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Wsparcie spoteczne spostrzegane
przez rodzicow oséb dorostych
z niepetnosprawnoscia intelektualng

Social Support
as Perceived by Parents of Adults
with Intellectual Disability

STRESZCZENIE

W okresie dorostosci osoby niepetnosprawne intelektualnie pozostaja
nadal pod opieka swoich rodzicow, ktérzy potrzebuja pomocy ze stro-
ny otoczenia. Artykut dotyczy spostrzeganego przez rodzicow wsparcia
spotecznego. W badaniach uczestniczyto 50 rodzicéw, ktérych doroste
dzieci uczeszczaly do Warsztatow Terapii Zajeciowej, a zastosowanym na-
rzedziem badawczym byt Kwestionariusz Wsparcia Spotecznego wiasnej
konstrukgji. Badano rodzaj spostrzeganego przez rodzicow wsparcia, jego
site i zrodto. W wyniku przeprowadzonych badan stwierdzono m.in., ze
rodzice dorostych o0séb niepetnosprawnych intelektualnie otrzymuja nie-
co wiecej wsparcia od profesjonalistow z osrodka niz od rodziny i przyja-
ciot. Dotyczy to wszystkich rodzajéw badanego wsparcia. Rodzice ocenili
wsparcie uzyskiwane z réznych zrédet jako przecietne lub wysokie. Uzy-
skane wyniki wskazuja, ze wsparcie ze strony profesjonalistow i placowki
podnosi poziom wsparcia spostrzeganego przez rodzicow.

SUMMARY

During adult life, people with intellectual disabilities remain under the
care of their parents who need help from their environment. The article
describes the way such parents perceive social support. Fifty parents,
whose adult children took part in therapy workshops, participated in the
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research. The tool used in the research was a self-prepared Social Sup-
port Questionnaire. The research examined the kind of social support
perceived by the parents, as well as its intensity and source. The findings
show that parents of adults with intellectual disabilities receive slightly
more support from the professionals running the workshops than from
family or friends. It refers to all kinds of support examined. The parents
graded the support coming from different sources as average or high. The
results show that the support coming from professionals and the work-
shops increases the level of support perceived by the parents.
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Wprowadzenie

Problematyka funkcjonowania rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym
intelektualnie byta przedmiotem wielu rozwazan teoretycznych i badan em-
pirycznych. Badania dotyczace rodzin z osobami niepetnosprawnymi sa uj-
mowane w dwojakiej perspektywie, w zaleznosci od obiektu zainteresowan
badaczy. W pierwszej grupie badan analizowana jest sytuacja osoby niepel-
nosprawnej w rodzinie, czyli wszystko, co wplywa na jej funkcjonowanie.
Obiektem, na ktorym koncentruja sie refleksje badaczy, jest wowczas osoba
niepelnosprawna. W drugim podejsciu analiza dotyczy calej rodziny i jej
funkcjonowania'. Obszary badawcze w obydwu podejsciach cze$ciowo na-
kladaja sie na siebie. W niniejszym opracowaniu interesuje nas ten aspekt
funkcjonowania rodzin, ktéry zwiazany jest ze wsparciem spoltecznym ro-
dzicdw osob z niepelnosprawnosciag intelektualng. Nalezy zauwazy¢, ze
wsparcie udzielane rodzicom zawiera w sobie wspomaganie samego dziecka
przez osoby i instytucje. W niniejszych badaniach interesuje mnie 6w szer-
szy kontekst.

Problematyka wsparcia spolecznego w odniesieniu do rodzin z doro-
stym dzieckiem niepelnosprawnym intelektualnie jest stabo rozpoznana.
Jest ona osadzona w bardziej ogdlnym obszarze funkcjonowania psycho-
spolecznego tych rodzin. Naukowe ustalenia dotyczace funkcjonowania
rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym w $rodowisku spotecznym, a takze

' B. Szluz, Wsparcie spoleczne rodziny osoby niepetnosprawnej, ,,Roczniki Teologiczne”
2007, nr 10, s. 201.
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postawy otoczenia wobec tych rodzin stanowig baze do zrozumienia zagad-
nien wsparcia. Wplyw niepetnosprawnosci dziecka na funkcjonowanie catej
rodziny staje si¢ oczywisty, gdy analizujemy go na podstawie systemowe-
go podejscia do rodzin. W ujeciu systemowym - rodzina rozumiana jest
jako system powigzan, w ktérym zmiana jednego elementu wywoluje zmia-
ny w calym systemie. Przyjmujemy, Ze niepelnosprawno$¢ intelektualna
dziecka jest w rodzinie zdarzeniem kryzysowym - wywotuje stres, utrudnia
zaspokojenie wielu potrzeb, zwieksza liczb¢ obowiazkéw i wymaga reorga-
nizacji zycia rodzinnego. Niepelnosprawno$¢ dziecka pociaga wiec zmiany
w calej rodzinie. Z kolei atmosfera zycia rodzinnego, uklad wzajemnych sto-
sunkéw miedzy rodzicami a dzie¢mi (m.in. akceptacja i postawy rodziciel-
skie), a takze zgodno$¢ pozycia malzenskiego rodzicéw zwrotnie wplywaja
na dziecko z niepelnosprawnoscia, stwarzajac lepsze lub gorsze warunki
jego rozwoju, rehabilitacji i samopoczucia.

W literaturze przedmiotu koncentrujacej si¢ na okresie dziecinstwa niepel-
nosprawnego dziecka opisano fazy przystosowania si¢ rodzicéw do niepetno-
sprawnosci, ze szczegolnym uwzglednieniem przezy¢ emocjonalnych?. Opisa-
ne fazy s3 jednoczesnie ilustracjg procesu radzenia sobie ze stresem, ktérego
finalnym etapem ma by¢ przystosowanie si¢ do trudnej sytuacji. Takie przy-
stosowanie sie¢ moze mie¢ rozny zakres i bywa osiagane w réznych okresach
zycia dziecka. Zmiany adaptacyjne s3 ciagle, bowiem wymaga tego cykl roz-
wojowy rodziny, wymuszany chociazby poprzez dorastanie dzieci. Wydaje sie,
ze proces ten nie konczy sie¢, gdy dziecko staje sie¢ metrykalnie doroste, mimo
ze doroste dziecko z niepelnosprawnoscig intelektualng zwykle nie opuszcza
domu rodzicéw. W okresie dziecinstwa swoich dzieci rodzice mieli sporo cza-
su, aby zaakceptowac sytuacje i przeorganizowac zycie rodzinne, jednak ad-
olescencja i wczesna dorostos¢ niosg nowe wyzwania zaréwno dla doroslejg-
cych dzieci, jak i ich rodzicéw. Na kazdym z tych etapéw waznym elementem
radzenia sobie z trudno$ciami sg dziatania pomocowe otoczenia spoltecznego,
czyli wsparcie spoleczne.

Powszechny jest poglad, Ze niepelnosprawno$¢ umystowa dziecka utrud-
nia czy nawet pogarsza zwiazki zaréwno w obrebie rodziny, jak i ze $rodo-
wiskiem spolecznym. Anna Firkowska-Mankiewicz® wskazuje, ze rodziny
z niepelnosprawnym dzieckiem postrzegaja si¢ na tle innych jako mniej za-
mozne, o najmniejszych wplywach, o niskim prestizu i braku perspektyw zy-
ciowych. Rodziny te maja réwniez dominujace poczucie deprywacji spotecz-

*  A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych, w: Dziecko niepetnosprawne

w rodzinie, red. 1. Obuchowska, Warszawa 1991.

* A. Firkowska-Mankiewicz, Jakos¢ zycia rodzin z dzieckiem niepetnosprawnym, ,Psy-

chologia Wychowawcza”1999, nr 2, 5.135-145.
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nej. Badania* potwierdzajg, ze nie jest to tylko subiektywna percepcja samych
zainteresowanych, lecz obiektywnie stwierdzana gorsza sytuacja ekonomiczna
w rodzinach z dzieckiem niepelnosprawnym. Rodzinie takiej trudno pogo-
dzi¢ opieke i pomoc dziecku z wymogami pracy zawodowej — bycie mobilnym
i dyspozycyjnym. Badania (I. Chrzanowska 2015, za A. Krause 2005) wska-
zuj3, ze pojawienie sie kolejnego dziecka w rodzinie, w ktdrej oboje rodzice
pracuja, powoduje obnizenie si¢ standardu jej Zycia, a sytuacja ta pogarsza
sie w przypadku koniecznosci pozostania w domu z dzieckiem z niepelno-
sprawnoscig. Niepetnosprawnos$¢ najczesciej wigze sie z wyzszymi kosztami
zycia. Analizy ujawniaja, ze najwyzszym nierekompensowanym kosztem jest
z reguly formalna lub nieformalna opieka nad osobg z niepelnosprawnoscia.
Oczywiste sg koszty zwiazane z opiekg zdrowotng (urzadzenia, pomoc), kosz-
ty ustug rehabilitacyjnych, terapeutycznych, opieki dziennej. Badania Gra-
zyny Mikolajczyk-Lerman® wskazuja, ze 39% rodzin z niepelnosprawnoscia
spelnia kryterium ubdstwa. Badania te ujawnily réwniez, ze w 28% rodzin,
w ktérych wychowuje si¢ przynajmniej jedno dziecko z niepelnosprawnoscia,
bierny zawodowo jest co najmniej jeden z rodzicow, czasami jedyny wycho-
wujacy dziecko rodzic. Joanna Kruk-Lasocka® zauwaza, ze obecno$¢ w rodzi-
nie dziecka uposledzonego umystowo i koniecznos¢ opieki nad nim powodu-
je pogorszenie stosunkéw w tych rodzinach. Zdarza sie, ze jedno z rodzicow
odchodzi. Czasem tez odczucia w kontaktach z obcymi ludzmi nabierajg
nieprzyjemnego charakteru. Zmniejsza si¢ czestotliwo$¢ spotkan ze znajomy-
mi, wykonywania ulubionych zaje¢, ograniczone zostaje rozwijanie zaintere-
sowan, a dziecko czgsto przysparza trudnosci wychowawczych. Powoduje to
rosngcg samotnosé, w ktdrej wewnetrzne doswiadczenia stajg sie szczegolnie
trudne do zniesienia. Trzeba pokonac rosnacg izolacje, tymczasem kontakty
z otoczeniem czesto powoduja dodatkowe nieprzyjemno$ci — np. narazenie
na rozne komentarze dotyczace wygladu, zachowania lub istnienia niepetno-
sprawnego dziecka. Trudno$ci nie ograniczaja si¢ tylko do okresu dziecifistwa.
Badania’ dotyczace stresu i radzenia sobie ze stresem przez rodzicéw mio-
dych doroslych niepelnosprawnych intelektualnie pokazuja, ze lista proble-
moéw, z ktérymi zmagaja sie rodziny, jest dluga. Rodzice najsilniej przezywaja
sytuacje zwigzane z zaburzonymi, nieprawidfowymi zachowaniami swojego

4

I. Chrzanowska, Pedagogika specjalna. Od wspélczesnosci do tradycji, Krakéw 2015,
s. 131-137.
> Tamze,s. 133.

¢ J. Kruk-Lasocka, Sytuacja w rodzinach posiadajgcych dziecko uposledzone umystowo,
»Problemy Rodziny” 1993, nr 2, s. 37-40.

7 S. Kedziora, Stres i radzenie sobie ze stresem przez rodzicow osob dorostych z niepetno-
sprawnosciq intelektualng, ,,Nauczyciel i Szkola” 2016, nr 1, s. 165-181.
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metrykalnie dorostego dziecka, ktérego infantylne reakcje wywotujg odrzuce-
nie spoleczne, osamotnienie, izolacje. ROwniez towarzyszace niepetnospraw-
noéci schorzenia, ktére wymagaja permanentnego leczenia, wywoluja stres
i wyczerpanie emocjonalne. W literaturze przedmiotu znajdujemy zatem wie-
le wynikéw badan wskazujacych na problemy, trudnosci i negatywne strony
funkcjonowania psychospolecznego tych rodzin. Beata Szluz® zwraca uwage,
ze brakuje opracowan na temat pozytywnych relacji z osobg niepetnosprawna
i tego, co wnosi obecnos¢ osoby niepelnosprawnej w zycie rodziny.

Przystosowanie si¢ rodziny do sytuacji niepelnosprawnosci dziecka za-
lezy nie tylko od zdolnosci adaptacyjnych samej rodziny, jej poszczegdl-
nych czlonkéw, ale réwniez od wlasciwosci otoczenia spotecznego. Waznym
czynnikiem sg tu postawy spoleczne wobec 0séb niepetnosprawnych i ich
rodzin. ,Odmiennos¢”, ,bycie innym” czesto wigze sie z brakiem akceptacji
spolecznej i wystepowaniem negatywnych odniesienn wobec ludzi, ktérzy tak
sg spostrzegani. Takze niepelnosprawni sg spostrzegani jako ,inni”. Grupa
0s6b niepelnosprawnych nie jest jednorodna - istnieja rézne rodzaje nie-
petnosprawnosdci i fakt ten znajduje odbicie réwniez w badaniach postaw.
Andrzej Sekowski® zwraca uwage, ze postawy wobec 0s6b niepetnospraw-
nych s3 przewaznie negatywne lub ambiwalentne. Autor stwierdza duza
rozbiezno$¢ miedzy deklarowanymi postawami pozytywnymi a zachowa-
niami. Istnieje silny imperatyw demonstrowania publicznie pozytywnych
postaw wobec m.in. osob niepelnosprawnych, co stanowi element ,,dobrego
wychowania”

Negatywne postawy wobec 0sob niepelnosprawnych moga si¢ przejawia¢
w réznego rodzaju zachowaniach dyskryminacyjnych, takich jak: tworzenie
dystansu w kontaktach interpersonalnych, uniemozliwianie pelnienia okres-
lonych rol spotecznych, wymuszanie postepowania zgodnego ze stereotypem
i globalnej deprecjacji. Stanistaw Kowalik'® wyréznia jeszcze inne formy prak-
tyk dyskryminacyjnych.

Z drugiej strony sami rodzice przejawiaja zrdznicowane postawy wobec
swoich niepelnosprawnych dzieci. Jak wspomniano na poczatku artykutu,
przechodza oni przez kolejne fazy przystosowania si¢ do niepelnospraw-
noéci swojego dziecka. Zwraca tu uwage procesualno$¢ owego przystoso-
wywania sie, a tym samym mozliwe zmiany postaw rodzicéw wobec swych

8 B. Szluz, Wsparcie spoleczne rodziny osoby niepetnosprawnej, art. cyt., s. 201.

® A. Sckowski, Postawy wobec o0s6b niepetnosprawnych, ,Psychologia Wychowawcza”
1999, nr 3, s. 237-246.

10 S. Kowalik, Psychologia rehabilitacji, Warszawa 2007, s. 69.
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niepelnosprawnych dzieci. Badania'' dotyczace przeksztalcania si¢ postaw
wykazaly, ze tylko 20% rodzicow dzieci chorych osiaga postawe pelnej akcep-
tacji dziecka. U ok. 40% rodzicéw przeksztalcanie sie postawy zatrzymuje sie
na poziomie godzenia sig, tj. pozornego przystosowania do istniejgcej sytuacji.
Postawy rodzicow wobec dzieci przenosza si¢ takze na rodzaj ich relacji z oto-
czeniem. Z biegiem lat u czesci rodzicdw powstaje zespdt wypalenia sie sit.
Powstanie tego zespotu zalezy zar6wno od czynnikdw sytuacyjnych, takich jak
np. brak pomocy w opiece nad dzieckiem, jak i czynnikéw charakteryzujacych
jednostke, takich jak np. skutecznos¢ radzenia sobie ze stresem.

Jak wskazuja badania'?, ludzie otoczeni bliskg rodzing, posiadajacy wielu
przyjaciol, nalezacy do réznych organizacji, zwiazani z innymi ludzmi ideolo-
gig lub wiarg, cieszg si¢ lepszym zdrowiem, lepiej dajg sobie rade w trudnych
sytuacjach i ponosza mniejsze konsekwencje do§wiadczanego stresu niz osoby
pozbawione satysfakcjonujacych kontaktéw spotecznych.

Wymienione dwa czynniki — funkcjonowanie spoteczne rodzicéw oraz
postawy innych ludzi, ogniskuja si¢ w problematyce wsparcia spotecznego.
Wsparcie dla rodzin wychowujacych dziecko z niepelnosprawnoscia jest za-
gadnieniem psychologicznie ztozonym. W badaniach tych mozna wyrdzni¢
dwa zasadnicze podejécia. Pierwsze z nich to podejscie strukturalne i ilo$cio-
we, ktdre analizuje sie¢ spoteczng, czyli zrodta wsparcia. Drugie podejscie,
tzw. funkcjonalne, jakosciowe — ocenia spelniane funkcje wsparcia, spostrze-
gana dostepnos¢ oraz satysfakeje.

Wsparcie spoteczne — strukturalne jest definiowane jako obiektywnie ist-
niejace i dostepne sieci spoteczne, ktore poprzez fakt istnienia wigzi, kontaktow
spolecznych, przynaleznosci pelnig funkcje pomocng wobec 0s6b w trudnych
sytuacjach zyciowych". Naturalnymi Zrédtami wsparcia sa: partner zyciowy,
rodzina, przyjaciele, grupy towarzyskie, grupy réwiesnicze — w ktérych relacje
wsparcia funkcjonujg spontanicznie i nie sg sformalizowane. Te Zzrodfa wspar-
cia dzialajg najkorzystniej na rzecz zdrowia, gdyZ m.in. nie powoduja stygma-
tyzacji, sg tatwo dostepne i czesto objete relacjg zaufania interpersonalnego.
Sformalizowane Zrodta wsparcia to wszelkie grupy zawodowe, stowarzyszenia
i instytucje, w tym takze instytucje opieki zdrowotnej. Funkcjonujg one we-
dlug okreslonych regul, mniej spontanicznie i rzadziej na zasadach wzajem-
nosci, a niekiedy trudniejszy jest dostep do nich (np. do stuzby zdrowia albo

1 L. Sadowska, E. Szpich, D. Wéjtowicz, A. Mazur, Odpowiedzialnos¢ rodzicielska w pro-
cesie rozwoju dziecka niepetnosprawnego, ,Przeglad Medyczny Uniwersytetu Rzeszowskie-
go” 2006, nr 1, s. 11-21.

12 Z. Jaworska-ODbldj, B. Skuza, Pojecie wsparcia spotecznego i jego funkcje w badaniach
naukowych, ,,Przeglad Psychologiczny” 1986, nr 3, s. 732-745.

13 H. Sek, R. Cieslak, Wsparcie spoleczne, stres i zdrowie, Warszawa 2004, s. 11-28.
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pomocy spotecznej); moga takze stygmatyzowa¢. Dlatego wazne jest, aby dba¢
o ich dostepnos¢ i poziom zaufania.

Wymienione zrédta wsparcia dzialaja w sposéb bardzo zréznicowany. Ina-
czej funkcjonuje wsparcie w relacji intymnej, inaczej w grupach samopomocy
czy w relacji z lekarzem. Zagadnienie to jest badane jako trafno$¢ i dopaso-
wanie wsparcia do sytuacji i potrzeb'. Rzeczywiste dzialanie wsparcia mozna
zatem okresli¢ dopiero wtedy, gdy podejdzie si¢ do tej problematyki funkcjo-
nalnie, tzn. okreéli sig, jakie funkcje spetnia okreslone dzialanie pomocowe.
Zgodnie z funkcjonalng definicja Heleny Sek'®, wsparcie spoteczne mozna
okresli¢ jako szczegdlny rodzaj interakeji spotecznej, w toku ktérej dochodzi
do przekazywania lub wzajemnej wymiany emocji, informacji, instrumentéw
dzialania i dobr rzeczowych, a celem tej interakcji, podejmowanej w sytuacji
trudnej, jest pomoc w pokonywaniu trudnosci. W toku interakeji pomocowe;j
mozna wyrdzni¢ osobe wspierajaca i otrzymujaca wsparcie. Wsparcie spolecz-
ne moze zachodzi¢ pomigdzy jednostkami, miedzy jednostka a grupa, a takze
miedzy grupami. Funkcjonalne podejécie do wsparcia spotecznego wiaze sie
z okresleniem réznych rodzajow wsparcia.

Najczesciej wliteraturze przedmiotu wymienia sie wsparcie: emocjonalne,
informacyjne, instrumentalne, materialne, oceniajace, duchowe'®. Wsparcie
emocjonalne polega na tworzeniu warunkéw pomocy przez obecnosé, troske,
realne stwarzanie bezpieczenstwa, uspokojenie i poczucie przynaleznosci.
Dzieki temu wsparciu mozna uwolni¢ sie od napiecia, uzyska¢ lepsze samo-
poczucie i che¢ do dalszych samodzielnych zmagan. Wsparcie informacyjne
polega na wymianie informacji, ktéra sprzyja lepszemu zrozumieniu sytuacji
i poznaniu nowych jej aspektow. Informacje zwrotne od osoby wspierajacej
upewniajg osobe wspierang co do trafnosci i skutecznosci wtasnego poste-
powania. Wsparcie informacyjne sprzyja redefinicji traumy i odzyskiwaniu
kontroli nad Zyciem. Jest tez waznym procesem dzielenia si¢ wlasnym do-
$wiadczeniem w grupach samopomocy. Ze wsparciem informacyjnym $cisle
wigze sie wsparcie instrumentalne, ma ono jednak bardziej dyrektywny cha-
rakter. Polega na dostarczaniu ludziom instrumentéw do dziatania dostow-
nie i w przenosni. To pokaz, instruktaz, jak wykona¢ co$ lub czego nie robi¢
itp. To pomoc w pisaniu podan, informacja o tym, do kogo i jak zwrdci¢ sie
o pomog, to takze doradztwo ekonomiczne i prawne. Wsparcie rzeczowe to
$wiadczona pomoc materialna, rzeczowa i finansowa. Wsparcie oceniajace

" 1. Heszen, H. S¢k, Psychologia zdrowia, Warszawa 2008, s. 166-167.
5 Tamze, 5.167.

' M. Motyka, Komunikacja terapeutyczna w opiece ogélnomedycznej, Krakow 2011, s. 34;
1. Heszen, H. S¢k, Psychologia zdrowia, dz. cyt., s. 168.
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to komunikowanie jednostce, ze jest kim$§ waznym, potrzebnym i godnym
szacunku, dowartosciowanie. Wsparcie duchowe to pomoc $wiadczona
w sytuacji kryzysu egzystencjonalnego i w sytuacjach terminalnych; moze ona
mie¢ charakter duszpasterski, czesto wystepuje w hospicjach i zespotach opie-
ki paliatywnej"”.

Bardzo istotny z punktu widzenia funkcjonowania wsparcia w radzeniu so-
bie z trudno$ciami jest podzial wsparcia na wsparcie spostrzegane i wsparcie
otrzymywane. Wsparcie spostrzegane wynika z wiedzy i przekonan cztowieka
o tym, gdzie i od kogo moze uzyska¢ pomoc, na kogo moze liczy¢ w trudne;j
sytuacji. Jest to ogdlne przekonanie o dostepnosci wsparcia w réznych sytua-
cjach zyciowych. Wsparcie otrzymywane to faktycznie otrzymywana pomoc
w okreslonym czasie, w konkretnej sytuacji'®.

Wsparcie gléwnie kojarzone jest z dzialaniami otoczenia, innych ludzi,
obecnoscig instytucji pomocowych, czyli z tzw. zasobami srodowiskowymi.
Malgorzata Karwowska'® dokonuje przegladu dostepnych w Polsce form po-
mocy rodzicom wychowujacym dzieci niepelnosprawne. Sg to: instytucjonal-
ne formy pomocy, dzialania organizacji inwalidzkich i stowarzyszen rodzicow,
dziatania pedagogizujace (prowadzone przez instytucje o$wiatowe, stowarzy-
szenia rodzicow czy tez placodwki stuzby zdrowia), oddziatywania psychotera-
peutyczne oraz dziatalno$¢ wolontariatu.

Wirdd instytucji udzielajacych wsparcia osobom niepelnosprawnym
szczegolne miejsce zajmujg Warsztaty Terapii Zajeciowej, ktore zaczely po-
wstawaé w Polsce w latach 90. XX w. Placowki te sg ukierunkowane na rehabi-
litacje spoteczng i zawodowa dorostych osob niepetnosprawnych, ktére posia-
dajg orzeczenie o niepelnosprawnosci w stopniu najczesciej umiarkowanym
i znacznym. Podstawowg formg terapii stosowanej w tych o$rodkach jest tera-
pia zajeciowa. Uczestnicy tworzg kilkuosobowe warsztaty o réznych profilach,
takie jak warsztat ogrodniczy, plastyczny, stolarski, pracownia gospodarstwa
domowego, pracownia obstugi komputera, pracownia krawiecka i inne. Poza
tym w placdwkach takich prowadzone sa ruchowe zajecia rehabilitacyjne, te-
rapia logopedyczna, terapia psychologiczna i zajecia rozwijajace umiejetno-
$ci interpersonalne. Dostepna jest opieka pielegniarska. Warsztaty dla oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng prowadzone sg najczesciej przez Kota

7 1. Heszen, H. S¢k, Psychologia zdrowia, dz. cyt., s.168; H. Sek, Wprowadzenie do psycho-
logii klinicznej, Warszawa 2001, s. 268-269; M. Motyka, Komunikacja terapeutyczna w opie-
ce ogblnomedycznej, dz. cyt., s. 34.

8 1. Heszen, H. S¢k, Psychologia zdrowia, dz. cyt., s. 168-169.
M. Karwowska, Rodzina dziecka niepetnosprawnego intelektualnie — beneficjentem po-

mocy i spotecznego wsparcia, ,,Rocznik Naukowy Kujawsko-Pomorskiej Szkoly Wyzszej
w Bydgoszczy. Nauki o Edukacji’, 2011, nr 6, s. 63-85.
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Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym. Jed-
nym z celéow Warsztatow Terapii Zajeciowej jest przygotowanie uczestnikow
do podjecia pracy zawodowej w Zakladach Aktywno$ci Zawodowej. Dzieki
tego typu instytucjom mozna realizowa¢ idee wsparcia instytucjonalnego.

Wielu autoréw® wskazuje na szczegdlne znaczenie rodziny jako zrédla
wsparcia dla 0s6b niepelnosprawnych. Normy spoleczne zobowiazuja rodzing
do zapewnienia bytu i opieki tym jej cztonkom, ktdrzy nie sg w stanie samo-
dzielnie zaspokoi¢ swoich potrzeb. Badania Aleksandry Zawislak?! dotyczace
wsparcia spolecznego uzyskiwanego przez mtode doroste osoby uposledzone
umystowo w stopniu lekkim wskazujg, ze w 95% przypadkoéw zroédlem wspar-
cia dla tych osob jest najblizsza rodzina. Otoczenie pozarodzinne, tj. dalsi
krewni, sasiedzi, znajomi i przyjaciele oraz instytucje, byto zrédlem wsparcia
sporadycznie. W unikatowych badaniach na temat usamodzielniania si¢ oséb
dorostych uposledzonych w stopniu lekkim i ich niezaleznosci od rodziny ge-
neracyjnej autorka wskazuje na znaczenie akceptacji otoczenia i posiadanego
wsparcia wlasnie ze strony szerszego otoczenia spolecznego. Bardzo wazny
wydaje si¢ dostep rodzicow do placdwek dostarczajacych pomocy i wsparcia.
Zdaniem Jacka Kielina®?, wybitnego specjalisty w zakresie rehabilitacji osob
z niepetnosprawnoscig intelektualng, rodzice w trakcie rehabilitacji swojego
dziecka szukajg pomocy dla siebie samych, traktujac dziecko jako czes¢ whas-
nych probleméw. Swiadomie lub nie$wiadomie licza na to, ze w wyniku pra-
cy specjalisty odczujg ulge lub zmniejsza swoje cierpienia. Niejednokrotnie
trudno jest oddzieli¢ wsparcie dostarczane dziecku od wsparcia dostarczane-
go rodzicom. Podkresla si¢” znaczenie polgczenia wsparcia instytucjonalnego
z dzialaniami rodzin i przyjaciot oraz wspomagania przez profesjonalistow
naturalnego potencjatu tkwiacego w rodzinie, innymi stowy - ,wsparcia z ze-
wnatrz’, aby rOwnowaga systemu rodzinnego nie zostata naruszona.

Osoby w trudnych sytuacjach zyciowych, potrzebujace pomocy, réznie te
pomoc traktujg. Nie tylko zasoby $srodowiskowe (obecnos$¢ i dostepnos¢ pla-
cowek, profesjonalistow, rodziny i przyjaciol), ale rowniez tzw. zasoby osobiste
majg istotne znaczenie w procesie otrzymywania pomocy. Wiele cech osobo-
wosci warunkuje poszukiwanie pomocy i jej przyjmowanie. Do gtéwnych za-
sobow osobistych mozna zaliczy¢ takie cechy jak: samoakceptacja i optymalna

2 B. Szluz, Wsparcie spoleczne rodziny osoby niepelnosprawnej, art. cyt.; A. Ostrowska,

J. Sikorska, Z. Sufin, Sytuacja ludzi niepelnosprawnych w Polsce, Warszawa 1994.

2 A, ZawiSlak, Spoleczne wsparcie 0séb uposledzonych umystowo w stopniu lekkim,

w: Problemy pedagogiki specjalnej w okresie przemian spolecznych, red. A. Pilecki, Lublin
2002, s. 95-100.

2 J. Kielin, Jak pracowa( z rodzicami dziecka uposledzonego, Gdansk 2002, s. 10.

# B. Szluz, Wsparcie spoleczne rodziny osoby niepelnosprawnej, art. cyt., s. 206-208.
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samoocena, poczucie sprawstwa i wplywu na zdarzenia oraz rézne formy
kontroli zdarzen i samokontroli, kompetencje poznawcze i emocjonalne oraz
umiejetnosci interpersonalne®. Zasoby osobiste maja wplyw na poszukiwanie
i korzystanie z pomocy innych ludzi, co oznacza, ze ,wsparcie spoleczne znaj-

duje sie na pograniczu miedzy zasobami osobistymi i spolecznymi™®.

Badania wiasne - wsparcie spoteczne spostrzegane przez
rodzicow osob dorostych niepetnosprawnych intelektualnie

Przedmiotem przeprowadzonych badan bylo wsparcie spoteczne spostrze-
gane przez rodzicow, ktorych doroste dzieci z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng s3 uczestnikami Warsztatow Terapii Zajeciowej. Celem przeprowadzo-
nych badan bylo poznanie Zrodet wsparcia i rodzajow wsparcia spostrzeganego
przez rodzicow. Wsparcie spoleczne byto wiec badane zaréwno w plaszczyz-
nie strukturalnej (sie¢ wsparcia — Zrédla), jak i funkcjonalnej (funkcje dziatan
pomocowych - rodzaje wsparcia). Obydwa podejscia badawcze omowiono we
wprowadzeniu.

Postawione zostaly nastepujace pytania badawcze:

Z jakich Zrédel otrzymuja wsparcie rodzice oséb dorostych niepelno-

sprawnych intelektualnie?

Z jakich zrédet rodzice oczekuja wsparcia?

Jak rodzice oceniaja wielko$¢ otrzymywanego wsparcia?

Jaki rodzaj wsparcia otrzymuja rodzice osob dorostych niepelnospraw-

nych intelektualnie?

W badaniu zatozono, ze sytuacja opieki nad osobg niepelnosprawng in-
telektualnie jest sytuacja trudna, wymagajaca wsparcia i pomocy. Zalozono
réwniez, ze korzystanie z osrodkow, jakimi sg WTZ, wplywa na spostrzegane
przez rodzicow wsparcie spoteczne. Chodzilo o badanie subiektywnej oceny
rodzicéw, ich poczucia - na jakie wsparcie moga liczy¢ na co dzien i w sytua-
cjach trudnych.

W badaniach zastosowano Kwestionariusz Wsparcia Spotecznego wtas-
nej konstrukeji. Stuzy on do badania spostrzeganego wsparcia spotecznego
i uwzglednia dwa wymiary: rodzaj wsparcia i zrédlo. Kwestionariusz moz-
na wykorzysta¢c do pomiaru czterech rodzajow wsparcia: emocjonalne-
go, instrumentalnego, informacyjnego i materialnego z dwdch zréddel: od
oé$rodka (Warsztaty Terapii Zajeciowej) oraz rodziny, krewnych, przyjaciol.

# 1. Heszen, H. S¢k, Psychologia zdrowia, dz. cyt., s. 163 i 166.

25 Tamze, s. 166.
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Otrzymano zatem osiem wskaznikow wsparcia spolecznego (cztery rodzaje
wsparcia z dwoch mozliwych zrédetl). Dodatkowym wskaznikiem jest réwniez
spostrzegany rozmiar sieci wsparcia spolecznego. Kwestionariusz sklada si¢
z 14 pytan. Pytania od 1 do 3 oraz 12-14 dotycza sieci wsparcia spolecznego
oraz grupy wsparcia, jaka sg inni rodzice uczestnikéw WTZ. Odpowiedzi na
te pytania nie podlegaja punktacji; sg Zrédlem danych jakosciowych. Pozo-
stale pytania zawieraja cztery mozliwe odpowiedzi (zdecydowanie tak, raczej
tak, raczej nie, zdecydowanie nie) oceniane wedlug skali Likerta. Pytania te
dotyczg poszczegdlnych rodzajow wsparcia, w tym pytanie 12 sprawdza po-
ziom zadowolenia rodzicodw ze wsparcia plynacego z réznych zrodet. Na pod-
stawie odpowiedzi na pytania od 4 do 11, ktore dotycza rodzajow wsparcia,
wyodrebniono trzy grupy osob badanych: z wysokim wsparciem (24-18 pkt.),
ze wsparciem przecietnym (17-12 pkt.) oraz z niskim wsparciem (11-0 pkt.).

Grupa badawcza liczyta 50 0s6b bedacych rodzicami oséb z niepelno-
sprawnoscig intelektualng. Badanych bylo 41 matek, tj. 82%, i 9 ojcow, tj. 18%.
Dzieci wszystkich badanych uczestniczg w zajeciach Warsztatow Terapii Zaje-
ciowej w Chorzowie oraz Warsztatow Terapii Zajeciowej w Mikolowie.

Tabela 1. Zrédta wsparcia spotecznego spostrzeganego przez rodzicéw oséb
z niepelnosprawnoécig intelektualna.

Zr6dta wsparcia Liczba %
Maz/ zona 16 18,8
Corka/ syn 33 38,8

Inne osoby z rodziny (zig¢,
synowa, rodzice, siostra, brat 21 24,7
ciocia, szwagierka, kuzynka)

Przyjaciele i sasiedzi 9 10,6
Profesjonalisci 6 7,1
Suma 85 100% wskazan
Nikt 8 16% os6b badanych

Zrédto: badania wlasne.
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Rodzice w pytaniu otwartym mieli wskaza¢ osoby, na ktére mogg liczy¢
w réznych sytuacjach i do ktérych majg zaufanie. W odpowiedzi na to pytanie
badani rodzice dokonywali z reguly kilku wyboréw. Najczesciej wskazywali
na inne swoje dorosle dzieci i osoby z najblizszej rodziny. Tylko 7% badanych
wskazuje na profesjonalistow jako potencjalne Zrédio wsparcia. Nalezy zwro-
ci¢ uwage, ze osobom badanym zadano pytanie otwarte, nie podajgc réznych
potencjalnie mozliwych Zrédet wsparcia. W spontanicznych odpowiedziach
temat wsparcia byl kojarzony z opieka domowa, kiedy dziecko pozostaje
w obecnosci rodziny lub innych oséb bliskich i pod ich kontrola.

Warto zauwazy¢, ze 16% rodzicéw ma poczucie braku wsparcia (rodzice ci
nie dokonywali zadnych wskazan).

Tabela 2. Oczekiwane zrédta wsparcia spotecznego

Oczekiwane 7Zrédla wsparcia Liczba %
Najblizsza rodzina 41 82
Krewni 7 14
Znajomi, przyjaciele, sasiedzi 12 24
Profesjonalisci 33 66

Zrédlo: badania whasne.

Badani rodzice oczekuja pomocy z wielu zrddel wsparcia (kazda badana osoba
wskazala wiecej niz jedno zrédlo oczekiwanego wsparcia). W pytaniu zawieraja-
cym kafeterie i wskazujgcym konkretne zrddta wsparcia 82% badanych wskazuje
na potrzebe wsparcia ze strony najblizszej rodziny i az 66% podaje potrzebe bycia
wspieranym przez profesjonalistow. Uzyskane wyniki pokazuja zapotrzebowanie
rodzicéw na pomoc profesjonalng, ktérg mozna uzyska¢ w placowkach medycz-
nych, edukacyjnych, rehabilitacyjnych czy tez pomocy spolecznej.

Tabela 3. Wielko$¢ wsparcia spolecznego otrzymywanego przez rodzicow osob
niepetnosprawnych intelektualnie

Wsparcie spoleczne Liczba %
Wysokie 21 42
Przecietne 25 50
Niskie 4 8

7Zrédto: badania wlasne.
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Wielkos¢ wsparcia zostala obliczona na podstawie liczby punktéw uzyska-
nych dla kazdego rodzaju wsparcia (emocjonalne, informacyjne, instrumen-
talne, materialne) z obu zrédel (rodzina i przyjaciele oraz oé$rodek). Badani
rodzice wskazujg na przecietny (50%) lub wysoki (42%) poziom wsparcia
spolecznego. Odnoszac si¢ do konkretnej sytuacji lub czasu, a takze podajac
badanym w kwestionariuszu potencjalne zrodta wsparcia (kafeteria), okazato
sie, ze 8%, a nie 16% (kiedy badano ogdlne przekonania na temat dostepnosci
wsparcia) rodzicow otrzymuje niskie wsparcie. Moze to wskazywac, iz rodzice
majg sktonnos¢ do niedoszacowania wsparcia, jakie otrzymuja, nie zdajac so-
bie sprawy, iz okreslone dzialania otoczenia majg charakter pomocowy.

Wysoki poziom wsparcia uzyskany w tej grupie badawczej moze wynika¢
z tzw. zasobow $rodowiskowych, tzn. z istnienia placéwki WTZ i dostepu do
niej. Rodzice dzieci uczeszczajacych do takiej placowki otrzymujg wsparcie
z waznego dodatkowego zrodta.

Tabela 4. Rodzaje otrzymywanego wsparcia spotecznego

Zdecydowanie Raczej Raczej Zdecydowanie

Rodzaj wsparcia tak tak nie nie
i zrédlo

Liczba| % |Liczba| % |Liczba| % |Liczba| %

Wisparcie
emocjonalne
od rodziny

i znajomych

24 48 22 44 4 8 0 0

Whsparcie
emocjonalne 24 48 24 48 2 4 0 0
z o$rodka

Wsparcie
informacyjne
od rodziny

i znajomych

12 24 24 48 14 28 0 0

Whsparcie
informacyjne 24 48 22 44 4 8 0 0
z o$rodka

Wisparcie
instrumentalne
od rodziny

i znajomych

14 28 22 44 9 18 5 10




80 SONIA KEDZIORA

. | Zdecydowanie Raczej Raczej Zdecydowanie
Rodzaj wsparcia tak tak nie nie
izrodlo

Liczba| % |Liczba| % |Liczba| % |Liczba| %

Wisparcie
instrumentalne 27 54 20 40 3 6 0 0
z o$rodka

Whsparcie
materialne
od rodziny
i znajomych

Wsparcie
materialne 25 50 18 36 1 2 6 12
z o$rodka

Zrédto: badania wlasne.

Analiza dotyczaca zrodel wsparcia wskazuje, ze we wszystkich rodzajach
wsparcia spolecznego rodzice otrzymywali go nieco wiecej od profesjona-
listéw i o$rodka niz od rodziny i znajomych. Wiekszos¢ rodzicéw oséb do-
rostych niepelnosprawnych intelektualnie wskazuje, ze otrzymuje wsparcie
emocjonalne zaréwno od rodziny (92%), jak i ze strony o$rodka (96%). War-
sztaty Terapii Zajeciowej dostarczajg osobie niepelnosprawnej i jej rodzicom
wielospecjalistycznej pomocy, opartej na zasadzie podmiotowosci. Wszelkie
oddzialywania terapeutyczne i rehabilitacyjne maja aspekt emocjonalny za-
réwno dla uczestnikow, jak i ich rodzicéw. Kontakt z terapeuta zajeciowym,
psychologiem, pielegniarka, rehabilitantem, logopeda czy tez z lekarzem daje
mozliwo$¢ redukcji napie¢, odzyskania poczucia bezpieczenstwa i uspokoje-
nia. Uczestnictwo w zajeciach, konsultacjach, rozmowach poprawia samopo-
czucie i wzmaga wiare we wlasne sity oraz chec radzenia sobie z trudnosciami.
Obecno$¢ wosrodku psychologa umozliwia uzyskanie pomocy psychoterapeu-
tycznej obejmujacej zaréwno dziecko, jak i jego rodzicéw. Psychoterapia pro-
wadzona w WTZ w odniesieniu do rodzicéw ukierunkowana jest najczesciej
na rozwijanie pozytywnych relacji rodzicéw z dzieckiem, rozwigzywanie kon-
fliktéw rodzinnych, radzenie sobie z biezacymi trudno$ciami. Podobnie wigk-
sz0$¢ rodzicow otrzymuje duzo wsparcia informacyjnego (92%) oraz wsparcia
instrumentalnego ze strony osrodka (94%). W Warsztatach Terapii Zajecio-
wej prowadzona jest bowiem swoista pedagogizacja rodzicow. Przekazywana
jest wiedza o niepelnosprawnosci i rehabilitacji poprzez porady i wskazowki
udzielane przez specjalistow lub poprzez broszury i poradniki polecane przez
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personel osrodka. Specjalisci przygotowuja dla kazdego uczestnika indywi-
dualne plany rehabilitacji, ktore sg realizowane w placéwkach. Rodzice sa
informowani o postepach i trudnos$ciach dziecka, instruowani co do prowa-
dzenia w domu okres$lonych czynnosci i ¢wiczen. Pedagogizacja rodzicow
dotyczy réwniez umiejetnosci wychowawczych w odniesieniu do niepetno-
sprawnego dorostego dziecka - stylu wychowania, postaw rodzicielskich,
btedow wychowawczych. W najmniejszym stopniu rodzice korzystaja ze
wsparcia materialnego ze strony rodziny i znajomych (62%). Uzyskane wy-
niki wskazuja, Ze waznym zrédlem wsparcia dla rodzicow sa Warsztaty Te-
rapii Zajeciowej i profesjonalisci tam zatrudnieni. Z kolei, wyniki dotyczace
roznych rodzajow wsparcia ze strony rodziny i znajomych charakteryzujg
sie¢ do$¢ znacznym rozproszeniem, tzn. poglady rodzicéw sg zréznicowane.
Wydaje sie to zrozumiate ze wzgledu na réznorodnosé¢ rodzin pod wzgle-
dem atmosfery rodzinnej, uktadéw rodzinnych, rodzinnej lojalnosci i checi
niesienia pomocy. Ocena oddzialtywan pomocowych WTZ jest jednorodna,
spdjna. Wsparcie spoleczne ptynace od profesjonalistow nie sprowadza si¢
tylko do doraznej pomocy, lecz wyposaza jednostke w wiedze i umiejetnosci
wzmacniajace jej zdolno$ci do samodzielnego radzenia sobie. Tego rodzaju
wsparcie powoduje trwate pozytywne zmiany u 0séb poddanych takim od-
dzialywaniom. Na terenie WTZ rodzice czuja si¢ swobodnie w kontakcie ze
specjalistami, z ktérymi moga mie¢ bardzo czgsty kontakt. Nie ma tu wigc
zjawiska onie$mielenia czy wstydu.

W przeprowadzonych przeze mnie badaniach rodzice deklarowali, ze
sg zadowoleni z mozliwosci kontaktéw z innymi rodzicami uczestnikow
WTZ. Chociaz rodzice nie tworza formalnej grupy wsparcia, jednak przy roz-
nych okazjach moga ze soba porozmawia¢ na wspolne tematy. Wielu dekla-
rowalo che¢ przynaleznosci do takiej grupy — 0séb o podobnych przezyciach
i problemach. Juz w 1989 r. weszla w zycie ustawa o stowarzyszeniach, a popu-
larno$¢ grup samopomocowych dla pacjentéw lub ich opiekundw stale roénie.
Warsztaty Terapii Zajeciowej funkcjonujg bardzo czgsto w obrebie Stowarzy-
szenia na rzecz Osob z Uposledzeniem Umyslowym. Sama zatem placéwka
WTZ jest jakby zorganizowang przez rodzicéw instytucja samopomocy. Nie
wyklucza to tworzenia tradycyjnie rozumianych grup wsparcia oficjalnie
funkcjonujacych przy WTZ. B. Szluz* zwraca uwage, ze dzieki istnieniu grup
samopomocy ich uczestnicy nie tylko sg odbiorcami wsparcia, ale réwniez
majg mozliwo$¢ udzielania wsparcia innym osobom, co pozwala im doswiad-
czy¢ wlasnej przydatnosci spoleczne;.

% B. Szluz, Wsparcie spoleczne rodziny osoby niepetnosprawnej, art. cyt., s. 210.



82 SONIA KEDZIORA

Przytoczone powyzej badania innych autoréw? dotyczace oséb niepetno-
sprawnych korzystajacych z placoéwek pomocowych jedynie sporadycznie i to
w ograniczonym wymiarze wskazywaly na deficyty wsparcia spotecznego. Dla
tych oséb wsparcie w 9% pochodzito ze srodowiska rodzinnego. Przyczyna byla
mala dostepnos¢ do placéwek, a nawet ich brak w srodowisku zamieszkania.
Wsparcie spoleczne nie zawsze dociera w wystarczajacym stopniu do mniejszych
miast, a zwlaszcza do Srodowisk wiejskich. Zgtaszany w opracowaniach nauko-
wych® postulat pofaczenia wsparcia instytucjonalnego z dzialaniami rodzin
i wspomagania przez profesjonalistow naturalnego potencjatu rodzin znajduje
swoje odzwierciedlenie w realnych dziataniach Warsztatow Terapii Zajeciowe;.

Whioski

Przeprowadzone badania wskazujg, ze rodzice, ktorych doroste dzieci
uczeszczajg do WTZ, oceniajg poziom spostrzeganego wsparcia spolecznego
jako przecietny lub wysoki. Stwierdzono, ze wsparcie ze strony o$rodka i pro-
fesjonalistow przewyzsza wsparcie ze strony rodziny i znajomych. Prawidfo-
wos¢ ta dotyczyta wszystkich rodzajow badanego wsparcia, tj. wsparcia emo-
cjonalnego, informacyjnego, instrumentalnego i materialnego. Przytoczone
w artykule badania innych autoréw na grupach rodzicéw, ktorych dzieci ko-
rzystaly sporadycznie ze wsparcia instytucji pomocowych, wskazywaly na
niewystarczajacy poziom wsparcia. Zasadniczy w tej kwestii jest dobor proby
badawczej. W niniejszych badaniach osobami badanymi byli rodzice, ktérych
dzieci codziennie uczestniczyty w zajeciach rehabilitacyjno-terapeutycznych
os$rodka, tzn. mialy staly dostep do wsparcia instytucjonalnego. Jak pokazuja
wyniki badan, rodzice zyskuja w ten sposéb dodatkowe Zrodlo wsparcia spo-
tecznego, ktére w sposdb znaczacy wplywa na ich ocene dostepnosci pomocy.
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