcji
stresu” [Biernat, Przepierski 2015: 14] Wspomniana sytuacja problemowa w przy-
padku rodzicéw dzieci z choroba rzadka i niepelnosprawnoscia intelektualna be-
dzie odnosila sie do trudnosci, jakich doswiadczaja w zakresie opieki i wychowa-
nia corki/syna. Wsparcie spoteczne odnosi sie natomiast do funkgji i jakosci relacji
spolecznych, wérdd ktérych mozna m.in. wymieni¢ dostepnosé pomocy lub rze-
czywiste otrzymanie wsparcia. Pojawia sie ono w procesie interakcji i moze by¢
zwiazane z altruizmem, poczuciem zobowigzania, a nawet spostrzeganiem wza-
jemnosci [Knoll, Schwarzer 2004: 30].

W terminologii dotyczacej wsparcia spolecznego — jak zauwaza A. Krause —
istniejg dwie tendencje. Pierwsza z nich wynika z preferencji dyscyplinarnych
autoréw, czyli okreslonego punktu widzenia danej dyscypliny naukowej. W tym
przypadku mozna méwic o podejéciu terapeutycznym, ktére oparte jest na wspo-
magajaco-leczniczym oddziatywaniu, lub podejéciu psychologicznym uwzgled-
niajagcym teorie potrzeb i interakcji miedzyludzkiej, lub podejsciu socjologicznym
biorgcym pod uwage wspdlnoty srodowisk, wiezi oraz sily spoteczne. Druga ten-
dencja odnosi si¢ do réznic koncepcyjnych, w zwigzku z czym mozna wyréznic
dwojakiego rodzaju ujecie:

1. bezposrednie — jest to czesto profesjonalna pomoc instytucjonalna,
2. pomocnicze — oddzialywanie Srodowisk naturalnych cztowieka [Krause 2004:

49-50].

W przypadku rodzin dzieci z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscia intelek-
tualna wlasciwe wydaje si¢ kompleksowe ujecie wsparcia spolecznego prezento-
wane m.in. przez S. Kawule, odnoszace sie do ,sieci pozytywnych interakcjiimie-
dzyludzkiej pomocniczosci” [Krause 2004: 47]. Badacz dostrzega w niej plaszczyzny
poziome (wsparcie emocjonalne, wartosciujace, instrumentalne, informacyjne
i duchowe) oraz pionowe (spirala zyczliwosci) [Krause 2004: 47]. Intensywnosé
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wsparcia jest trwale zwigzana ze stopniem wiezi miedzyludzkich, bowiem ka-
zda interakcja zachodzi w czterech podstawowych ukladach zycia ludzkiego. Pier-
wszy to uklad cztowiek-czlowiek, ktory odnosi sie zar6wno do relacji rodzin-
nych, réwiesniczych, jak i do sasiedzkich, zawodowych czy towarzyskich. Drugi
to czlowiek-grupa — zachodzacy w relacjach rodzinnych, sSrodowiskowych, poli-
tycznych, a takze religijnych i organizacyjnych. Trzeci to czlowiek-instytucja —
gdzie pojawia sie poczucie bezosobowosci i masowosci. Ostatni, czwarty, uklad
czlowiek-szersze uklady — odnosi sie do relacji ze srodowiskiem, np. miasta, wsi,
dzielnicy, regionu itd. [Sowa 2004: 33-34]. Wsparcie spoleczne wspiera proces ra-
dzenia sobie ze stresem, a takze z sytuacjami kryzysowymi [Kirenko 2004: 15].
Wsparcie to dzieli sie na:

— informacyjne, polegajace na poinformowaniu danej osoby o zaistnieniu nie-
pelnej sprawnosci, wynikajacych z tego ograniczen, mozliwosci dalszego le-
czenia itp.;

— emocjonalne, odnoszace sie do dzialan podtrzymujacych, obecnosci innych
0s0b, zrozumienia, wystuchania, towarzyszenia itp.;

— materialne (rzeczowe, finansowe), ktore polega na udzielaniu pomocy w for-
mie dostarczania srodkéw materialnych;

— przez $wiadczenie ustug, czyli pomoc w wykonywaniu okreslonych czynnosci
(praktyczne);

— w rozwoju, bezposérednio ukierunkowanym na wspomaganie i kompensacje
zaburzonych funkcji [Kawczynska-Butrym 1996: 87].

Jak zauwazyla I. Fajfer-Kruczek, wsparcie spoleczne, jakie moze otrzymywacé
osoba lub rodzina z dzieckiem z niepelnosprawnoscia, jest bezposrednio
zwigzane ze Srodowiskiem lokalnym [Fajfer-Kruczek 2014: 21]. W niniejszym
artykule przyjeto, ze spolecznosé lokalna to ,zbiorowos$¢ zamieszkujaca wyodreb-
nione, stosunkowo niewielkie terytorium, jak np. parafia, wies czy osiedle, w kto-
rej wystepuja silne wiezi wynikajace ze wspoélnoty intereséw i potrzeb, a takze
z poczucia zakorzenienia i przynaleznosci do zamieszkiwanego miejsca” [Rozwa-
dowski 2015: 244].

W podjetych badaniach, dotyczacych potrzeb rodziny dziecka z choroba
rzadka i niepelnosprawnosécia intelektualng w kontekécie mozliwosci otrzymania
wsparcia ze strony czlonkéw spolecznosci lokalnej, uwzgledniono w kwestiona-
riuszu pytania odnoszace sie do wsparcia emocjonalnego i praktycznego, zawie-
rajacego w sobie zaréwno wymiar rzeczowy, jak i $wiadczenie ustug (np. pomoc
w czynnoéciach domowych, w robieniu zakupéw, opiekowaniu sie dzieckiem
pod nieobecnos¢ rodzicéw itp.).
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3. Metody badan wlasnych

Badania zostaly osadzone w strategii badan ilosciowych z wykorzystaniem
metody sondazu diagnostycznego oraz narzedzia Kwestionariusz Jakoéci Zycia
(Family Quality of Life Survey: Main caregivers of people with intellectual or developmen-
tal disabilities) [Brown i in. 2006], uzupelnione jakosciowaq analiza tresci odpowie-
dzibadanych na pytanie otwarte. Wybrane narzedzie do badan jest przeznaczone
dla rodzicow/opiekunéw dzieci/oséb z niepelnosprawnoscig intelektualna, jak
idouzytku miedzynarodowego [Brown iin. 2006: 1-3]. Wybdr metody badan wy-
nika z faktu, iz jej przedmiotem sg fakty, opinie i poglady dotyczace réznorod-
nych proceséw, zjawisk oraz oséb, ktére maja bezposredni lub posredni zwiazek
m.in. ze wsparciem spolecznym i opiekg [Guziuk-Tkacz, Siegiefi-Matyjewicz
2012: 46; Sztumski 2005: 201]. Jak podkresla J.W. Creswell, badanie sondazowe
»dostarcza liczbowego opisu tendencji, postaw lub opinii wystepujacych w popu-
lacji na podstawie danych dotyczacych préby tej populacji” [Creswell 2013: 161].

Sformulowano dwa gléwne problemy badawcze:

1. Czy rodzice dzieci z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscia intelektualng
otrzymuja wsparcie praktyczne i emocjonalne od cztonkéw spotecznoéci lo-
kalnej, w ktorej zyja?

2. W jakim stopniu rodzice dzieci z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscig inte-
lektualng otrzymuje od innych oséb wsparcie praktyczne i emocjonalne?
Sformulowano takze pytania szczegétowe:

— Jak wazne dla jakosci zycia badanych rodzicéw jest praktyczne lub emocjo-

nalne wsparcie otrzymywane od innych ludzi?

— Czy istnieja mozliwosci otrzymania przez rodzicéw praktycznego lub emo-
cjonalnego wsparcia od innych ludzi, gdyby rodzina go potrzebowata?

— W jakim stopniu czlonkowie rodziny starajq sie, aby uzyska¢ praktyczne
lub emocjonalne wsparcie od innych ludzi?

— W jakim stopniu przyjaciele i sasiedzi pomagaja rodzicom wykonywac prak-
tyczne prace, takie jak opiekowanie sie cztonkami rodziny, robienie zaku-
pow, zajmowanie sie domem?

— W jakim stopniu przyjaciele i sgsiedzi udzielaja rodzicom wsparcia emocjo-
nalnego?

— Czy badani rodzice s zadowoleni z poziomu otrzymywanego wsparcia
praktycznego i emocjonalnego od 0séb ze spolecznosci lokalne;j?

Przedmiotem badan jest wsparcie praktyczne i emocjonalne oraz jego zakres,
jakie otrzymuja rodzice dziecka z chorobg rzadka i niepetnosprawnoécia intelek-
tualng od spotecznosci lokalnej.
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Badania prowadzono od lipca 2017 r. do lipca 2018 r. Kryteriami doboru oséb
do badan bylo: posiadanie co najmniej jednego dziecka z choroba rzadka i nie-
pelnosprawnoscia intelektualng w wieku od 5 do 15 lat, objetego ksztalceniem
specjalnym oraz terapig i rehabilitacja; miejsce zamieszkania na terenie Polski. Ze
wzgledu na ograniczenie wieku dziecka, wynikajgce m.in. z nakreslonych w cze-
Sci teoretycznej niniejszego artykulu potrzeb rodziny, grupa badanych rodzicéw
wynosi 40 os6b. Kwestionariusz mégl wypelni¢ tylko jeden z rodzicow. Badania
byly prowadzone podczas dwéch turnuséw rehabilitacyjnych (lipiec 2017 i lipiec
2018) dla dzieci z chorobg rzadka organizowanych przez Stowarzyszenie Cho-
rych na Mukopolisacharydoze (MPS) i Choroby Rzadkie. Przedstawione w arty-
kule wyniki badan, opisujace wsparcie praktyczne i emocjonalne uzyskiwane od
spolecznosci lokalnej, sa czescig projektu dotyczacego jakosci zycia rodzin dzieci
z choroba rzadka i niepelnosprawnoscia intelektualna. Stad nie przedstawiono
calego aspektu wsparcia, jakie moga otrzymywac opiekunowie dzieci z niepetno-
sprawnodcig (m.in. chodzi o wsparcie informacyjne, instrumentalne, wartosciu-
jace oraz duchowe).

Grupa badanych liczyta 40 rodzicéw, w tym 31 kobiet i 9 mezczyzn, w wieku
od 29 do 61 lat (tab. 1). Ponad polowe z nich (62%) stanowily osoby z wyksztalce-
niem wyzszym, druga grupa deklarowata wyksztalcenie zawodowe

Tabela 1. Wiek badanych rodzicéw dzieci z chorobami rzadkimi

Przedzial wiekowy Liczba rodzicow
29-34 lata 10
35-40 lat 13
41-46 lat 8
47-52 lata 2
Powyzej 52 lat 7
Razem 40

Zrédto: Badania wlasne.

Najwiecej badanych mieszka na wsi — 44%, nastepnie w miescie do 100 tys.
mieszkancow — 24%, powyzej 250 tys. mieszkaficow — 16%, od 200 do 250 tys.
mieszkancow —8%, od 150 do 200 tys. mieszkancéw — 6% oraz w miescie od 100 do
150 tys. mieszkancéw — 2%. Ponad polowa mieszka we wiasnym mieszkaniu bez
najblizszej rodziny - 57%, pozostali wynajmujq mieszkanie — 16%, mieszkaja
razem z wlasnymi rodzicami — 14% lub z jednym z tesciéw — 13%. Wiekszos¢ z bada-
nych bylo w zwigzku matzenskim — 91%, nieliczni byli wdowcami — 3%, rozwodnika-
mi - 3% lub nie pozostawali w zwigzku malzenskim - 3%. Ponad polowa rodzicéw
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mialo dwoje dzieci — 54%. Pozostali badani mieli jedno dziecko — 21%), troje —
15%, czworo — 7% lub piecioro — 3%. Zdiagnozowana chorobe rzadka i niepeino-
sprawnos¢ intelektualng miato najwiecej dzieci, ktére urodzily sie w rodzinie jako
pierwsze — 55%), nastepnie jako drugie — 35%. Najmniej rodzicéw (5%) mialo pier-
wsze i drugie oraz pierwsze i trzeci dziecko z taka diagnoza. Ponad polowa bada-
nych nie pracuje zawodowo (60%), zajmuje sie opieka nad dzieckiem w domu.
Rodzice sprawowali opieke nad dzie¢mi w wieku od 5 do 15 lat. Ponad polowe
z nich stanowily dziewczynki (59%). Dzieci mialy zdiagnozowane rzadkie dege-
neracyjne choroby uktadu nerwowego, schorzenia neurorozwojowe o podiozu
genetycznym lub lizosomalne choroby spichrzeniowe (tab. 2).

Tabela 2. Choroby rzadkie zdiagnozowane u dzieci badanych rodzicow

Nazwa choroby Liczba dzieci
Choroba Sanfilippo (mukopolisacharydoza typu IIIA, III B, 111 C) 13
Choroba Canavan (leukodystrofia gabczasta) 6
Zesp6t Cri du Chat 5
Zespol Angelmana 5
Zesp6t Williamsa 4
Zespot Retta 3
Choroba Krabbego 3
Zespot Goldenhara 1
Razem 40

Zrédto: Badania wlasne.

Wszystkie dzieci mialy zdiagnozowang niepelnosprawnos¢ intelektualng
w stopniu: lekkim —22%, umiarkowanym —31%, znacznym —28% lub glebokim —19%.

4. Potrzeby rodziny dzieci z chorobg rzadka a mozliwosci
wsparcia emocjonalnego i praktycznego przez spolecznos¢
lokalng — wyniki badan

Jedna ze wspomnianych wczesniej potrzeb rodziny dziecka z trudnosciami
w rozwoju — w tym dziecka ze zdiagnozowana choroba rzadka i niepetnospraw-
noscia intelektualng — jest mozliwos¢ odpoczynku, odcigzenia rodzicéw od co-
dziennych obowiazkéw zwiazanych z opieka nad cérka/synem lub réznymi
czynnosciami domowymi. Ta potrzeba odnosi sie do praktycznego wsparcia.
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Ponad polowa badanych (63%) zdeklarowala, Ze nie otrzymuje od przyjaciét
i sasiadéw wsparcia praktycznego, takiego jak np. pomoc w opiece nad chorym
dzieckiem, robienie zakupéw czy pomoc w pracach domowych. Oceniany jest
tu aspekt subiektywny, przy czym nie mozna wykluczy¢, ze wsparcie doswiad-
czane (subiektywnie), a faktycznie otrzymywane (obiektywne) moga sie nieco
r6zni¢ [Podgorska-Jachnik 2014: 87-91].

bardzo duzy do$¢duzy  $redni maty zaden

Wrykres 1. Stopien wsparcia praktycznego udzielanego przez przyjaciél i sasiadéw bada-
nym rodzicom

Zr6dto: Badania wiasne.

Oprocz tego rodzaju wsparcia rodzice dzieci z choroba rzadka i niepelno-
sprawnoscig intelektualna potrzebuja wsparcia emocjonalnego. Wynika to m.in.
z potrzeby zyczliwego zainteresowania sie sytuacjq rodziny, dodania im otuchy,

bardzo duzy do$¢duzy  $redni maty zaden

Wykres 2. Stopien wsparcia emocjonalnego udzielanego przez przyjaciél i sagsiadow
badanym rodzicom

Zrédto: Badania wlasne.



Potrzeby rodziny dziecka z chorobg rzadkg i niepetnosprawnoscig intelektualng... 81

budowania poczucia bezpieczenstwa i przynaleznosci. Trudno jest wskazaé jedno-
znacznie stopien wsparcia emocjonalnego, jakie otrzymuja rodzice dzieci z cho-
roba rzadka i niepelnosprawnoscia intelektualna, gdyz deklarowali oni zaréwno
stopien dos¢ duzy (25%), maly (25%) lub zaden (25%). Pozostale odpowiedzi
wskazywaly sredni (18%) i bardzo duzy (7%) (wykres 2).

Mniej niz polowa rodzicow zadeklarowata, ze dla jakosci zycia ich rodziny
jest bardzo wazne (40%) lub dos¢ wazne (30%) wsparcia praktyczne i emocjo-
nalne otrzymywane od innych oséb. Pozostali badani sa zdania, ze jest to dla nich
iich bliskich troche wazne (23%) lub malo wazne (7%) (wykres 3).

16
W bardzo wazne
14
12 W dos¢ wazne
10 troche wazne
8 .
mato wazne
6
4 W niewazne
2
0

Wykres 3. Znaczenie wsparcia praktycznego i emocjonalnego otrzymanego od innych
0s6b dla jakosci zycia rodziny w opinii badanych rodzicow

Zrédto: Badania wlasne.

Rodzice zapytani o mozliwosci otrzymania od innych oséb praktycznego lub
emocjonalnego wsparcia w sytuacji, gdyby nagle go potrzebowali wskazali, Ze jest
tylko troche (30%) lub wiele takich sposobnosci (28%). Pozostali uwazaja, ze kilka
(20%) lub nie istnieja takie mozliwosci (15%). Najmniej badanych wskazalo, Ze jest
bardzo wiele takich okazji (7%) (wykres 4).

Badane osoby w $rednim (35%) lub malym (30%) stopniu staraja sie otrzymac
zaréwno praktyczne, jak i emocjonalne wsparcie od czlonkéw swojej spolecz-
noéci lokalnej. Pozostali rodzice wskazali, ze poszukuja go w stopniu doé¢ duzym
(25%) lub zadnym (10%) (wykres 5).

Rodzice dzieci z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscig intelektualng
zadeklarowali, ze w matym (30%) lub $rednim (30%) stopniu otrzymuja wsparcie
od czlonkéw swojej spotecznodci lokalnej (na przykltad od sgsiadéw i cztonkéw
wspolnoty religijnej). Pozostali badani uwazaja, ze jest to stopien dos¢ duzy (23%)
lub zaden (16%). Najmniej osob wskazalo stopien bardzo duzy (1%) (wykres 6).
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15

10

bardzo wiele  wiele troche kilka nie istniejg

Wykres 4. Mozliwosci wsparcia praktycznego i emocjonalnego otrzymanego od innych
0s6b dla jakosci zycia rodziny w opinii badanych rodzicow

Zrédto: Badania wlasne.

bardzo duzy doscduzy  $redni maty zaden

Wykres 5. Stopien poszukiwania wsparcia praktycznego i emocjonalnego oferowanego
przez inne osoby w opinii badanych rodzicéw

Zrédto: Badania wlasne.

bardzo duzy doscduzy  $redni maty zaden

Wykres 6. Stopien otrzymanego wsparcia praktycznego i emocjonalnego od innych oséb
w opinii badanych rodzicow

Zrédto: Badania wlasne.
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Ponad potowa rodzicow nie potrafi okresli¢, czy jest zadowolona z udziela-
nego przez cztonkéw spolecznosci lokalnej wsparcia ich rodzinie (53%). Pozo-
stali badani sa zadowoleni (30%) lub bardzo zadowoleni (10%). Najmniej oséb
zadeklarowalo, ze sg niezadowoleni (7%) (wykres 7).

bardzo ani zadowolony niezadowolony/a  zadowolony/a
zadowolowy/a ani nie zadowolony

Wykres 7. Stopien zadowolenia badanych rodzicéw z otrzymanego wsparcia praktycznego
i emocjonalnego od czlonkéw spolecznosci lokalnej

Zrédto: Badania wlasne.

W ostatnim pytaniu w kwestionariuszu rodzice mogli opcjonalnie poda¢ —je-
$li uznali to za stosowne — w sposéb opisowy dodatkowe informacje i wyjasnienia
zwigzane z otrzymywanym od innych 0séb wsparciem emocjonalnym i praktycz-
nym. W wypowiedziach badanych mozna dostrzec przede wszystkim poczucie
izolacji spolecznej oraz samotnosci w zwiazku z rzadka choroba dziecka, co obra-
zuje ponizsza wypowiedz:

Jest czgs¢ 0sob, ktdre nas odwiedzajq i nie bojq si¢ zderzenia z naszq rzeczywistoscig. Ale tez duzo
0s6b zwyczajnie boi si¢ nas odwiedzac, patrzec na dziecko i zmierzyc si¢ z naszq codziennoscig.

Koresponduje to z badaniami przeprowadzonymi przez M. Sekulowicz, ktéra
opisujac funkcjonowanie rodzin z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia, wskazala, ze
matki czesto w swoich wypowiedziach podkreslaty problem niecheci, nietoleran-
¢jiiodrzucenia swojej rodziny wlasnie z powodu chorego potomka. Doswiadcza-
nie tej sytuacji powoduje nawet w niektérych przypadkach zmiane miejsca za-
mieszkania czy zerwanie kontaktu ze znajomymi. Wysluchiwanie krytyki na
temat swojego dziecka, odnoszacej si¢ m.in. do zasad wychowania przyczynia sie
do unikania spotkan z rodzing i innymi osobami [Sekulowicz 1998: 64-65].

Wrtasnie ten brak zrozumienia i poczucie rozlaczenia ze wzgledu na chorobe
dziecka rozpoczyna sie nieraz w najblizszej rodzinie, a nastepnie przenosi czesto
na spolecznos¢ lokalna:
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Niestety moi rodzice wycofali si¢ z pomocy, pomimo wielokrotnych préb pokazania o co nam cho-
dzi... Ale postanowili pomdc mojemu bratu, ktéry ma zdrowego syna a jego sytuacja finansowa
jest bardzo dobra. Twierdzg, Ze nie potrafig i bojq si¢ chorej corki...

Rodzice wskazywali takze na fakt, iz spolecznie czesto sa etykietowani jako
bohaterowie, ktérzy daja sobie rade z kazdym problemem. To przyczynia sie cze-
sto do leku przed przyznaniem sie, Ze potrzebuje sie pomocy i wsparcia w opiece
nad chorym dzieckiem Obrazuja to ponizsze wypowiedzi:

Problemem jest brak umiejetnosci proszenia o t¢ pomoc... Szeroko pojetq «dzielnosé». Moja prze-
de wszystkim.

Nie jest tak, ze nikt nas nie wspiera a my o to zabiegamy. Po prostu radzimy sobie bardzo dobrze
bez pomocy innych oséb i nawet o takg pomoc nie zabiegamy.

Badani zauwazyli tez, ze w sytuacji nawet gdy otrzymuja wsparcie, jest ono
tylko na poczatku, po diagnozie dziecka, a zanika wraz z jego dalszym zaburzo-
nym rozwojem i wzrostem:

Wsparcie wazne na poczgtku choroby, bo potem zanika inni tez podchodzq, ze coz nic nie da sig
zmienic... to po co méwic. Moze i racja.

Zakoficzenie i wnioski

Rodzina z dzieckiem z choroba rzadka i niepelnosprawnoscia intelektualng
doswiadcza wielu trudnych sytuacji zwigzanych zaréwno z procesem leczenia
corki/syna, jak i opieki oraz wychowania. Rodzice doswiadczaja trudnosci, takich
jak: brak mozliwosci znalezienia opiekuna, ktéry miatby odpowiednie kwalifika-
cje do zajmowania sie dzieckiem czy brak zrozumienia przez najblizsze, a czasem
tez i dalsze otoczenia, potrzeby poszukiwania eksperymentalnego leczenia dla
corki/syna. Te sytuacje generuja potrzeby rodziny, ktére uwzgledniajac chorobe
rzadka i niepelnosprawnos¢ intelektualng jednego z jej czlonkéw, trudne s do
zaspokojenia przez bliskich. Potrzeba stworzenia rodzicom mozliwosci odpo-
czynku oraz odcigzenia ich od codziennych obowigzkéw jest priorytetem wspar-
cia otrzymanego od spolecznosci lokalnej. Istotne jest takze zyczliwe zaintereso-
wanie sie problemami rodziny oraz dziecka, wspdlne proby ich rozwigzania czy
ostatecznie poszukiwanie i organizowanie pomocy. Badani poproszeni o wskaza-
nie czlonkéw swojej spolecznosci lokalnej wymieniali przyjaciol, sasiadéw lub
czlonkéw wspdélnoty wyznaniowej, do ktérej naleza.

Przeprowadzone badania wskazuja, ze ponad polowa rodzicéw nie otrzymu-
je od przyjaciol i sagsiadéw praktycznego wsparcia, ktére odnosi sie m.in. do zro-
bienia zakupéw, gdy dziecko jest chore i matka lub ojciec nie moze wyjs¢ zdomu,
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czy do pomocy wykonania czynnosci domowych, jak np. przygotowanie obiadu.
Odnoszac sie do wsparcia emocjonalnego ze strony cztonkéw spolecznosci lokal-
nej trudno jest wskazac jego stopien. Potrzeba zainteresowania sie problemami
rodziny przez czlonkéw spolecznosci lokalnej nie jest zaspokojona. Mimo zaist-
nienia takiej sytuacji mniej niz polowa badanych uwaza, ze dla jakosci zycia ich
rodziny to wsparcie jest bardzo wazne lub doé¢ wazne. Na podstawie przeprowa-
dzonych badan trudno jest natomiast wskaza¢, jak rodzice postrzegaja mozliwo-
Sci otrzymania pomocy od czlonkéw spolecznosci lokalnej w sytuacji naglej, ta-
kiej jak np. pogorszenie stanu zdrowia dziecka czy choroby samego rodzica.
Moze to by¢ zwiazane z faktem, iz w §rednim lub matym stopniu staraja sie otrzy-
mac praktyczne i emocjonalne wsparcie od cztonkéw swojej spotecznoéci lokal-
nej, moze to by¢ takze zwigzane z deklaracja badanych o otrzymaniu matego lub
§redniego wsparcia. Ponad polowa rodzicéw nie wie czy jest zadowolona z pozio-
mu wsparcia, jakie otrzymuja od spotecznosci lokalne;.

Badani czujg sie izolowani od rodziny i spotecznoéci lokalnej, na co wskazuja
odpowiedzi do pytania otwartego. Maja Swiadomos¢, ze wynika to ze specyfiki
choroby dziecka i innoéci jego potrzeb oraz potrzeb rodziny. Badajac potrzeby
rodzicéw opiekujacych sie dzieckiem z choroba rzadka Lemuela J. Pelentsova,
Thomasa A. Lawsa oraz Adriana J. Estermana dostrzegli, ze wlasnie opiekunowie
do$wiadczaja izolacji spolecznej, samotnosci, jak i uczucia rozlaczenia z innymi
osobami ze wzgledu na chorobe cérki/syna i postrzegaja to jako problem [Pelent-
sov in. 2015: 478]. Wnioski te koresponduja z odpowiedziami badanych rodzicéw
na pytanie otwarte zawarte w kwestionariuszu ankiety. Specyfika rzadkosci wy-
stepowania choroby narzuca perspektywe subiektywnego doswiadczenia rodzi-
cow zar6wno w zakresie dostepu oraz jakosci ustug medycznych, terapeutycz-
nych, jak i zakresu otrzymanego wsparcia od czlonkéw spotecznosci lokalnej, co
inspiruje do dalszych badan opisujacych potrzeby uwzgledniajace indywidual-
nos¢ rodziny.
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