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Potrzeby rodziny dziecka z chorob¹ rzadk¹
i niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
a mo¿liwoœci wsparcia przez spo³ecznoœæ lokaln¹

Celem niniejszego artyku³u jest opisanie mo¿liwoœci wsparcia rodziny dziecka z chorob¹ rzadk¹
i niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w kontekœcie jej potrzeb. Badania zosta³y osadzone w orienta-
cji iloœciowej z wykorzystaniem metody sonda¿u diagnostycznego oraz narzêdzia Kwestionariusz
Jakoœci ¯ycia Rodziny autorstwa I. Brown, R.I. Brown, N.T. Baum i in. [2006]. W prowadzonych
eksploracjach wziê³o udzia³ 40 rodziców dzieci z chorob¹ rzadk¹ i niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹. Sformu³owano dwa g³ówne pytania badawcze: Czy rodzice dzieci z chorob¹ rzadk¹ i nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ otrzymuj¹ wsparcie praktyczne i emocjonalne od cz³onków
spo³ecznoœci lokalnej, w której ¿yj¹? W jakim stopniu rodzice dzieci z chorob¹ rzadk¹ i niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ otrzymuje od innych osób wsparcie praktyczne i emocjonalne? Prze-
prowadzone badania wskazuj¹, ¿e ponad po³owa rodziców nie otrzymuje od przyjació³
i s¹siadów praktycznego wsparcia, które odnosi siê miêdzy innymi do zrobienia zakupów, gdy
dziecko jest chore i matka lub ojciec nie mo¿e wyjœæ z domu, czy do pomocy w wykonywaniu
czynnoœci domowych, takich jak przygotowanie obiadu. Odnoœnie wsparcia emocjonalnego ze
strony cz³onków spo³ecznoœci lokalnej trudno jest wskazaæ jego stopieñ. Zatem potrzeba zain-
teresowania siê problemami rodziny przez cz³onków spo³ecznoœci lokalnej nie jest zaspokojona.

S³owa kluczowe: wsparcie, spo³ecznoœæ lokalna, rodzina, dziecko z chorob¹ rzadk¹, niepe³no-
sprawnoœæ 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-



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, przebiegaj¹cej z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹, zmienia funkcjonowanie ca³ej rodziny. Choroba rzadka to
„ciê¿kie, czêsto zagra¿aj¹ce ¿yciu schorzenia”, które wystêpuj¹ nie wiêcej ni¿ 5 na
10 tys. osób [Libura i in. 2016: 5]. Rzadkoœæ oznacza w tym przypadku trudnoœæ
uzyskania diagnozy i w zwi¹zku z tym odczuwanie stresu zwi¹zanego z brakiem
informacji na temat zaburzeñ córki/syna, prognoz jej/jego dalszego rozwoju oraz
z problemami z dostêpem do opieki medycznej, jak i pomocy socjalnej. Ta sytuacja
generuje potrzeby rodziny zwi¹zane ze wczesn¹ diagnoz¹, uzyskaniem wsparcia
w zakresie wczesnej interwencji medycznej i terapeutycznej, zapewnienia stabili-
zacji materialnej ka¿demu z cz³onków rodziny i w koñcu potrzeby bezpieczeñ-
stwa realizowanej przez ¿yczliwe zainteresowanie siê przez inne osoby sytuacj¹
rodziny. Zatem mo¿na stwierdziæ, ¿e rodzina z dzieckiem z chorob¹ rzadk¹ i nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ potrzebuje wsparcia zarówno emocjonalnego,
jak i praktycznego (rzeczowego). Jest to istotne w sytuacji, gdy rodzice po uzyskaniu
diagnozy i ustaleniu planu leczenia – gdy jest to mo¿liwe, lub kontroli lekarskiej –
gdy nie ma mo¿liwoœci leczenia córki czy syna, wracaj¹ do swojego miejsca zamie-
szkania i podejmuj¹ w nim trud dalszej opieki nad chorym dzieckiem. Rodzice nie
zawsze w danej miejscowoœci maj¹ dostêp do niezbêdnych us³ug medycznych
i socjalnych, ale maj¹ za to mo¿liwoœæ otrzymania pomocy od przyjació³, s¹siadów,
czy cz³onków wspólnoty religijnej, do której nale¿¹. St¹d pojawia siê potrzeba
pog³êbiania badañ na temat otrzymanego wsparcia od ró¿nych instytucji i œrodo-
wisk, w tym od spo³ecznoœci lokalnej [Py¿alski, Podgórska-Jachnik 2015: 166–170].

Celem niniejszego artyku³u jest opisanie mo¿liwoœci wsparcia rodziny dziecka
z chorob¹ rzadk¹ i niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w kontekœcie potrzeb, jakie
taka rodzina ma. Zdaniem Lemuel J. Pelentsova, Thomasa A. Laws’a, oraz Adriana
J. Esterman’a literatura œwiatowa dotycz¹ca potrzeb rodziców dzieci ze zdiagno-
zowan¹ chorob¹ rzadk¹ opisuje najczêœciej konkretn¹ jednostkê chorobow¹
i opiera siê tylko na ma³ych grupach badanych, czêsto zamieszka³ych w okreœlonym
kraju, a poniewa¿ wyniki odnosz¹ siê do danej kultury, trudno jest generalizowaæ
wnioski z takich badañ [Pelentsov i in. 2015: 476]. Jest to jeden z powodów ma³ej
liczby badanych w prowadzonych eksploracjach, dotycz¹cych potrzeb rodziny
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dziecka z chorob¹ rzadk¹ i niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w kontekœcie mo¿-
liwoœci wsparcia przez spo³ecznoœæ lokaln¹. Brakuje te¿ publikacji poruszaj¹cych
wspomniane zagadnienie. Niniejszy artyku³ stara siê wype³niæ tê lukê, ukazuj¹c
wyniki badañ przeprowadzonych przez autorkê w roku 2018. W badaniu wziê³o
udzia³ 40 rodziców dzieci z chorobami rzadkimi w wieku 5–15 lat.

1. Potrzeby rodziny dziecka z niepe³nosprawnoœci¹

Narodziny dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ stawiaj¹ przed rodzicami i pozo-
sta³ymi cz³onkami rodziny nowe wyzwania. S¹ one zwi¹zane zarówno z rehabili-
tacj¹ i leczeniem dziewczynki/ch³opca, jak i z spostrzeganiem spo³ecznym nie-
pe³nosprawnoœci. Zmieniaj¹ siê tak¿e potrzeby rodziny. Zdaniem M. Koœcielskiej
[2000: 94–95] wœród nich mo¿na wymieniæ m.in.:
– akceptacjê spo³eczn¹;
– odnalezienie w³aœciwego miejsca dla dziecka w systemie s³u¿b opiekuñczych,

edukacyjnych i rewalidacyjnych;
– wyczerpuj¹c¹ informacjê;
– specjalistyczn¹ pomoc nakierowan¹ na dziecko i rodziców;
– wspólnotê odnosz¹c¹ siê do grupy, która daje rodzicom poczucie wiêzi.

Ewa Pisula natomiast dodaje do tych potrzeb jeszcze wczesn¹ diagnozê, umo-
¿liwiaj¹c¹ uzyskanie wsparcia dla dziecka, jak i jego rodziny w ramach tzw. wczes-
nej interwencji oraz potrzebê wsparcia emocjonalnego i praktycznego [Pisula
2018: 46–47]. Jest to niezwykle wa¿ne w przypadku dzieci z chorob¹ rzadk¹, po-
niewa¿ wczesna diagnoza umo¿liwia wdro¿enie adekwatnych dzia³añ rehabili-
tacyjnych i terapeutycznych. Wa¿ne jest tak¿e dostrze¿enie potrzeby odnosz¹cej
siê do stworzenia rodzicom mo¿liwoœci odpoczynku i odci¹¿enia ich od codzien-
nych obowi¹zków [Pisula 2018: 47]. Do kanonu potrzeb rodziny dziecka z nie-
pe³nosprawnoœci¹ – zdaniem B. Szulz – nale¿y jeszcze dodaæ potrzebê bezpieczeñ-
stwa realizowan¹ przez ¿yczliwe zainteresowanie siê problemami rodziny i dziecka,
wspólne rozwi¹zywanie zaistnia³ego problemu, poszukiwanie ró¿nych Ÿróde³
uzyskania pomocy i wsparcia spo³ecznego [Szulz 2007: 209].

Potrzeba mo¿liwoœci odpoczynku, odci¹¿enia rodziców dziecka z niepe³no-
sprawnoœci¹ od codziennych obowi¹zków zwi¹zanych z opiek¹ nad córk¹/synem
lub ró¿nymi czynnoœciami domowymi, a tak¿e potrzeba bezpieczeñstwa odno-
sz¹ca siê do ¿yczliwego zainteresowania sytuacj¹ rodziny, wspólnym poszukiwa-
niem rozwi¹zania zaistnia³ego problemu itp. mo¿e byæ realizowana poprzez
wsparcie praktyczne i emocjonalne ze strony cz³onków spo³ecznoœci lokalnej.
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2. Wsparcie spo³eczne rodziny dziecka z niepe³nosprawnoœci¹
przez spo³ecznoœæ lokaln¹

W jêzyku polskim istnieje wiele znaczeñ terminu „wsparcie”. Mo¿e byæ ono
postrzegane jako okreœlony rodzaj dzia³ania, stwarzanie warunków sprzyjaj¹-
cych czemuœ, interakcja czy stan i funkcja œrodowiska lokalnego, które wyra¿a
chêæ udzielenia pomocy innym [Biernat, Przeperski 2015: 16]. Wieloœæ znaczenia
s³owa „wsparcie” wskazuje tak¿e na ró¿norodnoœæ jego form i Ÿróde³. W niniej-
szym artykule przyjêto, ¿e wsparcie to „rodzaj interakcji podjêtej przez zaanga¿o-
wanie strony w sytuacji problemowej i stanowi istotny czynnik jej normalizacji.
W wyniku wsparcia strona wspierana podnosi swoje zdolnoœci adaptacyjne na
skutek uzyskania lepszej orientacji w swoim po³o¿eniu, zmiany zachowania na
bardziej efektywne oraz obni¿enia poziomu napiêcia emocjonalnego i redukcji
stresu” [Biernat, Przepierski 2015: 14] Wspomniana sytuacja problemowa w przy-
padku rodziców dzieci z chorob¹ rzadk¹ i niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ bê-
dzie odnosi³a siê do trudnoœci, jakich doœwiadczaj¹ w zakresie opieki i wychowa-
nia córki/syna. Wsparcie spo³eczne odnosi siê natomiast do funkcji i jakoœci relacji
spo³ecznych, wœród których mo¿na m.in. wymieniæ dostêpnoœæ pomocy lub rze-
czywiste otrzymanie wsparcia. Pojawia siê ono w procesie interakcji i mo¿e byæ
zwi¹zane z altruizmem, poczuciem zobowi¹zania, a nawet spostrzeganiem wza-
jemnoœci [Knoll, Schwarzer 2004: 30].

W terminologii dotycz¹cej wsparcia spo³ecznego – jak zauwa¿a A. Krause –
istniej¹ dwie tendencje. Pierwsza z nich wynika z preferencji dyscyplinarnych
autorów, czyli okreœlonego punktu widzenia danej dyscypliny naukowej. W tym
przypadku mo¿na mówiæ o podejœciu terapeutycznym, które oparte jest na wspo-
magaj¹co-leczniczym oddzia³ywaniu, lub podejœciu psychologicznym uwzglêd-
niaj¹cym teoriê potrzeb i interakcji miêdzyludzkiej, lub podejœciu socjologicznym
bior¹cym pod uwagê wspólnoty œrodowisk, wiêzi oraz si³y spo³eczne. Druga ten-
dencja odnosi siê do ró¿nic koncepcyjnych, w zwi¹zku z czym mo¿na wyró¿niæ
dwojakiego rodzaju ujêcie:
1. bezpoœrednie – jest to czêsto profesjonalna pomoc instytucjonalna,
2. pomocnicze – oddzia³ywanie œrodowisk naturalnych cz³owieka [Krause 2004:

49–50].
W przypadku rodzin dzieci z chorob¹ rzadk¹ i niepe³nosprawnoœci¹ intelek-

tualn¹ w³aœciwe wydaje siê kompleksowe ujêcie wsparcia spo³ecznego prezento-
wane m.in. przez S. Kawulê, odnosz¹ce siê do „sieci pozytywnych interakcji i miê-
dzyludzkiej pomocniczoœci” [Krause 2004: 47]. Badacz dostrzega w niej p³aszczyzny
poziome (wsparcie emocjonalne, wartoœciuj¹ce, instrumentalne, informacyjne
i duchowe) oraz pionowe (spirala ¿yczliwoœci) [Krause 2004: 47]. Intensywnoœæ
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wsparcia jest trwale zwi¹zana ze stopniem wiêzi miêdzyludzkich, bowiem ka-
¿da interakcja zachodzi w czterech podstawowych uk³adach ¿ycia ludzkiego. Pier-
wszy to uk³ad cz³owiek-cz³owiek, który odnosi siê zarówno do relacji rodzin-
nych, rówieœniczych, jak i do s¹siedzkich, zawodowych czy towarzyskich. Drugi
to cz³owiek-grupa – zachodz¹cy w relacjach rodzinnych, œrodowiskowych, poli-
tycznych, a tak¿e religijnych i organizacyjnych. Trzeci to cz³owiek-instytucja –
gdzie pojawia siê poczucie bezosobowoœci i masowoœci. Ostatni, czwarty, uk³ad
cz³owiek-szersze uk³ady – odnosi siê do relacji ze œrodowiskiem, np. miasta, wsi,
dzielnicy, regionu itd. [Sowa 2004: 33–34]. Wsparcie spo³eczne wspiera proces ra-
dzenia sobie ze stresem, a tak¿e z sytuacjami kryzysowymi [Kirenko 2004: 15].
Wsparcie to dzieli siê na:
– informacyjne, polegaj¹ce na poinformowaniu danej osoby o zaistnieniu nie-

pe³nej sprawnoœci, wynikaj¹cych z tego ograniczeñ, mo¿liwoœci dalszego le-
czenia itp.;

– emocjonalne, odnosz¹ce siê do dzia³añ podtrzymuj¹cych, obecnoœci innych
osób, zrozumienia, wys³uchania, towarzyszenia itp.;

– materialne (rzeczowe, finansowe), które polega na udzielaniu pomocy w for-
mie dostarczania œrodków materialnych;

– przez œwiadczenie us³ug, czyli pomoc w wykonywaniu okreœlonych czynnoœci
(praktyczne);

– w rozwoju, bezpoœrednio ukierunkowanym na wspomaganie i kompensacjê
zaburzonych funkcji [Kawczyñska-Butrym 1996: 87].
Jak zauwa¿y³a I. Fajfer-Kruczek, wsparcie spo³eczne, jakie mo¿e otrzymywaæ

osoba lub rodzina z dzieckiem z niepe³nosprawnoœci¹, jest bezpoœrednio
zwi¹zane ze œrodowiskiem lokalnym [Fajfer-Kruczek 2014: 21]. W niniejszym
artykule przyjêto, ¿e spo³ecznoœæ lokalna to „zbiorowoœæ zamieszkuj¹c¹ wyodrêb-
nione, stosunkowo niewielkie terytorium, jak np. parafia, wieœ czy osiedle, w któ-
rej wystêpuj¹ silne wiêzi wynikaj¹ce ze wspólnoty interesów i potrzeb, a tak¿e
z poczucia zakorzenienia i przynale¿noœci do zamieszkiwanego miejsca” [Rozwa-
dowski 2015: 244].

W podjêtych badaniach, dotycz¹cych potrzeb rodziny dziecka z chorob¹
rzadk¹ i niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w kontekœcie mo¿liwoœci otrzymania
wsparcia ze strony cz³onków spo³ecznoœci lokalnej, uwzglêdniono w kwestiona-
riuszu pytania odnosz¹ce siê do wsparcia emocjonalnego i praktycznego, zawie-
raj¹cego w sobie zarówno wymiar rzeczowy, jak i œwiadczenie us³ug (np. pomoc
w czynnoœciach domowych, w robieniu zakupów, opiekowaniu siê dzieckiem
pod nieobecnoœæ rodziców itp.).
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3. Metody badañ w³asnych

Badania zosta³y osadzone w strategii badañ iloœciowych z wykorzystaniem
metody sonda¿u diagnostycznego oraz narzêdzia Kwestionariusz Jakoœci ¯ycia
(Family Quality of Life Survey: Main caregivers of people with intellectual or developmen-

tal disabilities) [Brown i in. 2006], uzupe³nione jakoœciow¹ analiz¹ treœci odpowie-
dzi badanych na pytanie otwarte. Wybrane narzêdzie do badañ jest przeznaczone
dla rodziców/opiekunów dzieci/osób z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, jak
i do u¿ytku miêdzynarodowego [Brown i in. 2006: 1–3]. Wybór metody badañ wy-
nika z faktu, i¿ jej przedmiotem s¹ fakty, opinie i pogl¹dy dotycz¹ce ró¿norod-
nych procesów, zjawisk oraz osób, które maj¹ bezpoœredni lub poœredni zwi¹zek
m.in. ze wsparciem spo³ecznym i opiek¹ [Guziuk-Tkacz, Siegieñ-Matyjewicz
2012: 46; Sztumski 2005: 201]. Jak podkreœla J.W. Creswell, badanie sonda¿owe
„dostarcza liczbowego opisu tendencji, postaw lub opinii wystêpuj¹cych w popu-
lacji na podstawie danych dotycz¹cych próby tej populacji” [Creswell 2013: 161].

Sformu³owano dwa g³ówne problemy badawcze:
1. Czy rodzice dzieci z chorob¹ rzadk¹ i niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹

otrzymuj¹ wsparcie praktyczne i emocjonalne od cz³onków spo³ecznoœci lo-
kalnej, w której ¿yj¹?

2. W jakim stopniu rodzice dzieci z chorob¹ rzadk¹ i niepe³nosprawnoœci¹ inte-
lektualn¹ otrzymuje od innych osób wsparcie praktyczne i emocjonalne?
Sformu³owano tak¿e pytania szczegó³owe:
– Jak wa¿ne dla jakoœci ¿ycia badanych rodziców jest praktyczne lub emocjo-

nalne wsparcie otrzymywane od innych ludzi?
– Czy istniej¹ mo¿liwoœci otrzymania przez rodziców praktycznego lub emo-

cjonalnego wsparcia od innych ludzi, gdyby rodzina go potrzebowa³a?
– W jakim stopniu cz³onkowie rodziny staraj¹ siê, aby uzyskaæ praktyczne

lub emocjonalne wsparcie od innych ludzi?
– W jakim stopniu przyjaciele i s¹siedzi pomagaj¹ rodzicom wykonywaæ prak-

tyczne prace, takie jak opiekowanie siê cz³onkami rodziny, robienie zaku-
pów, zajmowanie siê domem?

– W jakim stopniu przyjaciele i s¹siedzi udzielaj¹ rodzicom wsparcia emocjo-
nalnego?

– Czy badani rodzice s¹ zadowoleni z poziomu otrzymywanego wsparcia
praktycznego i emocjonalnego od osób ze spo³ecznoœci lokalnej?

Przedmiotem badañ jest wsparcie praktyczne i emocjonalne oraz jego zakres,
jakie otrzymuj¹ rodzice dziecka z chorob¹ rzadk¹ i niepe³nosprawnoœci¹ intelek-
tualn¹ od spo³ecznoœci lokalnej.
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Badania prowadzono od lipca 2017 r. do lipca 2018 r. Kryteriami doboru osób
do badañ by³o: posiadanie co najmniej jednego dziecka z chorob¹ rzadk¹ i nie-
pe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹ w wieku od 5 do 15 lat, objêtego kszta³ceniem
specjalnym oraz terapi¹ i rehabilitacj¹; miejsce zamieszkania na terenie Polski. Ze
wzglêdu na ograniczenie wieku dziecka, wynikaj¹ce m.in. z nakreœlonych w czê-
œci teoretycznej niniejszego artyku³u potrzeb rodziny, grupa badanych rodziców
wynosi 40 osób. Kwestionariusz móg³ wype³niæ tylko jeden z rodziców. Badania
by³y prowadzone podczas dwóch turnusów rehabilitacyjnych (lipiec 2017 i lipiec
2018) dla dzieci z chorob¹ rzadk¹ organizowanych przez Stowarzyszenie Cho-
rych na Mukopolisacharydozê (MPS) i Choroby Rzadkie. Przedstawione w arty-
kule wyniki badañ, opisuj¹ce wsparcie praktyczne i emocjonalne uzyskiwane od
spo³ecznoœci lokalnej, s¹ czêœci¹ projektu dotycz¹cego jakoœci ¿ycia rodzin dzieci
z chorob¹ rzadk¹ i niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹. St¹d nie przedstawiono
ca³ego aspektu wsparcia, jakie mog¹ otrzymywaæ opiekunowie dzieci z niepe³no-
sprawnoœci¹ (m.in. chodzi o wsparcie informacyjne, instrumentalne, wartoœciu-
j¹ce oraz duchowe).

Grupa badanych liczy³a 40 rodziców, w tym 31 kobiet i 9 mê¿czyzn, w wieku
od 29 do 61 lat (tab. 1). Ponad po³owê z nich (62%) stanowi³y osoby z wykszta³ce-
niem wy¿szym, druga grupa deklarowa³a wykszta³cenie zawodowe

Tabela 1. Wiek badanych rodziców dzieci z chorobami rzadkimi

Przedzia³ wiekowy Liczba rodziców

29–34 lata 10

35–40 lat 13

41–46 lat 8

47–52 lata 2

Powy¿ej 52 lat 7

Razem 40

�ród³o: Badania w³asne.

Najwiêcej badanych mieszka na wsi – 44%, nastêpnie w mieœcie do 100 tys.
mieszkañców – 24%, powy¿ej 250 tys. mieszkañców – 16%, od 200 do 250 tys.
mieszkañców – 8%, od 150 do 200 tys. mieszkañców – 6% oraz w mieœcie od 100 do
150 tys. mieszkañców – 2%. Ponad po³owa mieszka we w³asnym mieszkaniu bez
najbli¿szej rodziny – 57%, pozostali wynajmuj¹ mieszkanie – 16%, mieszkaj¹
razem z w³asnymi rodzicami – 14% lub z jednym z teœciów – 13%. Wiêkszoœæ z bada-
nych by³o w zwi¹zku ma³¿eñskim – 91%, nieliczni byli wdowcami – 3%, rozwodnika-
mi – 3% lub nie pozostawali w zwi¹zku ma³¿eñskim – 3%. Ponad po³owa rodziców
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mia³o dwoje dzieci – 54%. Pozostali badani mieli jedno dziecko – 21%), troje –
15%, czworo – 7% lub piêcioro – 3%. Zdiagnozowan¹ chorobê rzadk¹ i niepe³no-
sprawnoœæ intelektualn¹ mia³o najwiêcej dzieci, które urodzi³y siê w rodzinie jako
pierwsze – 55%, nastêpnie jako drugie – 35%. Najmniej rodziców (5%) mia³o pier-
wsze i drugie oraz pierwsze i trzeci dziecko z tak¹ diagnoz¹. Ponad po³owa bada-
nych nie pracuje zawodowo (60%), zajmuje siê opiek¹ nad dzieckiem w domu.
Rodzice sprawowali opiekê nad dzieæmi w wieku od 5 do 15 lat. Ponad po³owê
z nich stanowi³y dziewczynki (59%). Dzieci mia³y zdiagnozowane rzadkie dege-
neracyjne choroby uk³adu nerwowego, schorzenia neurorozwojowe o pod³o¿u
genetycznym lub lizosomalne choroby spichrzeniowe (tab. 2).

Tabela 2. Choroby rzadkie zdiagnozowane u dzieci badanych rodziców

Nazwa choroby Liczba dzieci

Choroba Sanfilippo (mukopolisacharydoz¹ typu IIIA, III B, III C) 13

Choroba Canavan (leukodystrofia g¹bczasta) 6

Zespó³ Cri du Chat 5

Zespó³ Angelmana 5

Zespó³ Williamsa 4

Zespó³ Retta 3

Choroba Krabbego 3

Zespó³ Goldenhara 1

Razem 40

�ród³o: Badania w³asne.

Wszystkie dzieci mia³y zdiagnozowan¹ niepe³nosprawnoœæ intelektualn¹
w stopniu: lekkim – 22%, umiarkowanym – 31%, znacznym – 28% lub g³êbokim – 19%.

4. Potrzeby rodziny dzieci z chorob¹ rzadk¹ a mo¿liwoœci
wsparcia emocjonalnego i praktycznego przez spo³ecznoœæ
lokaln¹ – wyniki badañ

Jedn¹ ze wspomnianych wczeœniej potrzeb rodziny dziecka z trudnoœciami
w rozwoju – w tym dziecka ze zdiagnozowan¹ chorob¹ rzadk¹ i niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹ – jest mo¿liwoœæ odpoczynku, odci¹¿enia rodziców od co-
dziennych obowi¹zków zwi¹zanych z opiek¹ nad córk¹/synem lub ró¿nymi
czynnoœciami domowymi. Ta potrzeba odnosi siê do praktycznego wsparcia.
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Ponad po³owa badanych (63%) zdeklarowa³a, ¿e nie otrzymuje od przyjació³
i s¹siadów wsparcia praktycznego, takiego jak np. pomoc w opiece nad chorym
dzieckiem, robienie zakupów czy pomoc w pracach domowych. Oceniany jest
tu aspekt subiektywny, przy czym nie mo¿na wykluczyæ, ¿e wsparcie doœwiad-
czane (subiektywnie), a faktycznie otrzymywane (obiektywne) mog¹ siê nieco
ró¿niæ [Podgórska-Jachnik 2014: 87–91].

Oprócz tego rodzaju wsparcia rodzice dzieci z chorob¹ rzadk¹ i niepe³no-
sprawnoœci¹ intelektualn¹ potrzebuj¹ wsparcia emocjonalnego. Wynika to m.in.
z potrzeby ¿yczliwego zainteresowania siê sytuacj¹ rodziny, dodania im otuchy,
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Wykres 1. Stopieñ wsparcia praktycznego udzielanego przez przyjació³ i s¹siadów bada-
nym rodzicom
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badanym rodzicom
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budowania poczucia bezpieczeñstwa i przynale¿noœci. Trudno jest wskazaæ jedno-
znacznie stopieñ wsparcia emocjonalnego, jakie otrzymuj¹ rodzice dzieci z cho-
rob¹ rzadk¹ i niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹, gdy¿ deklarowali oni zarówno
stopieñ doœæ du¿y (25%), ma³y (25%) lub ¿aden (25%). Pozosta³e odpowiedzi
wskazywa³y œredni (18%) i bardzo du¿y (7%) (wykres 2).

Mniej ni¿ po³owa rodziców zadeklarowa³a, ¿e dla jakoœci ¿ycia ich rodziny
jest bardzo wa¿ne (40%) lub doœæ wa¿ne (30%) wsparcia praktyczne i emocjo-
nalne otrzymywane od innych osób. Pozostali badani s¹ zdania, ¿e jest to dla nich
i ich bliskich trochê wa¿ne (23%) lub ma³o wa¿ne (7%) (wykres 3).

Rodzice zapytani o mo¿liwoœci otrzymania od innych osób praktycznego lub
emocjonalnego wsparcia w sytuacji, gdyby nagle go potrzebowali wskazali, ¿e jest
tylko trochê (30%) lub wiele takich sposobnoœci (28%). Pozostali uwa¿aj¹, ¿e kilka
(20%) lub nie istniej¹ takie mo¿liwoœci (15%). Najmniej badanych wskaza³o, ¿e jest
bardzo wiele takich okazji (7%) (wykres 4).

Badane osoby w œrednim (35%) lub ma³ym (30%) stopniu staraj¹ siê otrzymaæ
zarówno praktyczne, jak i emocjonalne wsparcie od cz³onków swojej spo³ecz-
noœci lokalnej. Pozostali rodzice wskazali, ¿e poszukuj¹ go w stopniu doœæ du¿ym
(25%) lub ¿adnym (10%) (wykres 5).

Rodzice dzieci z chorob¹ rzadk¹ i niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
zadeklarowali, ¿e w ma³ym (30%) lub œrednim (30%) stopniu otrzymuj¹ wsparcie
od cz³onków swojej spo³ecznoœci lokalnej (na przyk³ad od s¹siadów i cz³onków
wspólnoty religijnej). Pozostali badani uwa¿aj¹, ¿e jest to stopieñ doœæ du¿y (23%)
lub ¿aden (16%). Najmniej osób wskaza³o stopieñ bardzo du¿y (1%) (wykres 6).
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Ponad po³owa rodziców nie potrafi okreœliæ, czy jest zadowolona z udziela-
nego przez cz³onków spo³ecznoœci lokalnej wsparcia ich rodzinie (53%). Pozo-
stali badani s¹ zadowoleni (30%) lub bardzo zadowoleni (10%). Najmniej osób
zadeklarowa³o, ¿e s¹ niezadowoleni (7%) (wykres 7).

W ostatnim pytaniu w kwestionariuszu rodzice mogli opcjonalnie podaæ – je-
œli uznali to za stosowne – w sposób opisowy dodatkowe informacje i wyjaœnienia
zwi¹zane z otrzymywanym od innych osób wsparciem emocjonalnym i praktycz-
nym. W wypowiedziach badanych mo¿na dostrzec przede wszystkim poczucie
izolacji spo³ecznej oraz samotnoœci w zwi¹zku z rzadk¹ chorob¹ dziecka, co obra-
zuje poni¿sza wypowiedŸ:

Jest czêœæ osób, które nas odwiedzaj¹ i nie boj¹ siê zderzenia z nasz¹ rzeczywistoœci¹. Ale te¿ du¿o

osób zwyczajnie boi siê nas odwiedzaæ, patrzeæ na dziecko i zmierzyæ siê z nasz¹ codziennoœci¹.

Koresponduje to z badaniami przeprowadzonymi przez M. Seku³owicz, która
opisuj¹c funkcjonowanie rodzin z dzieæmi z niepe³nosprawnoœci¹, wskaza³a, ¿e
matki czêsto w swoich wypowiedziach podkreœla³y problem niechêci, nietoleran-
cji i odrzucenia swojej rodziny w³aœnie z powodu chorego potomka. Doœwiadcza-
nie tej sytuacji powoduje nawet w niektórych przypadkach zmianê miejsca za-
mieszkania czy zerwanie kontaktu ze znajomymi. Wys³uchiwanie krytyki na
temat swojego dziecka, odnosz¹cej siê m.in. do zasad wychowania przyczynia siê
do unikania spotkañ z rodzin¹ i innymi osobami [Seku³owicz 1998: 64–65].

W³aœnie ten brak zrozumienia i poczucie roz³¹czenia ze wzglêdu na chorobê
dziecka rozpoczyna siê nieraz w najbli¿szej rodzinie, a nastêpnie przenosi czêsto
na spo³ecznoœæ lokaln¹:
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Niestety moi rodzice wycofali siê z pomocy, pomimo wielokrotnych prób pokazania o co nam cho-

dzi... Ale postanowili pomóc mojemu bratu, który ma zdrowego syna a jego sytuacja finansowa

jest bardzo dobra. Twierdz¹, ¿e nie potrafi¹ i boj¹ siê chorej córki...

Rodzice wskazywali tak¿e na fakt, i¿ spo³ecznie czêsto s¹ etykietowani jako
bohaterowie, którzy daj¹ sobie radê z ka¿dym problemem. To przyczynia siê czê-
sto do lêku przed przyznaniem siê, ¿e potrzebuje siê pomocy i wsparcia w opiece
nad chorym dzieckiem Obrazuj¹ to poni¿sze wypowiedzi:

Problemem jest brak umiejêtnoœci proszenia o tê pomoc... Szeroko pojêt¹ «dzielnoœæ». Moja prze-

de wszystkim.

Nie jest tak, ¿e nikt nas nie wspiera a my o to zabiegamy. Po prostu radzimy sobie bardzo dobrze

bez pomocy innych osób i nawet o tak¹ pomoc nie zabiegamy.

Badani zauwa¿yli te¿, ¿e w sytuacji nawet gdy otrzymuj¹ wsparcie, jest ono
tylko na pocz¹tku, po diagnozie dziecka, a zanika wraz z jego dalszym zaburzo-
nym rozwojem i wzrostem:

Wsparcie wa¿ne na pocz¹tku choroby, bo potem zanika inni te¿ podchodz¹, ¿e có¿ nic nie da siê

zmieniæ... to po co mówiæ. Mo¿e i racja.

Zakoñczenie i wnioski

Rodzina z dzieckiem z chorob¹ rzadk¹ i niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹
doœwiadcza wielu trudnych sytuacji zwi¹zanych zarówno z procesem leczenia
córki/syna, jak i opieki oraz wychowania. Rodzice doœwiadczaj¹ trudnoœci, takich
jak: brak mo¿liwoœci znalezienia opiekuna, który mia³by odpowiednie kwalifika-
cje do zajmowania siê dzieckiem czy brak zrozumienia przez najbli¿sze, a czasem
te¿ i dalsze otoczenia, potrzeby poszukiwania eksperymentalnego leczenia dla
córki/syna. Te sytuacje generuj¹ potrzeby rodziny, które uwzglêdniaj¹c chorobê
rzadk¹ i niepe³nosprawnoœæ intelektualn¹ jednego z jej cz³onków, trudne s¹ do
zaspokojenia przez bliskich. Potrzeba stworzenia rodzicom mo¿liwoœci odpo-
czynku oraz odci¹¿enia ich od codziennych obowi¹zków jest priorytetem wspar-
cia otrzymanego od spo³ecznoœci lokalnej. Istotne jest tak¿e ¿yczliwe zaintereso-
wanie siê problemami rodziny oraz dziecka, wspólne próby ich rozwi¹zania czy
ostatecznie poszukiwanie i organizowanie pomocy. Badani poproszeni o wskaza-
nie cz³onków swojej spo³ecznoœci lokalnej wymieniali przyjació³, s¹siadów lub
cz³onków wspólnoty wyznaniowej, do której nale¿¹.

Przeprowadzone badania wskazuj¹, ¿e ponad po³owa rodziców nie otrzymu-
je od przyjació³ i s¹siadów praktycznego wsparcia, które odnosi siê m.in. do zro-
bienia zakupów, gdy dziecko jest chore i matka lub ojciec nie mo¿e wyjœæ z domu,
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czy do pomocy wykonania czynnoœci domowych, jak np. przygotowanie obiadu.
Odnosz¹c siê do wsparcia emocjonalnego ze strony cz³onków spo³ecznoœci lokal-
nej trudno jest wskazaæ jego stopieñ. Potrzeba zainteresowania siê problemami
rodziny przez cz³onków spo³ecznoœci lokalnej nie jest zaspokojona. Mimo zaist-
nienia takiej sytuacji mniej ni¿ po³owa badanych uwa¿a, ¿e dla jakoœci ¿ycia ich
rodziny to wsparcie jest bardzo wa¿ne lub doœæ wa¿ne. Na podstawie przeprowa-
dzonych badañ trudno jest natomiast wskazaæ, jak rodzice postrzegaj¹ mo¿liwo-
œci otrzymania pomocy od cz³onków spo³ecznoœci lokalnej w sytuacji nag³ej, ta-
kiej jak np. pogorszenie stanu zdrowia dziecka czy choroby samego rodzica.
Mo¿e to byæ zwi¹zane z faktem, i¿ w œrednim lub ma³ym stopniu staraj¹ siê otrzy-
maæ praktyczne i emocjonalne wsparcie od cz³onków swojej spo³ecznoœci lokal-
nej, mo¿e to byæ tak¿e zwi¹zane z deklaracj¹ badanych o otrzymaniu ma³ego lub
œredniego wsparcia. Ponad po³owa rodziców nie wie czy jest zadowolona z pozio-
mu wsparcia, jakie otrzymuj¹ od spo³ecznoœci lokalnej.

Badani czuj¹ siê izolowani od rodziny i spo³ecznoœci lokalnej, na co wskazuj¹
odpowiedzi do pytania otwartego. Maj¹ œwiadomoœæ, ¿e wynika to ze specyfiki
choroby dziecka i innoœci jego potrzeb oraz potrzeb rodziny. Badaj¹c potrzeby
rodziców opiekuj¹cych siê dzieckiem z chorob¹ rzadk¹ Lemuela J. Pelentsova,
Thomasa A. Lawsa oraz Adriana J. Estermana dostrzegli, ¿e w³aœnie opiekunowie
doœwiadczaj¹ izolacji spo³ecznej, samotnoœci, jak i uczucia roz³¹czenia z innymi
osobami ze wzglêdu na chorobê córki/syna i postrzegaj¹ to jako problem [Pelent-
sov in. 2015: 478]. Wnioski te koresponduj¹ z odpowiedziami badanych rodziców
na pytanie otwarte zawarte w kwestionariuszu ankiety. Specyfika rzadkoœci wy-
stêpowania choroby narzuca perspektywê subiektywnego doœwiadczenia rodzi-
ców zarówno w zakresie dostêpu oraz jakoœci us³ug medycznych, terapeutycz-
nych, jak i zakresu otrzymanego wsparcia od cz³onków spo³ecznoœci lokalnej, co
inspiruje do dalszych badañ opisuj¹cych potrzeby uwzglêdniaj¹ce indywidual-
noœæ rodziny.
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