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— perspektywa zmiany

Supporting families of children with disabilities
— the prospect of change

Streszczenie

W artykule podsumowano dokonujace si¢ w Polsce i na $§wiecie zmiany w zakresie
wsparcia spotecznego udzielanego rodzinom dzieci z niepetnosprawnoscia. W czgsci
badawczej, wykorzystujac wywiady poglebione, przesledzono osobiste doswiadczenia
11 matek dzieci z zespotem Downa, w kontekscie systemu wsparcia spotecznego. Tran-
skrypcje wywiadow poddano obrdbcee jakoSciowej, z zastosowaniem interpretatywnej
analizy fenomenologicznej. Wyloniono kilka tematow: wsparcie skierowane na dziecko
oraz wsparcie instrumentalne, informacyjne i emocjonalne, skierowane na rodzicow
(zarowno formalne, jak i nieformalne). Rodzice opisywali rozne zrodta otrzymywanego
wsparcia, wskazujac rowniez na jego niedociagnigcia. Podkreslono duze znaczenie za-
adaptowania nowoczesnego systemu wsparcia rodzin dzieci z niepelnosprawnoscia oraz
wskazano na implikacje wynikajace z zebranych danych.
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Abstract

The paper includes the summary of changes that take place in the field of social
support given to families of children with disabilities in Poland and abroad. In the em-
pirical part, using in-depth interviews, this study investigated the personal experiences
of 11 mothers of children with Down syndrome within the social support system. Inter-
view transcripts were qualitatively analysed with the usage of interpretative phenome-
nological analysis. Several themes emerged: support concentrated on a child with a dis-
ability as well as instrumental, informative, emotional support of parents (both formal
and informal). Parents described various sources of the received support but also men-
tioned their shortcomings. The importance of adapting the modern model of supporting
families of children with disabilities is highlighted and the implications of the findings
are discussed.

Keywords: supporting, disability, family, Down syndrome.

Wprowadzenie

Wilasciwe wsparcie uwazane jest za kluczowa kwesti¢ decydujaca o zyciu
0s6b z niepetnosprawnoscia i ich rodzin'. Wzorem krajow Europy Zachodniej
takze w Polsce zmienia si¢ paradygmat w postrzeganiu osob niepetnosprawnych
oraz oferowanego im systemu pomocy: od modelu instytucjonalnego, w ktorego
centrum znajdowat si¢ pacjent, poprzez model rehabilitacyjny, skierowany na
klienta—konsumenta, do modelu obywatelskiego, w ktéorym osoba z niepetno-
sprawnoscia traktowana jest jak obywatel-cztonek spolecznosci’. Ewolucji
podlega takze spojrzenie na kwestig¢ wspierania rodzin 0sob z niepetnosprawno-
$cia. Takie przeobrazenia jak przekazywanie kompetencji opiekunczych ze stro-
ny panstwa na spolecznosci lokalne, zaangazowanie instytucji pozarzadowych,
podkreslanie roli wolontariatu oraz krewnych 0sob z niepetnosprawnoscia niosa
za sobg zar6wno szanse, jak i zagrozenia dla rodzin os6b z niepelnosprawno-
écia’. Istotne z tego punktu widzenia staje si¢ okrelenie zaréwno kierunku
zmian w zakresie wspierania rodzin dzieci z niepelnosprawnoscia, jak i postrze-
gania owego wsparcia w konteks$cie potrzeb oraz oceny otrzymywanej pomocy
przez jego beneficjentow.

"'I. Olsson, L. Roll-Pettersson, ‘No no, you cannot say that!’ Perceptions and experiences of par-
ents of preschool children with intellectual disabilities in Sweden, ,,European Journal of Special
Needs Education” 2012/27 (1), s. 69—80.

2 A. Firkowska-Mankiewicz, Zmiana paradygmatu w postrzeganiu osoby z niepelnosprawnosciq
intelektualng — z podopiecznego na pelnoprawnego i niezaleznego uczestnika zZycia spotecznego,
[w:] B.E. Abramowska (red.), Z Warsztatow Terapii Zajeciowej do pracy — rozwiqzania syste-
mowe, PSOUU, Warszawa 2006, s. 19.

> A. Krause, Czlowiek niepelnosprawny wobec przeobrazen spolecznych, Oficyna Wydawnicza
Impuls”, Krakow 2008, s. 60.
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Kazdy cztowiek funkcjonujac w mikro-, mezzo- czy makrosystemie spo-
lecznym, w réznych okresach swojego zycia potrzebuje i korzysta ze wsparcia
spolecznego. Jest to zjawisko bardzo ztozone, wielowymiarowe, trudne do jed-
noznacznego zdefiniowania. Teresa Rostowska na podstawie analizy literatury
przedmiotu wsrod najczestszych ujeé wsparcia wymienia:

,— pomoc dostepna dla jednostki w sytuacji trudnej;
— konsekwencje przynaleznosci cztlowieka do sieci struktur,
— przynalezno$¢ do grup udzielajacych wsparcia badz korzystajacych
Z niego,
— zachowania pomocowe,
— zaspokajanie potrzeb w sytuacjach trudnych, gwarantowane przez oso-
by znaczace i grupy odniesienia™.

Do najwazniejszych kategorii wymiaro6w wsparcia spolecznego zalicza sig
wsparcie strukturalne i wsparcie funkcjonalne. To pierwsze opiera si¢ na obiek-
tywnie istniejacych i dostepnych sieciach spotecznych, w ktérych istnieja wigzi,
kontakty spoleczne i stosunki przynaleznosci, a do ktéorych mozna zaliczy¢ takie
zwiazki, jak malzenstwo, rodzing czy spotecznos¢ lokalng. Skuteczno$¢ wspar-
cia strukturalnego zalezy przede wszystkim od dostepnosci sieci, homogenicz-
nosci lub heterogenicznosci tej sieci oraz od tego, jakie jest zrodto tego wspar-
cia’. Do szczegolnie skutecznych i korzystnych sieci wsparcia, ze wzgledu na
brak stygmatyzacji, ale takze brak kosztow tych dziatan oraz duza dostgpnosc,
zalicza si¢ naturalne, czyli spontaniczne sieci wsparcia, zwlaszcza te dzialajace
na zasadzie dobrowolnos$ci i wzajemnosci. Zaliczy¢ tu mozna zaré6wno zrodia
rodzinne (maz, Zona, dzieci, dziadkowie, rodzenstwo, krewni), jak i pozarodzin-
ne grupy przyjacielskie czy sasiedzkie, a takze grupy wzajemnej pomocy (samo-
pomocy), np. stowarzyszenia, fundacje®. Z kolei wsparcie funkcjonalne to:

»...] rodzaj interakcji spotecznej, ktora zostaje podjeta przez jednego lub obu

uczestnikow w sytuacji problemowej, trudnej, stresowej lub krytycznej™”.

Chociaz istnieja pewne roznice, jesli chodzi o wymieniane w obszarze
wsparcia funkcjonalnego jego rodzaje i typy, najczesciej mowi si¢ o wsparciu
emocjonalnym, informacyjnym, instrumentalnym, rzeczowym (materialnym, na-

* T. Rostowska, Malzeristwo, rodzina i praca a jakos¢ zycia, Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”,
Krakow 2008, s. 53.

3 Por.: H. Sek, R. Cieslak, Wsparcie spoleczne — sposoby definiowania, rodzaje i Zrédia wsparcia,
wybrane koncepcje teoretyczne, [w:] H. Sek, R. Cieslak (red.), Wsparcie spoteczne, stres i zdro-
wie, Wydawnictwo PWN, Warszawa 2006, s. 11-28; T. Rostowska, Maizenstwo, rodzina...,
dz. cyt.

SH. Sek, R. Cieslak, Wsparcie spoteczne..., dz. cyt.

" Tamze, s. 18.
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macalnym), duchowym?®, a takze wsparciu polegajacym na dowarto$ciowaniu,
czyli dotyczacym utrzymania lub wzmocnienia samooceny’.

Na podstawie przegladu literatury przedmiotu oraz badan przeprowadzo-
nych z matkami dzieci z zespolem Downa analizie poddane zostana zmiany
w podejsciu do wspierania rodzin dzieci z niepetnosprawnoscia, a takze subiek-
tywne odczucia badanych matek na temat otrzymywanego wsparcia i potrzeb
w tym zakresie.

Pomoc rodzinie dziecka z niepelnosprawnoscig
a zasada pomocniczosci (subsydiarnosci)
— zmiana podejs¢

Rodzina z dzieckiem z niepelnosprawno$cia na réznych etapach swojego
funkcjonowania potrzebuje i korzysta z wielu Zrodet i rodzajow wsparcia spo-
tecznego. Duza heterogeniczno$¢ tych rodzin, zmiany zachodzace we wspolcze-
snym spoteczenstwie i podejsciu do potrzeb oraz praw oséb niepetnosprawnych,
a takze transformacja specyficznych warunkéw $rodowiskowych wplywaja nie
tylko na ewolucje w podej$ciu do optymalnego wspierania tych rodzin oferowa-
nego przez specjalistow i instytucje do tego wyznaczone. Oddziatuja rowniez na
zaangazowanie samych czlonkow rodziny w to wsparcie, a takze ich oczekiwa-
nia wobec innych w zakresie otrzymywanej pomocy. Coraz czgsciej podkresla
sig, ze konieczne jest uwzglednianie zasady pomocniczosci (subsydiarnosci),
wedhug ktorej pomaganie cztowiekowi ze strony spoteczno$ci w realizacji jego
zatozen jest konieczne, gdyz nikt nie jest samowystarczalny. Jednocze$nie nie-
zbedne jest poszanowanie prawa kazdego cztowieka do autonomii. Jak pisze
Bernadetta Szczupat:

»l---] 1dea subsydiarnosci zawiera w sobie zaréwno nakaz $wiadczenia

pomocy, jak i zakaz podejmowania interwencji ograniczajacych inicjaty-
10

we” .

Analizujac pomoc rodzinie dziecka z niepetnosprawnoscia ze strony specja-
listow w kontekscie zmiany mozna, za Otto Speckiem, wyr6zni¢ kilka podejsé
- T
1 etapow .

8 Por.: tamze, s. 11-28; T. Rostowska, Malzeristwo, rodzina..., dz. cyt.

° T. Rostowska, Malzeristwo, rodzina..., dz. cyt.

19'B. Szczupal, Zasada pomocniczosci w systemie opieki nad rodzing z dzieckiem z niepetno-
sprawnosciq intelektualng — zalozenia a rzeczywistos¢, [w:] A. Zyta (red.), Rodzina 0s6b z nie-
pelnosprawnosciq intelektualng wobec wyzwan wspétczesnosci, Wydawnictwo Edukacyjne
,~Akapit”, Torun 2010, s. 88.

""0. Speck, Niepelnosprawni w spoleczeristwie. Podstawy ortopedagogiki, przekt. W. Zeidler,
A. Skrzypek, D. Gacza, D. Szarkowicz, Gdanskie Wydawnictwo Psychologiczne, Gdansk 2005.



Wspieranie rodzin dzieci z niepetnosprawnosciq... 381

1)

2)

Pierwszy etap to wsparcie skoncentrowane na dziecku z niepelnosprawno-
scia. W takim podej$ciu zaburzenia i dysfunkcje dziecka sa najistotniejszym
celem pracy specjalistow, ktérzy, poprzez kombinacje dziatan medycznych,
rehabilitacyjnych i terapeutycznych, daza do zniwelowania wszelkich od-
stepstw od normy. Dziatania koncentrujq si¢ raczej na dziecku z niepetno-
sprawno$cia, rodzina nie pozostaje w kregu zainteresowan specjalistow albo
ma znaczenie minimalne. W takim ujeciu pomocy i1 wsparcia rodzice znaj-
duja si¢ ,,0obok”, sa zalezni od specjalistow. Podejscie takie dominowato
w krajach Europy Zachodniej i USA do potowy lat 70. XX wieku, w Polsce
natomiast specyfika ustroju politycznego oraz wynikajace stad odizolowanie
od przemian zachodzacych w innych krajach, sprawilo, iz takie ujecie obo-
wiazywalo do konca lat 80. XX wieku. Speck, opisujac sytuacj¢ panujaca
w Niemczech, stwierdza, iz dominacja ekspertow i terapeutow nad zalezny-
mi rodzicami obecna byta do lat 80. Do podstawowych cech takiego podej-
$cia mozna zaliczy¢ coraz wigksza ingerencje specjalistow w funkcje rodzi-
cielskie i rodzinne. To oni decyduja o umieszczeniu dziecka w placowce,
oni stwierdzaja autorytarnie co jest dla niego wtasciwe, dobre i potrzebne.
Rodzice nie sa wlaczani bezposrednio w proces wychowania dzieci niepel-
nosprawnych (to specjalisci w wielu zakresach przejmuja ich zadania, czego
wyrazem jest chociazby popularno$¢ placowek catodobowych czy szkot
z internatami). W takim ujgciu dominowato przekonanie, ze:

»|-..] rodzice odgrywaja w terapii i edukacji dziecka z zaburzeniami roz-
woju marginalna rolg, albo nawet [...] moga na ten proces wplywaé nieko-

rzystnie”'?.

W tym okresie mozna takze mowi¢ o braku programéw wsparcia rodziny.
Przyjmowano, Ze specjalnego srodowiska i pomocy profesjonalistow stosuja-
cych odpowiednie metody potrzebuje przede wszystkim dziecko ze specjal-
nymi potrzebami, a najwigksza pomoca dla rodziny bedzie ,,odciazenie” jej od
codziennych obowiazkéw zwiazanych z opieka nad niepetnosprawnym czton-
kiem rodziny, poprzez umieszczenie dziecka w specjalnej placowce.

Drugi etap to rozbudowa systemu profesjonalnego wspierania. Poczatki jego
tworzenia si¢ to lata 80., a w Polsce 90. XX wieku. Ten etap mozna podzie-
li¢ na pewne stadia. Pierwsze stadium, zwiazane z poczatkami tworzenia si¢
tego systemu, charakteryzowalo si¢ tym, ze specjalisci zaczeli zdejmowac
z rodzicOw coraz wigcej obciazen. Jednoczes$nie coraz bardziej ograniczali
ich funkcje rodzicielskie i rodzinne. Podobnie jak w poprzednim etapie to
profesjonalisci sa tymi, ktérzy decyduja o rodzaju terapii, szkoty czy meto-

12 E. Pisula, Czy profesjonalisci mogq pomée rodzicom?, [w:] A. Twardowski (red.), Wspomaga-

nie dzieci z genetycznie uwarunkowanymi wadami rozwoju i ich rodzin, Wydawnictwo Nauko-
we PTP, Poznan 2006, s. 84.
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dach pracy. Analiza 6wcze$nie powstajacych programow i literatury przed-
miotu pozwala zauwazy¢, ze w tym czasie wigkszo$¢ specjalistow widzi
w rodzicach szereg niedostatkow i brakoéw. Chca ich zmieni¢ poprzez po-
radnictwo dla rodzicow, instrukcje dla nich czy specjalny trening. W tym
ujeciu czgsto mowi sig o tzw. pracy ,,na” rodzicach, a rodzice traktowani sa
jako niefachowcy, a raczej dostarczyciele informacji, odbiorcy rad i wska-
zowek. Oczekuje sig, ze ,,idealny rodzic” dostosuje si¢ do tych sugestii i za-
lecen'®.

Stopniowo podejscie do roli rodzicow w terapii dziecka zaczeto ewaluowac.
Mozna powiedzieé, ze kolejnym stadium stat si¢ tzw. model koterapeuty'. Cha-
rakteryzowat si¢ on powazniejszym traktowaniem rodzicéw i bardziej intensyw-
nym wiaczaniem ich w diagnozg i terapig, czyli pracg ekspertow. Taka zmiana
podejscia skutkowata wymaganiami, aby rodzice przyjeli role wspoétterapeutow,
ktorzy jednak nadal sa uzaleznieni od wilasciwego terapeuty i w tym ukladzie
maja stabsza pozycje. Krytyczni rodzice czgsto bronili si¢ przed narzucona im
rola terapeutow'®. Nastepowalo wowczas zatracenie roli autonomicznych rodzi-
coOw, ktorzy stawali sig przedtuzonym ramieniem specjalistow.

Coraz czgstsze glosy krytyki wobec takiego ujgcia roli rodzicow we wspie-
raniu dziecka z niepetnosprawnos$cia wptynety na skrystalizowanie sig kolejnego
stadium. Poczatek XXI wieku rozpoczat zmiang podejScia w pracy zorientowa-

13 Przegladu takich programéw dla rodzicow (o charakterze instruujacym — poradnikowym oraz
angazujacym rodzicéw w rehabilitacj¢ i wychowanie dziecka z niepelnosprawnoscia intelektu-
alna) dokonaty S. Shapero i R. Forbes, 4 Review of Involvement Programs for Parents of Lear-
ning Disabled Children, ,,Journal of Learning Disabilities” 1981, s. 499-504.

140. Speck, Niepelnosprawni w spoleczenstwie...., dz. cyt.

15 Opis takiego modelu mozna znalez¢ m.in. u Andrzeja Twardowskiego, piszacego, ze ,,[...] za-

roéwno badania naukowe, jak i potoczne obserwacje wskazuja, ze rodzice a takze dziadkowie

moga by¢ znakomitymi terapeutami. Potrafia wzbudzi¢ motywacj¢ dziecka nagradzajac je
u$miechem, gestem i stowem, nauczy¢ ztozonych umiejgtnosci, wypracowa¢ najbardziej sku-
teczne postgpowanie z dzieckiem [...] terapia prowadzona w §rodowisku rodzinnym moze by¢
wysoce skuteczna, poniewaz prowadzacy ja dorosty oddziatuje tylko na jedno dziecko, z ktd-
rym ponadto zwiazany jest silng wigzia emocjonalng”. Zob.: A. Twardowski, Wczesne wspo-
maganie dzieci z zaburzeniami rozwoju w srodowisku rodzinnym, [w:] Tenze, Wspomaganie
dzieci z genetycznie uwarunkowanymi wadami rozwoju i ich rodzin, Wydawnictwo Naukowe

PTP, Poznan 2006, s. 89-90.

Pisze o tym m.in. Jacek Kielin, stwierdzajac, ze: ,,[...] wspdtpraca z rodzicami rozumiana jako

wymog to zasada niemozliwa do speienia 1 niepotrzebna. Sama idea wspolpracy z rodzicami

jest [...] bledna i szkodzi dzieciom, rodzicom i samym specjalistom”. Zob.: J. Kielin, Jak pra-
cowaé z rodzicami dziecka uposledzonego, Gdanskie Wydawnictwo Psychologiczne, Gdansk

2010, s. 9. Takze przywotywani przez Speck G. Schulz (1981) i M. Purzer (1981) zwracaja

uwage na niechg¢ rodzicow wobec narzucania im roli terapeutow. Rodzice maja wowczas wy-

konywa¢ zadania, do ktorych nie sa przygotowani, jednoczes$nie zaburza to relacje migdzy
dzieckiem a rodzicami. Jak pisze Speck: ,,Rodzicom si¢ wprawdzie doradza, ale jednoczes$nie
si¢ ich instruuje, poprawia czy trenuje. Nie czuja si¢ oni tak naprawdg do konca rozumiani

1 czuja niepewnos¢, przymus osiagania z gory zaprogramowanych wynikow oraz — w pewnych

okoliczno$ciach — rowniez wing, jesli dziecko nie osiagnie oczekiwanych sukcesow w nauce”.

Por.: O. Speck, Niepetnosprawni w spoteczenstwie..., dz. cyt., s. 464.
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nej na wsparcie rodzicow i rodziny. Stopniowo coraz powszechniejsze staty si¢
— zarowno w pracach badawczych, jak i dziataniach praktycznych — postulaty
1 rozwiazania uwzgledniajace samostanowienie, empowerment i1 autonomige,
zardwno samych osob z niepetnosprawnoscia, jak i ich rodzin. Zasada, ze sys-
temy pomocnicze moga jedynie podsuwac propozycje i probowac otwieraé per-
spektywy, stata si¢ podstawa tworzonych programéw wspierania. Wspotczesne
podejscie podkresla istote partnerstwa — obustronnego uzupetniania si¢ specjali-
stow 1 rodzicow. Miesci si¢ tu takze zasada pomocniczo$ci, w ktorej podkresla
si¢ zakaz ingerowania w zycie rodziny, bez koniecznej potrzeby oraz podejscie,
ze wsparcie powinno mie¢ charakter subsydiarnego towarzyszenia'’,

Ponadto, wazne staje si¢ branie pod uwage procesow psychicznych zacho-
dzacych miedzy rodzicami a dzieckiem i migdzy rodzicami a specjalistami.
W takim podejsciu kazda ze stron jest gotowa wystucha¢ drugiej, stara¢ si¢
wczu¢ w nig i zrozumie¢. Jednocze$nie w razie koniecznos$ci moze i powinna
broni¢ wilasnego punktu widzenia i modyfikowaé go. Obecnie uznaje sig, ze
rodzice nie sa laikami, ale najlepszymi znawcami dziecka. Jak stwierdza Georg
Dietrich, ich ,.teorie dnia codziennego” nie sa mniej warte niz teorie naukowe'®,

Chociaz wspotczesnie mozna zaobserwowac szereg zmian pozytywnych
w sytuacji rodzin 0séb z niepelnosprawnoscia (m.in. zalicza si¢ do nich ksztal-
towanie si¢ poczucia tozsamo$ci 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualng czy
wzrost aktywnosci rodzicow w dziataniach na rzecz praw swoich dzieci'® oraz
rosnace znaczenie organizacji pozarzadowych i wolontariatu®, a takze rozwoj
programéw i placowek zajmujacych si¢ wczesnym wspomaganiem dziecka
i rodziny), nadal obserwujemy szereg zjawisk negatywnych. Mozna tu wymieni¢:
— brak odpowiednich form instytucjonalnej, zindywidualizowanej pomocy

w zakresie poradnictwa i terapii rodzinnej,

— nieprzystawalnos¢ form pomocy do potrzeb dziecka i rodziny na réznych
etapach zycia (wraz z dorastaniem dzieci pojawiaja si¢ nowe wyzwania za-
rowno w sferze wychowawczej, edukacyjnej, medycznej czy prawnej) oraz
niewielka ich otwarto$¢ w zakresie programowego i funkcjonalnego wspot-
dziatania,

— zbytnie obciazanie rodzin os6b niepelosprawnych (majace miejsce przy
jednoczesnym docenianiu ich roli w opiece i rehabilitacji nad niepetno-
sprawnymi cztonkami rodzin) oraz ich uzaleznianie od spotecznosci lokal-
nych, organizacji charytatywnych czy funduszy panstwowych,

"' B. Szezupat, Zasada pomocniczosci..., dz. cyt., s. 85-99.

'8 G. Dietrich, Die subjektive Theorie der Erziehung von Eltern, Psychologische Arbeiten und
Berichte (PAB) des Instituts fiir Empirische Pddagogik, Pddagogische Psychologie und Bil-
dungsforschung der Univeritdt Miinchen 1981, [cyt. za:] O. Speck, Niepetnosprawni w spole-
czenstwie...., dz. cyt., s. 468.

19 A. Krause, Dziecko niepetnosprawne w rodzinie w perspektywie zmiany spolecznej, [w:] A. Zyta
(red.), Rodzina osob z niepetnosprawnoscigq..., dz. cyt., Torun 2010, s. 15-24.

2 B. Szezupal, Zasada pomocniczosci..., dz. cyt., s. 85-99.
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— problemy w kontaktach specjalistow z rodzicami (brak porozumiewania,
nieefektywna komunikacja, krytycyzm wobec rodzicow i ich obwinianie
przez profesjonalistow),

— ograniczone lub btedne rozumienie normalizacji zaréwno przez shuzby so-
cjalne, profesjonalistow, jak i rodzicow,

— brak alternatywy w zakresie form mieszkalnictwa dla dorostych oséb z nie-
petosprawnoscia intelektualng (niewielka ilo$¢ mieszkan chronionych, do-
minacja mieszkania ,,z rodzina” lub w domu pomocy spotecznej),

— braki w przygotowaniu merytorycznym pracownikéw socjalnych do pracy
z rodzinami dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna,

— brak $rodkéw finansowych na tworzenie o$rodkéw interwencji kryzysowe;j
czy placowek specjalistycznego poradnictwa oraz zatrudnienie w nich wy-
kwalifikowanych specjalistow,

— niedoskonaty system informacji rodzicow w zakresie metod postgpowania,
terapii i rehabilitacji danej niepetnosprawnosci a takze dostgpnych form po-
mocy rodzinie®'.

Matki dzieci z zespolem Downa i ich doswiadczenia
w zakresie otrzymywanego wsparcia

Przedmiotem podjetych badan uczyniono wsparcie spoteczne udzielane ro-
dzinom wychowujacym dziecko z niepelnosprawnoscia intelektualna, a ich ce-
lem — ukazanie specyfiki przezy¢ i doswiadczen matek w zakresie wsparcia
udzielanego ich dzieciom oraz im samym ze strony réznych instytucji i osob.

Problemy badawcze dotycza trzech rodzajow oczekiwanego i otrzymywa-
nego wsparcia: informacyjnego, emocjonalnego i instrumentalnego oraz oscy-
luja wokoét dwoch jego adresatéw: dziecka oraz rodzicéw. Aby glebiej poznaé
ten aspekt rzeczywisto$ci, zdecydowano si¢ na zastosowanie ,,migkkiego” po-
dejscia metodologicznego, w ktorym przyjeto paradygmat interpretacyjny i wy-
korzystano fenomenograficzna metodg badan jakosciowych.

2! Pisza o tym m.in.: L. Ward, Supporting Disabled Children and their Families, ,,Children and
Society” 1999, t. 13, s. 394-400; E. Pisula, Czy profesjonalisci mogq pomoc..., dz. cyt., s. 79—
88; K. Mrugalska, Koncepcja Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Osob z Uposledzeniem Umysto-
wym systemu aktywizacji spotecznej i zawodowej 0sob z niepetnosprawnosciq intelektualng
oraz z innymi niepetnosprawnoSciami powodujqcymi potrzebe szczegolnego wsparcia, [w:]
B.E. Abramowska (red.), Z Warsztatow Terapii..., dz. cyt., s. 144-145; A. Krause, Czlowiek
niepetnosprawny..., dz. cyt., s. 60; A. Krause, Dziecko..., dz. cyt., s. 15-24; A. Krause, A. Zyta,
S. Nosarzewska, Normalizacja srodowiska spotecznego 0sob z niepelnosprawnosciq intelektu-
alng, Wydawnictwo Edukacyjne ,,Akapit”, Torun 2010; B. Szczupat, Zasada pomocniczosci...,
dz. cyt., s. 85-99; J. Wyczesany, Rodzaje wsparcia udzielanego rodzicom przez terapeutow
w swietle ich wypowiedzi, [w:] Taz, Wspomaganie rozwoju dzieci z genetycznie uwarunkowa-
nymi zespotami zaburzen, Stowarzyszenie ,,Gen”, Poznan 2010, s. 133-139.
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Niniejsze doniesienie stanowi wynik analizy wywiadow poglebionych,
przeprowadzonych z 11 matkami dzieci z zespolem Downa, mieszkajacymi
w wojewodztwie warminsko-mazurskim. W momencie przeprowadzania wy-
wiadoéw wiek badanych wahat si¢ w granicach 31-56 lat ($rednia wieku: 39,36),
przy czym wigkszo$¢ (8) nie ukonczyta jeszcze 40. roku zycia. Jesli chodzi
o wyksztalcenie, 6 0sob ukonczylo szkoly srednie, 4 — uczelnie wyzsze i 1 osoba
— szkot¢ zawodowa. 6 badanych pracuje zawodowo. Pozostate osoby nie wyko-
nuja pracy zawodowej, z tym ze jedna z nich jest juz na emeryturze, kolejna
studiuje, nastepna prowadzi wraz z m¢zem gospodarstwo rolne.

Biorac pod uwage ilo$¢ posiadanych dzieci biologicznych, najwigcej byto
matek z dwdjka dzieci (5), nastgpnie kolejno z jednym dzieckiem (3), z trojgiem
(2) i pigciorgiem (1). W przypadku posiadania kilkorga dzieci, dzieci z zespotem
Downa (poza jednym przypadkiem) byly najmtodsze z rodzenstwa. Jedna z ba-
danych matek, poza dwojka swoich dzieci biologicznych (w wieku 10 i 8 lat),
stanowi rodzing zastepcza dla trzech dziewczat. Wiek badanych dzieci z zespo-
tem Downa w czasie badan wynosit od 1 roku do 16 lat (Srednia wieku 7,18 lat).

Rezultaty podjetych badan przedstawiono ponizej jako cytaty wypowiedzi
badanych matek, ich interpretacjg, skonfrontowanie z literatura przedmiotu oraz
probe okreslenia bardziej ogolnego schematu, ktory wytonit si¢ w analizie zja-
wiska spotecznego wsparcia rodzicow dzieci z zespotem Downa. Wykorzystano
przy tym elementy teorii ugruntowanej Kathy Charmaz>.

Badane matki w rézny sposob oceniaja istniejacy system pomocy rodzinie.
Oczekuja od niego zar6wno wsparcia o charakterze informacyjnym (zwlaszcza
na etapie poczatkowej adaptacji do sytuacji, gdy dowiaduja si¢ o niepelnospraw-
nos$ci swojego dziecka i chca zrozumiec jej istotg, sposoby postgpowania i le-
czenia, a takze otrzymaé¢ wskazowki co moga i powinny robi¢, aby poprawié
jakos$¢ zycia swojego dziecka i rodziny), emocjonalnym (potrzeba bycia wyshu-
chanym, zrozumianym), jak i instrumentalnym (potrzeba profesjonalnej opieki
medycznej 1 rehabilitacyjnej, dostepu do koniecznych ustug medycznych
i sprzgtu rehabilitacyjnego). Dziatania, ktorych oczekuja skierowane powinny
by¢ zarébwno na dziecko (jego rehabilitacjg, zapewnienie niezbgdnej opieki, tak-
ze medycznej 1 wyposazenia), jak i samych rodzicow (tutaj na pierwszy plan
wysuwa si¢ wsparcie psychologiczne, informacyjne, a takze potrzeba odciazenia
rodzicow od trudow codziennej opieki). Konsekwencja wystepowania takiej
réznorodnos$ci potrzeb jest istnienie wielu zrddet oczekiwanego czy rzeczywi-
$cie otrzymywanego wsparcia: poczawszy od nieformalnego wsparcia udziela-
nego przez bliskie osoby: cztonkéw swojej rodziny, przede wszystkim meg-
za/partnera, rodzicow i te§cidw, a takze innych swoich dzieci (szczegdlnie, gdy
zdrowe rodzenstwo dziecka z zespotem Downa jest starsze), przyjaciol, znajo-
mych i wolontariuszy, a konczac na bardziej badz mniej formalnym wsparciu

2 K. Charmaz, Teoria ugruntowana. Praktyczny przewodnik po analizie jakosciowej, Wydaw-
nictwo PWN, Warszawa 2009.
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oferowanym przez stowarzyszenie, o§rodki rehabilitacyjne, stuzbg zdrowia czy
system polityki spoteczne;.

Rozwazania rozpoczniemy od analizy wsparcia informacyjnego (jego po-
trzeby 1 realizacji). Potrzeba wiedzy na temat dostgpnych form pomocy i wia-
Sciwego ,,pokierowania” to jeden z czg$ciej pojawiajacych si¢ watkow w wypo-
wiedziach matek.

»Mysle, ze najwigkszym problemem rodzin [...] jest taki brak pokierowa-
nia. Kiedy$ czytatam taka ksiazeczke¢ o tym jak to jest... chyba w Szwecji.
Tam bylo tak $wietnie — byla jedna osoba, ktora koordynuje to wszystko.
Po prostu, jak rodzi si¢ takie dziecko, to ona wie wszystko, gdzie trzeba
i$¢. U nas to w zasadzie wszystkiego trzeba si¢ domysla¢. To takie powol-
ne odkrywanie typu: «O ty jezdzisz z nim do neurologa? Kurczg, ja chyba
tez powinnam.» Na takiej zasadzie. Ja np. z D. do neurologa trafitam do-
piero rok temu. Gdzie u prawie potowy tych dzieci neurolog to podstawa.
Dopiero kiedy zaczat bardzo niespokojnie usypiaé, kiedy u syna znajo-
mych wykryto padaczke, zaczgtam zastanawiaé sig, Ze moze i on ma to
samo? Pojechalam. Okazato sig, ze wszystko dobrze. Nie ma tu na miejscu
zadnego konkretnego psychologa czy pedagoga. Jest tu poradnia psycho-
logiczno-pedagogiczna... ale ja nie mam do niej zaufania. [...] Taki naj-
wigkszy problem to brak takiej konkretnej $ciezki, takiego wsparcia, zeby
pokierowa¢ gdzie i8¢, co robi¢” (Daria, 35 1., matka 10-latka z zespotem
Downa).

Na duze znaczenie wlasciwego wsparcia informacyjnego rodzicow ze stro-
ny lekarzy, pracownikow stuzby zdrowia i innych profesjonalistow wkrotce po
okresie diagnozy choroby lub niepelnosprawnos$ci dziecka zwracaja uwage rézni
autorzy™, ktorzy przekonuja, ze od odpowiedniego przekazywania informacji
rodzicom zalezy zaadaptowanie przez nich pozytywnych strategii radzenia so-
bie, wyeliminowanie badz zminimalizowanie poczucia niepewnosci i bezna-
dziejnosci swojej sytuacji, a takze to, jak szybko rodzice dostrzega potencjalne
rados$ci plynace z posiadania takiego dziecka.

Badane matki w poszukiwaniu profesjonalnej informacji wykazuja si¢ czg-
sto duza wlasna aktywnos$cia, np. zapisuja si¢ na kursy ,,szkét dla rodzicow”,
uczestnicza w konferencjach, odwiedzaja roznych specjalistow. Zrodtami wie-
dzy sta¢ si¢ tez moga cztonkowie rodziny, przyjaciele, znajomi, ksiazki, czaso-
pisma i Internet. Oto przyktadowa wypowiedz:

2 A. Taanila, M.-R. Jirvelin, J. Kokkonen, Parental guidance and counselling by doctors nursing
staff: parents’ views of initial information and advice for families with disabled children, ,,JJour-
nal of Clinical Nursing” 1998, t. 7, nr 6, s. 505-511; A. Taanila, Well-presented first informa-
tion supports parents’ ability to cope with a chronically ill Or disabled child, ,,Acta Paediatrica”
2002, t. 91, nr 12, s. 1289-1291; K. Hobson, S. Brink S., How you say it, ,,U.S. News & World
Report” 2005, t. 138, nr 9, s. 66.
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,»Wiedze¢ na temat zespolu Downa czerpig gldwnie z zycia i od innych ro-
dzicow. To jest najlepsza kopalnia wiedzy. Na poczatku bardzo duzo da-
waty mi konferencje. Ksiazek to za bardzo nie byto. Czytatam rézne arty-
kuly, gazety «Bardziej Kochanychy», szukatam tez w Internecie. Wcho-
dzitam na forum rodzicow «Dar zycia», czasami na «Zakatek». Na po-
czatku jak szukalam to nic nie mogltam znalez¢, ale w ogdle wtedy cho-
dzitam najezona, jak jez podchodzitam do tego tematu.” (Cecylia, 1. 47,
matka 6-latka z zespotem Downa).

Jesli chodzi o wsparcie informacyjne od osob bliskich i znajomych, duze
znaczenie przypisywane jest podobienstwu przezy¢.

,»Ja to informacje, ksiazki to dostalam od corki mojej sasiadki co miata
starsza corke z zespolem. Dostalam wszystko gotowe. Ona tak duzo mo-
wila o tym dziecku i z taka mitoScia, wrazliwoscia. Opowiadata o jej po-
stgpach. To nam byto tatwiej niz kto$ kto nie ma kontaktu.

Dla mnie problemy innych ludzi wydaja sig takie niepowazne. Mama ko-
lezanki Martynki, ktora ma jedna [zdrowa corkg — przyp. aut.] martwi sig,
jak ona da sobie radg¢ w nowej szkole, bo to nowe jezyki. A ja myslg — ko-
bieto, o czym ty gadasz? Ja nie wiem, co to bedzie, a bedg si¢ zamartwiaé
takim czyms$. Ta mama jest chorobliwie przewrazliwiona, jest w moim
wieku. I ona czasami si¢ pyta, jak ja daj¢ sobie radg¢. Ona z jednym nie
moze sobie da¢ rady” (Krystyna, 1. 49, matka 5-latki z zespotem Downa).

Z punktu widzenia mozliwos$ci uzyskania wsparcia informacyjnego, inaczej
postrzegani sg inni rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia, inaczej osoby, ktore
nigdy nie doswiadczaly podobnych probleméw. Stad trudnosci rodzicow dzieci
zdrowych wydaja si¢ badanym blahe. Wyjasnia to dlaczego rolg przewodnikow
w poszukiwaniu potrzebnego wsparcia pelnia coraz czgSciej stowarzyszenia
zrzeszajace rodzicow dzieci z okre§lonymi syndromami**. Jedna z badanych tak
opisuje dziatalno$¢ Stowarzyszenia:

»|-..] oni organizuja jakie$ zajecia, wypady. Mozna co$ si¢ dowiedzieé, czy
jaka$ konferencja, czy jakie$ pogadanki. To jest si¢ na biezaco. A to wy-
ktad o zywieniu, a to o leczeniu, jak si¢ rozlicza¢ w urzedzie” (Krystyna,
1. 49, matka 5 dzieci, w tym 5-latki z zespotem Downa).

W momencie gdy rodzi si¢ dziecko z niepelnosprawnos$cia istnienie pla-
cowki, ktora dostarcza potrzebnych informacji, koordynuje dzialania medyczne
i terapeutyczne, udziela koniecznych wskazowek wydaje si¢ sprawa podstawo-
wa dla wlasciwego wsparcia rodziny. W takiej sytuacji rodzina moze czué nie

241, Olsson, L. Roll-Pettersson, ‘No no, you cannot say that!’..., dz. cyt., s. 69-80.
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tyle samotno$¢ 1 niezrozumienie, ale mie¢ wrazenie stopniowego oswajania sy-
tuacji.

Znaczenie rzetelnego wsparcia informacyjnego respondentki oceniaja jako
szczegolnie duze w poczatkowym okresie po otrzymaniu diagnozy o niepeino-
sprawnosci dziecka oraz w sytuacjach kryzysowych. Z czasem same jednak staja
si¢ — lub przynajmniej takie maja poczucie — ekspertami w dziedzinie rehabilita-
cji i opieki nad swoim dzieckiem. Wiaze si¢ to czesto ze stanem zdrowia i funk-
cjonowaniem dziecka — w przypadku gdy jest to stan stabilny, nie ma zagrozenia
zycia oraz widoczny jest rozwo6j dziecka, rodzice zaczynaja nabiera¢ pewnosci,
ze podejmowane przez nich dziatania sa wlasciwe i staraja si¢ zy¢ jak kazdy
rodzic. Tak opisuje to Cecylia:

»[---] to [poszukiwanie informacji — przyp. aut.] jest czasochlonne i nie za
bardzo mam czas szpera¢ w Internecie, wol¢ w tym czasie ksiazke poczy-
taé. Zreszta ja chcg normalnie zy¢, nie cheg zeby zespdt Downa byt jedy-
nym tematem jaki mnie zajmuje, ja mam swoje zycie, mam swoje zainte-
resowania.” (Cecylia)

Kolejny rodzaj oczekiwanego przez badane osoby wsparcia to wsparcie
emocjonalne. Podstawowym zrodtem takiego wsparcia staja si¢ zwykle osoby
najblizsze: rodzina (gldwnie maz/partner, rodzice) oraz inne osoby, z ktorymi
laczy je wspolnota doswiadczen (posiadanie dziecka z niepetnosprawnoscia).

,»1 wtedy [po otrzymaniu diagnozy o zespole Downa dziecka — przyp. aut.]
byl we mnie taki strach [...], Zzebym na razie nie zostala sama. Batam si¢
tego, czy maz podota i czy zostanie [...]. U me¢za tez byly 1zy, ale nie byt
przerazony ci¢zko. Powiedzial mi, ze bedziemy razem, Ze nie jest to zadna
przeszkoda, ze co mi do glowy przyszto. Tez byt bardzo poruszony i nie
bylo mu fatwo. Ale wtedy stanal na wysokos$ci zadania, wspieral mnie
bardzo” (Daria, 1. 35, matka 4-letniego syna z zespolem Downa).

Warto w tym miejscu zaznaczy¢, ze wszystkie poddane badaniom kobiety
znajduja sig¢ w statych zwiazkach — 10 ma me¢zow, jedna osoba — pozostaje
w konkubinacie. Wyrazaja tez przekonanie, ze dziecko z zespotem Downa nie
bylo w ich przypadku czynnikiem zakldcajacym relacje, ale — wrecz przeciwnie
— w niektorych rodzinach pozwolito na zacie$nienie wigz6w migdzy rodzicami,
ktorzy stanowia dla siebie najwigksza podporg. Wyniki te znajduja potwierdze-
nie w rezultatach badan prowadzonych przez C. Cunnighama®, ktore dowiodty,
ze wigkszos¢ rodzin (65-70%), ktorych jednym z cztonkow jest osoba z zespo-
fem Downa funkcjonuje jak przecigtne rodziny i nie nalezy do grupy ryzyka
z powodu zespohu. Dostrzezono mniejsza ilo$¢ rozwodow niz w ogolnej popula-

2 C.C. Cunnigham, Families of children with Down syndrome, ,Down Syndrome Research and
Practice” 1996, t. 4(3), s. 87-95.
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cji, a takze stwierdzono, ze w poréwnaniu do rodzin z dzie¢mi z innymi niepel-
nosprawnosciami, rodziny dzieci z zespolem Downa cechuja si¢ nizszym po-
ziomem stresu, sa spojne i harmonijne.

Istotnym zrédlem emocjonalnego wsparcia w badanej populacji staty sig
takze kolezanki i przyjaciotki ze Stowarzyszenia. Wsparcie emocjonalne uzy-
skiwane w stowarzyszeniach i szkotach rodzicow okazuje si¢, w opinii matek,
nie mniej wazne niz ich funkcja doradczo-informacyjna. Egzemplifikacja takie-
go postrzegania ich roli sa nastgpujace wypowiedzi:

,» 10 stowarzyszenie to bardzo dobre — lepiej si¢ rozmawia z takimi rodzi-
cami co maja podobne dzieci. Dobrze, Ze jest [...] to stowarzyszenie. To
duza ulga. Starsze mamy moéwia czgsto ze teraz to mamy bardzo dobrze.
Jak urodzitam dziecko z zespotem to tak czutam si¢ sama, jakby nikogo
takiego nie byto co miatby takie dziecko. Jak spotkatam innych rodzicow
w stowarzyszeniu to si¢ lepiej poczutam, ze ich tylu jest, Ze nie jestem sa-
ma. A jak na ktoryms zebraniu pojawila si¢ propozycja stworzenia hoste-
lu, to juz w ogole lepiej si¢ poczutam, ze co$ si¢ robi, sa jakies mozliwo-
$ci.” (Ewa, 35 1., matka 5-letniej corki z zespotem Downa).

,,Cztowiek tam pdjdzie, oderwie sig, troch¢ porozmawia. Co$ si¢ dowie.
A czasami trochg¢ mu 1zej, bo jaka$ pani opowiada o swoich problemach
i mam takie wrazenie, ze o moich moéwi...” (Olga, 56 1., matka 16-latka
z zespolem Downa).

Wspolnota do§wiadczen i podejmowanie wspodlnych dziatan na rzecz swo-
ich dzieci 1 rodzin pozwala badanym matkom nie tylko na dzielenie si¢ informa-
cjami, ale i zmniejszenie wrazenia osamotnienia w obliczu swoich problemoéw
oraz ogo6lnie lepsze samopoczucie. Warto w tym miejscu nadmienié, ze dziesieé
sposrod jedenastu poddanych badaniom matek to cztonkinie Stowarzyszenia
Rodzicow ,,Strzat w 107, dziatajacego w Olsztynie i na terenie wojewddztwa
warminsko-mazurskiego. Taki dobdr osob badanych niewatpliwie rzutuje na
uzyskane opinie na temat roli stowarzyszen we wspieraniu rodzin, powodujac,
ze doswiadczenia maja charakter dos¢ jednostronny. Niektore z nich to bardzo
aktywne dzialaczki, ktore tworzyly stowarzyszenie, a obecnie kieruja jego dzia-
faniami.

»Wierze w numerologig, jestem numer 22. ostatnio dowiedziatam sig, ze
przeznaczeniem tych osob jest zakladanie stowarzyszen i fundacji. Tak
wige tak miato by¢. Czaru§ miat si¢ urodzié¢, byla taka potrzeba, aby po-
wstalo u nas stowarzyszenie, i ja si¢ za to zabralam. Wszyscy si¢ cieszyli,
ze ja bylam taka §wieza krew. Nie znalam tu kompletnie nikogo, dlatego
moze si¢ udalo. Nie znalam tu zadnych uktadow, powiazan, ludzie mnie
straszyli, ze zobaczysz tu jest konkurencja... ten brak obciazen bardzo mi
pomdgt. Organizacja stowarzyszenia chodzita za mna od dtuzszego czasu,
namawiata mnie rehabilitantka. Mowila — Pani zatozy. Ja? W zyciu Prze-
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razala mnie ta cata biurokracja, to wszystko. Ale pdzniej [...] jako$ to
wszystko samo szto. Doszli inni, teraz mamy ponad 40 rodzin” (Cecylia,
1. 47, matka 6-latka z zespolem Downa).

W przypadku Cecylii Stowarzyszenie statlo si¢ waznym polem dziatania,
pozwalajacym na samorealizacj¢ i dostrzezenie swoistego rodzaju misji w swo-
im zyciu. To juz nie tylko che¢ uzyskania wsparcia dla siebie i swojej rodziny,
lecz praca spoleczna, stuzaca poprawie jakosci zycia oraz spotecznego odbioru
0s0b z zespolem Downa, ich rodzin.

Nie wszystkie badane matki wykazuja tak duze zaangazowanie w dziatal-
no$¢ stowarzyszenia. Oto przyktadowa wypowiedz:

»Jestem czlonkiem Stowarzyszenia «Strzalt w dziesiatke», jak tylko za-
czeto sig tworzy¢ to tam bytam. Trochg si¢ zaniedbatam teraz w dziatalno-
$ci, ale to wszystko wynika z tego, ze jestem teraz sama. Jak przychodzi
sobota 1 sa spotkania, to nie bardzo chcialabym zostawi¢ Daniela i poje-
cha¢ z Dawidem. Z kolei z dwojka to jest nierealne. Moze jak bgde miata
samocho6d? Na tygodniu zawsze kto§ mi pomaga, bo jak id¢ na dwie zmia-
ny, to rodzice pomagaja, w soboty nie chce juz nikogo dodatkowo anga-
zowac. Podziwiam dziewczyny za pracg, jestem z nimi mys$lami, ale nie
wspoéldziatam juz tak. Jak si¢ zapisatam, to bylidmy jeszcze wszyscy
w domu i to byla taka chec, zeby mie¢ si¢ z kim§$ spotyka¢. Wiedziatam,
ze sa tacy ludzie i chciatam ich poznaé. Tylko tutaj jest tez odlegtos¢ (70
km do Olsztyna). To nie jest tak ze wyskoczymy, musimy po§wigci¢ juz
dodatkowe trzy godziny na samochod. To nie jest tak proste jak oni na
miejscu” (Daria, 35 1., matka dwoch synow, w tym 4-letniego Daniela
z zespotem Downa).

Duza odleglo$¢ miejsca zamieszkania od centrum spotkan i dziatan rodzi-
cOw jest jednym z cze$ciej] wymienianych powodow niewielkiej dostgpnosci do
réznych rodzajow wsparcia. Na problem ten zwraca uwage K. Aine ze wspot-
pracowniczkami®®, stwierdzajac, ze dostep do roznych ustug wspierajacych ro-
dzicow dzieci z niepelnosprawnoscia jest w duzym stopniu ograniczony na tere-
nach wiejskich i w rodzinach o niskich dochodach.

Mowiac o wsparciu emocjonalnym ze strony profesjonalistow (lekarzy,
pielggniarek, pracownikéw poradni psychologiczno-pedagogicznej), badane
rzadko wyrazaly pochlebne opinie na ich temat, podkreslajac jednoczesnie ko-
nieczno$¢ bycia traktowanymi z nalezytym szacunkiem i zyczliwoscia.

,»Nie mamy dobrych do§wiadczen z lekarzami. Ja naprawde nie oczekuje
cudoéw. Bo jak stysze po raz kolejny co mnie tutaj sprowadza, to mam

2 K. Aine, T. Ghalaieny, C. Devitt, A Pilot Study of Early Intervention for Families With Children
With or at Risk of a Intellectual Disability in Northern Malawi, ,Journal of Policy & Practice in
Intellectual Disabilities” 2012, t. 9(3), s. 195-205.
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ochotg powiedzie¢... wycieczka krajoznawcza. Ja muszg si¢ zwolni¢ z pra-
cy, jeszcze naczekam sig... a wiadomo jak ludzie zachowuja si¢ w pocze-
kalni. I jeszcze co$ cig takiego spotyka... Teraz to juz dobrze nas traktuja
w przychodni, ale bylo tak, ze pierwsza wizyta, ja wchodzg, pokazuje
i mowig, a ona do mnie «no wie pani, to dziecko juz jest». K. byta malutka
ja jeszcze taka podtamana i pomyslalam... «za te stowa, to ja ja do ciebie
zapiszey. | zapisatam si¢ do niej. [...]

Ja naprawdg nie jestem lekarzem ani pielggniarka, jestem ksiggowa. Jak-
bym powiedziata co$ ze swojej dziatki to ona tez by otworzyla buzig,
prawda? Wystarczyloby mi powiedzie¢: Proszg przywiez¢ to, to i to. Czy
wszystkie dokumenty z przychodni. Ja wtedy sobie notujg. Tym bardziej,
ze jak gdzie$ jedziemy np. do CZD [Centrum Zdrowia Dziecka — przyp.
aut.] to ja zawsze wczesniej dzwonig, o wszystko si¢ pytam. A my wcho-
dzimy do niej do gabinetu, a ona [lekarka pracujaca w CZD, do ktorej jez-
dzi rodzina — przyp. aut.] «Dlaczego tego nie macie?!!» ...Drze si¢. Pyta-
nie: «Na jakie dziecko choroby chorowalo?» No to jeszcze pamigtatam.
Ale «Jakie leki przyjmowalo?»... Nie pamigtam. No ja si¢ do tego przy-
znaj¢. Gdybym wiedziala, powiedziata mi «Proszg sobie spisa¢ wszystkie
leki, jakie przyjmowalay... nie ma problemu. Traktuje ludzi no... Wystar-
czyltby ludzki stosunek, nie wymagamy cudéw.” (Grazyna, 1. 38, matka
14-latka z zespotem Downa).

Z powyzszej wypowiedzi wytania si¢ rowniez kwestia ostatniego z podda-
nych analizie rodzaju wsparcia — wsparcia instrumentalnego. Ta kategoria
wsparcia skierowana jest zard6wno do matki, jak i dziecka z niepetnosprawno-
s$cia. Podobnie jak w przypadku wsparcia emocjonalnego, jego gldwne zrodio
badane dostrzegaja przede wszystkim w cztonkach najblizszej rodziny, ktérzy
W nieoceniony czgsto sposob odciazaja je od zadan opiekunczych czy rehabilita-
cyjnych. Za przyktad postuzy¢ moze wypowiedz Alicji (1. 39, matka 10-latka
z zespolem Downa).

,»Nasz syn wigcej pracuje z mgzem, z nim wigcej chce robi¢. Maz wigcej
czasu z nim spedza i od matego wigcej rzeczy przy nim robit. Bo ja cho-
dzitam do pracy.” (Alicja)

Podobna rolg spetniaja inni bliscy: dziadkowie dziecka lub jego starsze ro-
dzenstwo. W przypadku jednak rodzin dzieci z niepetnosprawnoscia, szczego6l-
nie glebszego stopnia, poleganie wylacznie na nieformalnej pomocy ze strony
rodziny okazuje si¢ zwykle niewystarczajace. Potrzebny jest szeroki i elastyczny
system wsparcia, takze o charakterze formalnym, np. ze strony osrodkéw reha-
bilitacyjnych, placowek edukacyjnych i stuzby zdrowia. Niestety, na tym polu
badania wskazuja bardziej na niedociagnigcia niz mocne strony systemu. Matki,
opisujac swoje kontakty ze stuzba zdrowia i otrzymywane wsparcie ze strony jej
pracownikéw, podkreslaja konieczno$¢ ciaglej walki o swoje prawa i dostgp ich
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dzieci do koniecznych badan, sprzetu, lekow czy konsultacji. Zamiast oczekiwa-
nego wsparcia i zrozumienia maja wrazenie bycia traktowanymi jak intruzi,
ktorzy wykldcaja si¢ o zbedne i kosztowne §wiadczenia. Z jednej strony moze
wynikac to z ogolnie trudnej sytuacji sektora medycznego cierpiacego na niedo-
finansowanie i problemy z dostgpem do wysokospecjalistycznych i kosztownych
procedur, z drugiej — zdaniem jednej z matek — moze wiaza¢ sig¢ to z niewystar-
czajaca wiedza czeSci lekarzy na temat potrzeb medycznych osob z zespotem
Downa.

»~Mamy wrazenie, ze og6lnie to lekarze boja si¢ naszych dzieci i chyba
zatrzymali si¢ na tym etapie, kiedy w XIX wieku ta jednostka zostata opi-
sana. [...] Cigzko ich przekonaé, zeby wykonac jakiekolwiek badania, cho-
ciaz sg poinformowani, jakie sa problemy zdrowotne i wiedza, ze Robert
jezdzi do CZD. [...] Sugerowata nam lekarka, zeby zbada¢ mu w migdzy-
czasie poziom hormonéw tarczycy, to jedno czy dwa skierowania jeszcze
udato si¢ wyprosi¢. Za nastgpne trzeba juz zaplaci¢, bo nie mozemy prze-
kona¢ lekarzy. Twierdza, Ze to jest niepotrzebne.”

»Jest tez inna sytuacja. Chodzi o dofinansowanie z NFZ, ktory stwierdzit,
ze Robertowi nie nalezy si¢ fotelik rehabilitacyjny. Ale dosztam do rozpo-
rzadzenia, ktére o tym moéwi i napisalam im, ze to nie NFZ stwierdza
o potrzebie, tylko lekarz rehabilitant. I za pewien czas przyszedl wniosek.
Tak... te instytucje przydatoby si¢ uzdrowié.”

»l...] Ciagle napotykamy na problemy ze strony stuzby zdrowia, nasze
dzieci wymagaja wigcej opieki, badan. Potrzebujemy inhalatora, ale NFZ
twierdzi, ze na to nie nalezy si¢ zadne dofinansowanie.” (Beata, 1. 31,
matka 13-miesi¢cznego chiopca z zespotem Downa).

Dostrzezone przez Beatg problemy oscyluja wokot kilku kwestii: niedosta-
tecznego wsparcia instrumentalnego (w tym materialnego) i emocjonalnego oraz
przyczyn tego stanu rzeczy: niewystarczajacej wiedzy profesjonalistow oraz
przepisow utrudniajacych elastyczne i bardziej holistyczne podejscie do rehabi-
litacji dziecka. Beata, podobnie jak inne respondentki, chciataby by¢ traktowana
z naleznym zrozumieniem i mie¢ poczucie, ze specjalisci robia wszystko, by
pomoc jej dziecku.

Bariera w uzyskaniu wsparcia sa niejednokrotnie ograniczone fundusze ro-
dzin dzieci z niepetnosprawnoscia. Cho¢ zadna z badanych nie okreslita swojej
sytuacji materialnej jako ztej (a u czgsci byla ona bardzo dobra), dla niektorych
matek dostep do czgséci ustug byl poza zasiggiem. Oto przyktad:

,»Na turnusy to nie jezdzimy, bo one sa gtownie latem, a u nas na gospo-
darce wtedy najwigcej roboty. No i sg drogie, zeby jecha¢ z dwdjka dzieci,
a ja nie mam co ze starsza zrobi¢” (Ewa, 35 1.).
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Badane dostrzegaja pozytywne zmiany w obszarze wsparcia rodzin dzieci
z niepetnosprawnoscia, ktore zachodza w ostatnim czasie.

,|-..] moze teraz rodzice maja tyle lepiej, Ze powstaja te stowarzyszenia, sa
te ulotki, Ze od razu rodzic wie, gdzie ma si¢ uda¢. Bo jak ja urodzitam, to
trzeba bylo wszystkiego szuka¢ samemu. Gdyby tu nie byto pani Danusi,
ktora uprzednio juz z synem gdzie$ jezdzita, to musiatabym sama wszyst-
ko znajdowac.” (Grazyna, 1. 38, matka 14-latka z zespotem Downa).

Whioski z badan. Pomoc rodzinom
— wyzwania wspolczesnosci

Zmiany w podejs$ciu do wspierania rodzin wychowujacych dzieci z niepet-
nosprawnoscia wiaza si¢ zardwno ze wzrostem $wiadomosci swoich praw
u cztonkéw tych rodzin, jak i z ogoélnospoteczna tendencja do uwzglgdniania
podmiotowosci i samostanowienia wszystkich ludzi, przy zapewnieniu im ko-
niecznego wsparcia spotecznego. Wspotczesne podejscie opiera si¢ na zaloze-
niu, ze rodzice potrzebuja nie tylko instruowania co robi¢, a czego unika¢, aby
zapewni¢ wiasciwa edukacje, wychowanie i rehabilitacje dziecku niepetno-
sprawnemu. Jak podkresla Speck potrzebuja pomocy, by lepiej zrozumie¢ swoja
naturalng rolg. Rodzice powinni zachowywaé¢ swoja pierwotna i podstawowa
odpowiedzialno$¢ za stawanie si¢ i pomyslnos¢ dziecka przy profesjonalnym
wsparciu, nie powinni by¢ przemieniani w specjalistow od pomocy, maja pozo-
sta¢ rodzicami. Hasto nadrzedne takiego podejscia brzmi: Tak duzo pomo-
cy jak to tylko konieczne, tak duzo samopomocy jak to tylko
mozliwe?’. Jednoczesnie specjalisci wspierajacy rodzing powinni zdystanso-
wac si¢ wobec pogladu, ze tylko dziatanie profesjonalistow jest dla dziecka je-
dynym kompetentnym.

Badania wskazaty na szereg niedociagni¢¢ oferowanego rodzicom dzieci
z niepelnosprawnoscia intelektualng systemu wsparcia. Wérod nich badane mat-
ki wymieniaja m.in.: trudnosci w dostepie do ustug i srodkéw medycznych, re-
habilitacyjnych i psychologicznych, niewystarczajace wsparcie informacyjne
oraz materialne, a takze problemy wynikajace z koniecznosci taczenia pracy
zawodowej 1 opieki nad dzieckiem. Wyniki te koresponduja z rezultatami ilo-
sciowych badan Jolanda C.H. Doumy i wspotpracownikow?®, ktore wskazuja, ze
wigkszo$¢ rodzicow dzieci z intelektualna niepelnosprawnoscia posiada potrzebe
jakiego$ rodzaju wsparcia i czgsto nie jest ona zaspokajana. Wsrod najczesciej
wyrazanych wyr6zniono: odpowiednie doradztwo dla rodzicow (ta potrzeba jest

210. Speck, Niepetnosprawni w spoleczenistwie..., dz. cyt.
28 J .C.H. Douma, M.C. Dekker, H.M. Koot, Supporting parents of youths with intellectual disabilities
and psychopathology, ,,Journal of Intellectual Disability Research” 2006, t. 50(8), s. 570-581.
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zaspokajana w najmniejszym stopniu), potrzebe wystuchania przez kogo$ przy-
jaznego, wsparcie w zapewnieniu opieki swojemu dziecku pod nieobecnosé
rodzicow, dobra opieka zdrowotna dla swojego dziecka i wsparcie materialne.

Rodzice niewatpliwie potrzebuja pomocy w odciazeniu od nadmiaru wyma-
gan zwiazanych z codzienna opieka nad dzieckiem, ktéra w wielu przypadkach
(szczegolnie przy niepetnosprawnosci intelektualnej glebszych stopni i niepetno-
sprawnosci sprzezonej) jest niezwykle absorbujaca® i w znacznym stopniu moze
utrudnia¢ realizacj¢ pozostatych rél spotecznych (matzonka, rodzica pozostatych
dzieci, pracownika itp.). Nowoczesny system wsparcia powinien ulatwiaé im
pelienie tych zroéznicowanych rol. Tymczasem, jak pisze Carolyn Kagan
i wspotautorki®®, to nieformalna opieka nad dzieckiem (najcze$ciej ze strony
dziadkéw — szczegdlnie w poczatkowym okresie zycia dziecka) musi pomoc
rodzicom przezwycigzy¢ niektore z barier, wynikajace z nieadekwatnego wspar-
cia formalnego, np. gdy istnieje rozbiezno§¢ pomigdzy godzinami pracy zawo-
dowej rodzicow a czasem pobytu dziecka w placowce, mieszkaja zbyt daleko
badz nie moga pozwoli¢ sobie na korzystanie z oferowanych ustug. Istotny jest
przy tym dostep do profesjonalistow otwartych na dialog, gotowych wystuchac¢
ich racji, nie dominujacych nad nimi i nie podkreslajacych przesadnie swojego
fachowego autorytetu. W tym celu, zdaniem Anji Taanila’', potrzebne sa zmiany
w edukacji 1 szkoleniach specjalistow, z potozeniem nacisku na interdyscypli-
narna prac¢ zespotowa, umiejetnosci komunikacyjne i holistyczne podejscie
zorientowane na rodzing. Na znaczenie wspotpracy pomiedzy rodzicami a tera-
peutami oraz nauczycielami zwraca rowniez uwage Noah R. Feinstein®”. Coraz
czesciej dominuje przekonanie, ze rodzice powinni pozosta¢ rodzicami, a fa-
chowcy — fachowcami, co wiaze si¢ z nieingerowaniem w pole dziatania rodzi-
cow. Jak podkreslat Urie Bronfenbrenner obie te grupy maja szczegoélne zadania,
ktore sa rownie istotne, a ich relacje powinny by¢ oparte na potrzebie wzajem-
nego uzupekniania si¢, zaufania i odpowiedzialno$ci oraz wzajemnym szacunku
i partnerstwie. W takim ujgciu specjalista zachowuje fachowy autorytet, a rodzic
— rodzicielska, kompleksowa odpowiedzialno$¢, natomiast odpowiedzialnos$¢ za
dziecko jest wspolna™.

2 A.C. Tadema, C. Vlaskamp, The time and effort in taking care for children with profound intel-
lectual and multiple disabilities: a study on care load and suppor., ,,British Journal of Learning
Disabilities” 2010, t. 38 (1), s. 41-48.

0 ¢, Kagan, S. Lewis, P. Heaton, M. Cranshaw, Enabled or Disabled? Working Parents of Dis-
abled Children and the Provision of Child-care, ,,Journal of Community & Applied Social Psy-
chology” 1999, t. 9, s. 369-381.

31 A. Taanila, Well-presented first information..., dz. cyt., s. 1289—1291.

32 N.R. Feinstein, Supporting Alliance in Child and Adolescent Treatment: Enhancing Collabora-
tion Among Therapists, Parents, and Teachers, ,,American Journal on Psychotherapy” 2009,
t. 63(4), s. 319-344.

33 U. Bronfenbrenner, Die Okologie der menchenlichen Entwicklung, Stuttgart 1981, [cyt. za:]
O. Speck, Niepetnosprawni w spoleczenstwie..., dz. cyt.
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OczywiScie wspolpraca taka wymaga otwartej komunikacji, ktora oparta
jest na wzajemnym stuchaniu, bez dominacji jednej ze stron. Konieczna jest
wowczas gotowos¢ do modyfikacji wlasnych pogladow oraz do uczenia sig sie-
bie. Specjalisci musza unika¢ w kontaktach z rodzicami specjalistycznego zar-
gonu, jednocze$nie nie bagatelizujac ich lgkow oraz starajac przedstawic jak
najpetiejsza wiedzg na dany temat.

Widocznym kierunkiem w podej$ciu do wspierania rodzin jest propagowa-
nie wzajemnego wspierania si¢ przez rodzicow. Samopomoc przybiera rézne
formy — miesci si¢ w niej zardéwno dzialalno§¢ w stowarzyszeniach, uczestnic-
two w okazjonalnych akacjach i programach, czesto aranzowanych przez serwi-
sy spotecznosciowe i fora internetowe (m.in. zbidrki pieniedzy), jak i wymiana
informacji czy dzielenie si¢ swoimi do$wiadczeniami za pomoca stron interne-
towych skupiajacych rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscia.

Bibliografia

Aine K., Ghalaieny T., Devitt C., A Pilot Study of Early Intervention for Families With
Children With or at Risk of a Intellectual Disability in Northern Malawi, ,Journal
of Policy & Practice in Intellectual Disabilities” 2012, t. 9, nr 3.

Charmaz K., Teoria ugruntowana. Praktyczny przewodnik po analizie jakosciowej, Wy-
dawnictwo PWN, Warszawa 2009.

Cunnigham C.C., Families of children with Down syndrome, ,,Down Syndrome Re-
search and Practice” 1996, t. 4, nr 3.

Douma J.C.H., Dekker M.C., Koot H.M., Supporting parents of youths with intellectual
disabilities and psychopathology, ,Journal of Intellectual Disability Research”
2006, t. 50, nr 8.

Feinstein N.R., Supporting Alliance in Child and Adolescent Treatment: Enhancing
Collaboration Among Therapists, Parents, and Teachers, ,,American Journal on
Psychotherapy” 2009, t. 63, nr 4.

Firkowska-Mankiewicz A., Zmiana paradygmatu w postrzeganiu osoby z niepetno-
sprawnosciq intelektualnqg — z podopiecznego na petnoprawnego i niezaleznego
uczestnika zycia spotecznego, [w:] B.E. Abramowska (red.), Z Warsztatow Terapii
Zajeciowej do pracy — rozwiqzania systemowe, PSOUU, Warszawa 2006.

Hobson K., Brink S. (2005), How you say it, ,,U.S. News & World Report”, t. 138, nr 9.

Kagan C., Lewis S., Heaton P., Cranshaw M., Enabled or Disabled? Working Parents of
Disabled Children and the Provision of Child-care, ,,Journal of Community & Ap-
plied Social Psychology” 1999, nr 9.

Kielin J., Jak pracowaé z rodzicami dziecka uposledzonego, Gdanskie Wydawnictwo
Psychologiczne, Gdansk 2010.

Krause A., Czlowiek niepelnosprawny wobec przeobrazen spotecznych, Oficyna Wy-
dawnicza ,,Impuls”, Krakéw 2008.

Krause, A. Dziecko niepelnosprawne w rodzinie w perspektywie zmiany spolecznej, [w:]
A. Zyta (red.), Rodzina 0sob z niepetnosprawnosciq intelektualng wobec wyzwar
wspoiczesnosci, Wydawnictwo Edukacyjne ,,Akapit”, Torun 2010.

Krause A., Zyta A., Nosarzewska S., Normalizacja Srodowiska spotecznego 0s6b z nie-
petnosprawnosciq intelektualng, Wydawnictwo Edukacyjne ,,Akapit”, Torun 2010.



396 Agnieszka ZYTA, Katarzyna CWIRYNKALO

Mrugalska K., Koncepcja Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Osob z Uposledzeniem
Umystowym systemu aktywizacji spotecznej i zawodowej 0sob z niepetnosprawno-
Sciq intelektualng oraz z innymi niepelnosprawnosciami powodujqcymi potrzebe
szczegolnego wsparcia, [w:] B.A. Abramowska (red.), Z Warsztatow Terapii Zaje-
ciowej do pracy — rozwiqzania systemowe, PSOUU, Warszawa 2006.

Olsson ., Roll-Pettersson L., ‘No no, you cannot say that!’ Perceptions and experiences
of parents of preschool children with intellectual disabilities in Sweden, ,,European
Journal of Special Needs Education” 2012, t. 27, nr 1.

Pisula E., Czy profesjonalisci mogq pomoc rodzicom?, [w:] A. Twardowski (red.),
Wspomaganie dzieci z genetycznie uwarunkowanymi wadami rozwoju i ich rodzin,
Wydawnictwo Naukowe PTP, Poznan 2006.

Rostowska T., Matzenstwo, rodzina i praca a jakos¢ zycia, Oficyna Wydawnicza ,,Im-
puls”, Krakow 2008.

Sek H., Cieslak R., Wsparcie spoteczne — sposoby definiowania, rodzaje i Zrodta wspar-
cia, wybrane koncepcje teoretyczne, [w:] H. S¢k H., R. Cieslak (red.), Wsparcie
spoleczne, stres i zdrowie, Wydawnictwo PWN, Warszawa 2006.

Shapero S., Forbes R., 4 Review of Involvement Programs for Parents of Learning Dis-
abled Children, ,,Journal of Learning Disabilities” 1981.

Speck O., Niepetnosprawni w spoleczenstwie. Podstawy ortopedagogiki, Gdanskie Wy-
dawnictwo Psychologiczne, Gdansk 2005.

Szczupat B., Zasada pomocniczosci w systemie opieki nad rodzing z dzieckiem z niepel-
nosprawnosciq intelektualng — zatozenia a rzeczywistosé, [w:] A. Zyta (red.), Ro-
dzina 0sob z niepelnosprawnosciq intelektualng wobec wyzwan wspotczesnosci,
Wydawnictwo Edukacyjne ,,Akapit”, Torun 2010.

Taanila A., Jarvelin M.-R., Kokkonen J., Parental guidance and counselling by doctors
nursing staff: parents’ views of initial information and advice for families with dis-
abled children, ,Journal of Clinical Nursing” 1998, t. 7, nr 6.

Taanila A., Well-presented first information supports parents’ ability to cope with
a chronically ill Or disabled child, ,,Acta Paediatrica” 2002, t. 91, nr 12.

Tadema A.C., Vlaskamp C., The time and effort in taking care for children with pro-
found intellectual and multiple disabilities: a study on care load and support,
,,British Journal of Learning Disabilities” 2010, t. 38, nr 1.

Twardowski A., Wczesne wspomaganie dzieci z zaburzeniami rozwoju w srodowisku
rodzinnym, [w:] A Twardowski (red.), Wspomaganie dzieci z genetycznie uwarun-
kowanymi wadami rozwoju i ich rodzin, Wydawnictwo Naukowe PTP, Poznan
2006.

Ward L., Supporting Disabled Children and their Families, ,,Children and Society”
1999, nr 13.

Wyczesany J., Rodzaje wsparcia udzielanego rodzicom przez terapeutow w swietle ich
wypowiedzi, [w:] Taz (red.), Wspomaganie rozwoju dzieci z genetycznie uwarunko-
wanymi zespotami zaburzen, Stowarzyszenie ,,Gen”, Poznan 2010.





