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POCZUCIE WSPARCIA SPOLECZNEGO

DLA RODZIN WYCHOWUJACYCH DZIECKO

Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA W SWIETLE BADAN
WLASNYCH

Przyjscie na $wiat dziecka z niepetnosprawnoscia zmienia dotychczasowe zycie calej
rodziny. Rodzice zmagaja si¢ z problemem akceptacji zaistnialej sytuacji, przezy-
wajg silny stres, s3 zmeczeni, majg mato czasu. Pojawiaja si¢ dodatkowe napigcia
w relacjach miedzy rodzicami, ktdre sa konsekwencja wprowadzania zmian ko-
niecznych w funkcjonowaniu rodziny w wymiarze emocjonalnym i spotecznym.
W nastepstwie czgsto ograniczeniu ulega aktywnos$¢ w sferze zycia towarzyskiego.
Niejednokrotnie tez matka dziecka podejmuje decyzj¢ o rezygnacji z pracy. W ta-
kich trudnych sytuacjach wzrasta zapotrzebowanie na pomoc i wsparcie adresowa-
ne tak dla samego dziecka, jak i catej rodziny.

Wprowadzenie

Nie ma jednej powszechnie przyjetej definicji wsparcia. Zrédet terminu nie do-
szukamy si¢ w konkretnej teorii psychologicznej. Zostat on wypracowany w dzia-
taniach praktycznych. Jego podtoza doszukujemy si¢ w ruchu spotecznosci tera-
peutycznej i ruchu grup samopomocy, czy pomocy psychologicznej (Nowakowski,
2004, s. 292-200). Jedna z bardziej ogblnych definicji wsparcia prezentuje Sheldon
Cohen, rozumiejac je jako ,wszelkie zasoby dostarczane osobie przez innych ludzi”
(Cohen, 2000, s. 75). Badacze m.in. G.R. Pierce, J.G. Sarason, B.R. Sarason okre-
Slaja pojecie wsparcia jako ,termin-parasol”, ktéry obejmuje wiele aspektéw tego
zjawiska (Rosiek, 2016, s. 47). Zwykle przez wsparcie rozumiemy rodzaj interakeji
miedzyludzkich, ktére podejmowane sa w sytuacjach problemowych, stresowych,
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krytycznych, gdzie dochodzi do wymiany informacji emocjonalnej czy instrumen-
talnej, a podstawe dziatarn wspierajacych stanowi altruizm (Karwowska, 2011,
s. 65).

U podstaw wyjasniajacych mechanizmy dziatania wsparcia spotecznego sa dwie
wypracowane hipotezy. Zgodnie z zatozeniami jednej z nich (hipoteza tzw. efektu
gléwnego) poczucie wsparcia jest korzystne dla dobrostanu jednostki. Zaspokaja
potrzebe przynaleznosci, co ma dziatanie wzmacniajace. Wsparcie jest czynnikiem
niezaleznym od innych zmiennych i jest to wzglednie trwata relacja jednostki z oto-
czeniem. Z kolei druga z hipotez (buforowa) przyjmuje, iz wsparcie to zmienna ko-
relujaca pomiedzy réznymi wydarzeniami majacymi miejsce w zyciu danej jednost-
ki a konsekwencjami dla jej dobrostanu. Wsparcie jest uaktywnianie w sytuacjach
wywotujacych stres. Wéwczas zmniejsza napigcie i sprzyja pokonaniu napotkanych
trudnosci (Nowakowski, 2004, s. 295).

Wsparcie spoteczne traktujemy jako specyficzny sposéb pomocy, gdzie gtéw-
nym celem jest wykorzystanie zasobéw osoby wspomaganej (Gozdziewicz, 2016,
s. 9). Typologii wsparcia jest wiele. Dodatkowo rézni badacze, charakteryzujac typy
wsparcia, przypisuja im rézne tresci (Nowakowski, 2004). Uwzgledniajac jednak
charakter udzielanej pomocy wyodrgbniamy rézne rodzaje wsparcia spolecznego,
tj. wsparcie emocjonalne, wsparcie informacyjne, wsparcie instrumentalne, wspar-
cie rzeczowe (materialne), wsparcie warto$ciujace czy wsparcie duchowe (Rutkow-
ska, 2012, s. 45—46).

I tak, wsparcie emocjonalne koncentrowac si¢ bedzie na wyrazaniu troski, uspo-
kajaniu, akceptacji czy uwalnianiu od napi¢¢ osoby otrzymujacej wsparcie (tamze,
s. 45). Z kolei wsparcie informacyjne polega na wymianie informacji, co ufatwia
dokonanie lepszego wgladu w sytuacj¢ problemows. Sprzyja dzieleniu si¢ doswiad-
czeniami, wymianie informacji w zakresie mozliwosci poczynan sprzyjajacych roz-
wigzaniu sytuacji trudnej (http://www.fazon.pl/index.php?option=com_conten-
t&view=article&id=226:wsparcie-spoleczne-czesc-druga-rodzaje-wsparcia&catid=
15:artykuly, stan na dzied 15.11.2024 r.).

Wsparcie instrumentalne obejmuje pomoc w codziennych czynno$ciach
czy tworzenie dostosowant w otoczeniu (https://monit.psrp.org.pl/wsparcie-
psychospoleczne-osob-z-niepelnosprawnosciami/, stan na dzied 15.11.2024 r.).
Z kolei wsparcie materialne odnosi si¢ do pomocy rzeczowej, np. finansowej. Jego
celem jest poprawa sytuacji egzystencjalnej jednostki (Rutkowska, 2012, s. 45).
Wsparcie wartosciujace cechuje wyrazanie akceptacji, docenianie, podkreslanie po-
tencjatu jednostki. Natomiast wsparcie duchowe dotyczy raczej sytuacji krytycz-
nych, gdzie jednostka zmaga si¢ z przewleklym bélem, cierpieniem (tamze, s. 46).

W artykule zaprezentowano wybrane wyniki badan odnosnie poczucia wsparcia
spofecznego odczuwanego przez rodziny wychowujace dziecko z niepetnospraw-
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noscia. Asumptem podjetych badan jest przekonanie, iz mimo wdrazanych zmian
w zakresie opieki nad dzieckiem z niepelnosprawnoscia i jego rodzina, nadal nie
wszystkie rodziny objete sg nalezytym wsparciem czy pomocs.

Zalozenia metodologiczne

Powodem sktaniajacym do podjecia badan byta che¢ poznania réznych wymiaréw
funkcjonowania rodziny wychowujacej dziecko z niepetnosprawnoscia. Prezento-
wane w niniejszym artykule badania dotycza jednego z zatozonych probleméw,
a mianowicie odczuwanego i otrzymywanego przez rodzicéw wsparcia. W czgéci tej
uwzgledniono wsparcie emocjonalne, wartosciujace (stosunek do niepetnospraw-
nosci dziecka) i materialne, a takze dostrzegane bariery.

W celu pozyskania materiatu badawczego wykorzystano migdzy innymi metody
ilosciowe, jak i jakosciowe. Jako metode ilosciowq zastosowano metod¢ sondazu
diagnostycznego, a w jego ramach ankietg. W ramach metod jako$ciowych zastoso-
wano wywiad jakosciowy, celem ktdrego byto spojrzenie niejako ,,w gtab” badanego
zjawiska. Poniewaz w niniejszym artykule wykorzystano tylko wybrane fragmenty
zgromadzonego materiatu, analiza jakosciowa bedzie prezentowana na famach in-
nej publikacji.

W badaniach zrealizowanych na terenie Czg¢stochowy uczestniczylo 37 rodzin
wychowujacych dziecko z niepetnosprawnoscia. Na potrzeby badan zastosowa-
no celowy dobér préby. Respondentéw pozyskiwano za posrednictwem jednej ze
szkét, specjalnego osrodka szkolno-wychowawczego oraz osrodka jezdzieckiego,
prowadzacego jedng z form rehabilitacji, jaka jest hipoterapia. Rodzaj niepetno-
sprawnosci dziecka nie stanowit kryterium doboru w prezentowanych badaniach.

Analiza wynikéw badan

Wigkszo$¢ badanych rodzin (83,33%) to rodziny petne. Pozostate 16,67% sta-
nowig rodziny z jednym rodzicem samotnie wychowujacym dziecko z niepetno-
sprawnoscig. W tej sytuacji struktura rodziny stanowi¢ bedzie istotny czynnik ko-
relujacy z jej sytuacja finansowa. Pojawienie si¢ w domu osoby z niepetnospraw-
noscig zwykle wiaze si¢ z koniecznoscig rezygnacji z pracy zawodowej na rzecz
opieki nad niepetnosprawnym czlonkiem rodziny. Utrzymanie si¢ z jednej pensji
i zasitkéw przy skali wydatkéw jest bardzo trudne. Dlatego tez pozadane jest wszel-
kie wsparcie finansowe dla takich rodzin. Pamigtaé przy tym nalezy o kosztach
dodatkowych, zwiazanych z rehabilitacja i inng specjalistyczng opieka medyczna,
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zakupem lekarstw i odpowiedniego sprzgtu. Pensja i otrzymywane zasitki sa nie-
proporcjonalne do wydatkéw. W przypadku rodziny niepetnej rodzice samotnie
wychowujacy chore dziecko zwykle wybierajq migdzy zyciem z zasitkéw a praca.
W drugim przypadku konieczne jest zorganizowanie opieki dla dziecka, ktére nie
moze pozostawaé bez nadzoru i pomocy. Pozytywne sg zmiany w zakresie pobiera-
nia zasitku pielegnacyjnego wprowadzone od stycznia 2024 r. Obecnie mozliwe jest
pobieranie zasitku taczac je z praca zarobkowa lub innymi dochodami, bez zadnych
ograniczen. Swiadczenie to przystuguje na kazde uprawnione dziecko z niepetno-
sprawnoscia do ukoniczenia przez dziecko 18 roku zycia (https://www.gov.pl/web/
rodzina/swiadczenie-pielegnacyjne-od-1-stycznia-2024-r--nowe-zasady, stan na
dzied 10.09.2024 r.).

Az 68% badanych respondentéw potwierdzito przymus rezygnacji z pracy jed-
nego z rodzicéw na rzecz opieki nad dzieckiem, co uzmystawia nam skale wiaza-
cych si¢ z tym faktem trudnosci. Ponadto rodziny, w ktérych jest dziecko z nie-
pelnosprawnoscia, zwykle musza ograniczaé¢ swoje wydatki na rzecz tych zwiaza-
nych z opieka, pielegnacja i rehabilitacja. Na taka sytuacj¢ zdecydowanie wskazato
52,34% ankietowanych. Az 37,33% respondentéw raczej zgadza si¢ z takim stwier-
dzeniem. Pozostatych 5,33% badanych raczej si¢ nie zgadza z koniecznoscia ogra-
niczania wydatkéw niezwiazanych z opieka i leczeniem. Sytuacji takiej zaprzeczyto
5% ankietowanych. Przedstawione dane wskazuja, iz sytuacja finansowa wigkszosci
rodzin jest trudna. Poméc mogtoby zwigkszenie ulg posiadanych z tytutu wycho-
wywania dziecka z niepetnosprawnoscia, umozliwiajace korzystanie z wigkszej ilo-
$ci oddzialywan rehabilitacyjnych i zakupu sprzgtu do nich potrzebnego.

Najwickszg cz¢$¢ wydatkéw stanowia koszty rehabilitacji (39,71%). 21,51%
ankietowanych odpowiedzialo, iz sq to biezace optaty, 13,98% respondentéw
wskazuje na koszty zwiazane z dowozem dziecka np. do szkoly, 10,75% badanych
twierdzi, ze s to lekarstwa dla dziecka. 7,53% za najdrozszy uznato sprzet rehabi-
litacyjny. Za najbardziej kosztowne 6,45% ankietowanych uznato leczenie dziecka.

Gloszone w Polsce przez rzad hasta odnosnie tolerancji, koniecznosci wielowy-
miarowego wspierania rozwoju i funkcjonowania samych 0séb z niepetnosprawno-
$cig oraz ich rodzin czy zapewnienia im dostgpu do niezb¢dnych ustug medycznych
i rehabilitacji nie pokrywaja si¢ z stanem rzeczywistym. Wysokos¢ ulg, zapomdég
i zasitkéw jest zwykle niewspStmierna do wydatkéw. Czas oczekiwania na specjali-
st¢ czgsto jest bardzo dtugi, nie wspominajac juz o specjalistycznych operacjach czy
zabiegach ratujacych zycie lub podnoszacych jego jako$¢. Sytuacja ma si¢ podobnie
odnosnie dostgpu do lekéw refundowanych. I mimo ze media — czwarta whadza,
przynajmniej raz na jaki$ czas nagtasniaja historie ludzi zmagajacych si¢ z podob-
nymi problemami, zaobserwowane zmiany wprowadzane przez rzad sa nadal nie-
wystarczajace.
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Rzeczywisty stosunek do problemdéw 0séb z niepetnosprawnoscia czy wydarzen,
jakich sa oni wspétuczestnikami, uwydatniaja poszczegélne rzadowe poczynania.
Zwréémy uwage na majaca miejsce w biezacym 2024 roku paraolimpiad¢ w Pa-
ryzu. Bioracy w niej udziat polscy sportowcy odniesli ogromne sukcesy. Zdobyli
w sumie 23 medale — 8 zlotych, 6 srebrnych i 9 brazowych. I tu nalezy zwréci¢
uwage na znaczaca réznicg w wysokosci otrzymywanego wynagrodzenia za zdobyte
medale polskich olimpijczykéw i paraolimpijczykéw. Proba odkrycia zrédet ist-
niejacych réznic sugeruje marginalne traktowanie niepetnosprawnych sportowcéw,
mimo ich licznych sukceséw. Dla poréwnania za ztoty medal olimpijczyk otrzymat
250 tys. zotych (https://olimpijski.pl/wp-content/uploads/2024/01/Regulamin-
-nagrod-Polskiego-Komitetu-Olimpijskiego-za-wyniki-uzyskane-w-Igrzyskach-
XXXIII-Olimpiady-Paryz-2024.pdf, stan na dzien 10.09.2024 r.), podczas gdy
paraolimpijczyk 100 018 zt'. Dysproporcja w zakresie przekazanych kwot obrazuje
nam podejscie do wsparcia materialnego wzgledem oséb z niepetnosprawnosciami,
na jakie liczy¢ moga paraolimpijczycy.

Stosunek do 0s6b z niepetnosprawnoscia, ich probleméw czy sukceséw bywa
rézny. Uwarunkowany jest wieloma czynnikami. Najczg$ciej wplyw na niego maja
warto$ci wpojone w dziecifistwie, telewizja i prasa oraz postawy prezentowane
przez osoby publiczne. Przytoczony przyktad nieréwnego traktowania paraolimpij-
czykéw uwydatnia istniejacy rozdzwigk migdzy gloszonymi hastami odnosnie réw-
nosci a rzeczywistym postgpowaniem. Dlatego tez istotnym wydawalo si¢ spraw-
dzenie, jak rodziny z dzieckiem z niepetnosprawnoscia radza sobie w srodowisku
lokalnym. Zadano wigc pytanie odnosnie nieprzychylnych komentarzy zwigzanych
z niepetnosprawnoscia ich dziecka.

Zebrane dane wskazujg na wzrost postawy tolerancji i akceptacji odmiennosci
0s6b z niepelnosprawnoscia w ostatnich latach. Przy czym nie sa to jedynie deklara-
¢je, ale faktyczna zmiana w zachowaniu. Jak wynika z przeprowadzonego badania,
70% ankietowanych nie spotkato si¢ ze ztosliwoscia w stosunku do swoich chorych
dzieci. Taki fakt potwierdzito jednak 30% respondentéw, co nadal budzi niepokj.
Wprawdzie sytuacje, gdy osoby z niepetnosprawnoscia catkowicie wykluczano ze
spofeczeristwa, pozostawiano ich samym sobie czy po prostu zabijano (Kowalik,
2007, s. 66) juz mingly. Istnieje jednak nadal potrzeba uwrazliwiania spoteczeristwa
na los stabszych i potrzebujacych. Whasciwe oraz wlasciwie propagowane prospo-
leczne, etyczne wzorce i zachowania pozwola na unikanie sytuacji krzywdzacych

! Wysoko$¢ nagréd za osiagnigcia w XVII Letnich Igrzysk Paralimpijskich Paryz 2024 okresla
rozporzadzenie Ministra Sportu i Turystyki z dnia 8 sierpnia 2024 r. w sprawie przedziatu
wysokosci stypendium sportowego oraz nagréd pienigznych dla uczestnikéw Igrzysk XXXIII
Olimpiady Paryz 2024 i XVII Letnich Igrzysk Paralimpijskich Paryz 2024 (Dz. U. z 2024 r.
poz. 1224).
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jednostki niepetnosprawne. By¢ moze stanowi¢ beda podwaling dla checi udziela-
nia pomocy i wsparcia. Utrzymywanie si¢ pewnego odsetka negatywnych postaw
spotecznych wzgledem 0s6b z niepelnosprawnoscia warunkuje kilka czynnikéw. Sa
to migdzy innymi: kult sprawnego ciata, gdzie propagowanymi wartosciami jest
zdrowy i tadny wyglad oraz odmienno$¢ ich wygladu i nietypowe zachowania, co
budzi nieufnoéé otoczenia (tamze, s. 107).

Dzieci zwykle po raz pierwszy kontakt z réwiesnikami z niepetnosprawnoscia
maja w szkole. Wzorce zachowari zaobserwowane w domu przenosza na relacje
réwiesnicze. Na propagowany w domu przez petnosprawnych réwiesnikéw sys-
tem warto$ci wskazywa¢ moga dane zebrane podczas badania dotyczace akceptacji
dziecka niepetnosprawnego wsréd réwiesnikéw. Rodzice zapytani o przyjecie ich
niepelnosprawnego dziecka w gronie réwiesnikéw w szkole w 80% stwierdzili, iz
ich dziecko jest dobrze przyjmowane przez kolegéw i kolezanki. Tylko 5% ba-
danych zaznaczyto odpowiedz negatywng — dziecko zostato Zle przyjete w gronie
réwiesniczym. Pozostalych 15% ankietowanych wskazato na indywidualny tok
nauczania swojego dziecka, co w tej sytuacji uniemozliwito udzielenie odpowie-
dzi na zadane pytanie. Uzyskane odpowiedzi wskazuj¢ na poprawe sytuacji oséb
z niepetnosprawnoscia w najblizszym otoczeniu. Nalezy jednak pamictad, ze dzieci
z niepetnosprawnoscia ,czesto sa izolowane, dyskretnie lub jawnie eliminowane
z zaje¢ i niedopuszezane do petnienia znaczacych rél. Niecheé dzieci zdrowych wo-
bec dzieci chorych niekiedy jest tak umiejetnie maskowana, ze nauczyciel jej nie
dostrzega. Nie przejawia si¢ ona bowiem jawna demonstracje niecheci do dziecka
chorego, ale dyskretnym pomijaniem go w réznych wyborach, unikaniem bliskiego
kontaktu z nim...” (Plitech-Kalinowska, 2009, s. 89). Jednak sytuacja badanych
dzieci sugeruje, ze zachowania takie ulegaja stopniowej eliminacji. 90% ankietowa-
nych wskazato na dobre stosunki ich niepetnosprawnego dziecka z réwiesnikami.
Natomiast 6,67% uwaza, ze ich dziecko ma zle relacje z kolegami i kolezankami.
Pozostate dzieci ze wzgledu na indywidualny tok nauczania maja ograniczony kon-
takt z innymi dzie¢mi.

Kazda rodzina z jej niepetnosprawnym cztonkiem wymaga dodatkowego wspar-
cia i pomocy nie tylko ze strony pafstwa, ktéra czgsto jest bardzo ograniczona,
ale przede wszystkim ze strony ich najblizszych. Dlatego tez uczestnikéw badania
zapytano o pomoc uzyskiwang od pozostalych cztonkéw rodziny. I tak 81,5% ba-
danych potwierdzito fakt otrzymywania réznych form pomocy od swojej rodziny.
Pozostali (18,5%) niestety nie otrzymujg zadnej pomocy od rodziny. Ponadto gru-
pa respondentéw, ktéra pozytywnie odpowiedziata na zadane pytanie, wskazata na
nast¢pujace formy udzielanej im pomocy: 24,49% o0s6b wskazato na pomoc finan-
sowa, 20,41% jako pomoc podato wyjazd z dzieckiem na turnus rehabilitacyjny,
16,33% badanych otrzymuje pomoc w postaci opieki nad dzieckiem, gdy rodzi-
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ce s w pracy. Dowozenie dziecka do szkoty/placéwki to pomoc, jaka otrzymuje
16,33% ankietowanych. Pomoc w codziennych obowiazkach otrzymuje 14,29%.
8,16% badanych twierdzi, ze otrzymuje pomoc we wszystkim.

Zebrane wyniki wskazuja na znaczacg role najblizszej rodziny, ktéra jest duzym
wsparciem i stuzy ogromna pomoca w wychowywaniu i opiece nad osobg nie-
petnosprawna. Gdyby pomoc ta uzupetniana byta odpowiednim, wystarczajacym
wsparciem ze strony aparatu paristwa, rodzinie z dzieckiem z niepetnosprawno-
$cig byloby fatwiej funkcjonowaé. O niewydolnosci systemu opieki i wsparcia oséb
niepetnosprawnych wspominano juz we wczesniejszej czgéci niniejszego artykutu.
Na ograniczony zakres oferowanej pomocy wskazywali réwniez sami rodzice. Ich
oczekiwania wzgledem pomocy oferowanej przez instytucje paristwowe w wick-
szo$ci odnoszg si¢ do zwigkszenia zakresu pomocy materialnej. Wskazato na to
niemal 59% ankietowanych. Z kolei na potrzebe¢ wsparcia, opieki psychologicznej
wskazato niecale 17,28%), taki sam odsetek respondentéw oczekuje pomocy socjal-
nej. Innych form pomocy, np. prawnej, oczekuje niecate 7,41% badanych. Niewy-
starczalno$¢ uzyskiwanej pomocy sktania zainteresowanych do szukania jej gdzie
indziej. W zapetnianiu luk w ustugach §wiadczonych przez instytucje pafistwowe,
ktérym brakuje $rodkéw, pomagajg organizacje pozarzadowe. Wazna rolg odgrywa-
ja tez stowarzyszenia tworzone przez samych rodzicéw dzieci niepelnosprawnych.
Tymczasem i tu etyczno$¢ niektdrych ludzi pozostawia wiele do zyczenia.

Nieetyczne zachowania wzgledem jednostek z niepetnosprawnoscia maja
miejsce na wszystkich plaszczyznach zycia spotecznego. Doskonatym przyktadem
jest cho¢by nierespektowanie prawa budowlanego, gdzie inwestorzy, by zredu-
kowa¢ koszty, nie zawsze go przestrzegaja. Zgodnie z obowigzujacym prawem
budowlanym obiekty uzytecznosci publicznej oraz mieszkaniowego budownic-
twa wielorodzinnego musza by¢ budowane tak, aby zapewni¢ osobom niepetno-
sprawnym niezb¢dne warunki do korzystania z nich (https://www.prawo.pl/biz-
nes/dostepnosc-obiektow-budowlanych-dla-osob-niepelnosprawnych,143486.
html, stan na dzied 11.09.2024 r.). W tym zakresie dostrzec mozna poprawe.
Inwestorzy by¢ moze ze wzgledu na mozliwe kary, a by¢ moze dzigki wigkszej
swiadomosci w zakresie potrzeb oséb z niepetnosprawnoscia realizuja wskazane
wytyczne. Doda¢ nalezy, iz wplyw na to maja réwniez zmiany wdrazane w pro-
gramach studiéw na poziomie szkolnictwa wyzszego, gdzie przygotowuje si¢ do
wykonywania zawodu architektéw, budowniczych. Wprowadzanie do obiektéw
uzytecznosci publicznej, likwidowanie barier architektonicznych utatwia osobom
niepetnosprawnym i ich bliskim aktywne funkcjonowanie w spoteczenstwie.
Wsréd barier architektonicznych uniemozliwiajacych zatatwienie wielu formal-
nych spraw, badani wskazali: wysokie krawezniki i brak podjazdéw (kolejno po
niecate 28%), brak parkingéw (14,3%), schody (13%), brak wind (10,4%) oraz
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niedostosowane $rodki komunikacyjne (5,19%). Na potrzebe likwidacji barier
architektonicznych wskazuja réwniez dane z raportu opracowanego na potrzeby
PFRON w 2024 r., gdzie 59% ankietowanych (osoby z niepelnosprawnosciami)
do$wiadcza barier architektonicznych w przestrzeni publicznej (Pierzchata i inni,
2024, s. 153).

Ludzka niech¢¢, biurokracja, a nawet tamanie prawa budowlanego — wszystko
to $wiadczy o nieetycznym zachowaniu, ograniczajacym wlaczenie niepetnospraw-
nych do petnosprawnej cz¢sci spoteczeristwa. Bowiem wskazywane przez badanych
bariery architektoniczne uniemozliwiajg korzystanie z ustug poszczegélnych insty-
tucji. Bioracy udzial w badaniu ankietowani wskazywali na trudnosci w dostepie
do: poczty (16,39%), urzgdu miasta (26,23%) oraz banku (18,03%). Pozostali
badani (39,34%) wybrali kategorig ,,inne”, gdzie wéréd wymienionych znalazly sie:
szkota, basen, galeria handlowa, biblioteka, kosciét czy przychodnia, czyli miejsca
tatwo dostgpne dla petnosprawnych ludzi.

Ankietowanych zapytano réwniez m.in. o formy otrzymywanego wsparcia. Re-
spondenci w wigkszo$ci wskazywali na mozliwos¢ skorzystania z ustug rehabilita-
cyjnych i réznych form terapii (62,70%). Na mozliwos¢ korzystania z wsparcia fi-
nansowego wskazato 56,7% rodzin wychowujacych dziecko z niepetnosprawnoscia.
W dalszej kolejnosci bylo to wsparcie otrzymywane od bliskich 0séb (51,3%). Na-
stgpnie ankietowani wskazywali na: mozliwo$¢ skorzystania z ustug transportowych
(29,7%), wsparcie otrzymywane online (13,5%) oraz wsparcie asystenta rodziny
(8,1%) oraz wsparcie otrzymywane z grup wsparcia (w tym wsparcie online) (5,4%).

Warto nadmienié, iz od 2017 r. zgodnie z zapisami ustawy o wsparciu kobiet
w ciazy i rodzin ,Za zyciem” (Ustawa z dnia 4 listopada 2016 r. o wsparciu kobiet
w ciazy i rodzin ,,Za zyciem” Dz.U. 2019.473) rodzina z dzie¢mi powaznie chory-
mi moze korzysta¢ ze wsparcia i pomocy asystenta rodziny. Jednak niewiele rodzin
(na co wskazujg réwniez powyzsze dane) korzysta z takiej pomocy. Liczba zatrud-
nianych asystentéw rodzin jest nadal niewielka wzgledem potrzeb, a ich uwaga
koncentruje si¢ gléwnie wokét wspierania rodzin zagrozonych odebraniem dzieci
do pieczy zastgpczej (Czerw, Muchacka-Cymermann, 2020, s. 175-188).

Istotna rol¢ w zyciu rodziny z dzieckiem z niepetnosprawnoscia moga odgrywaé
grupy wsparcia. Umozliwiaja one dzielenie si¢ wlasnymi przezyciami, doswiad-
czeniami. Sg Zrédtem wymiany informacji na temat mozliwej pomocy. Mimo iz
sposrdd ankietowanych najmniej liczng grupe stanowili ci, ktérzy z takiej formy
wsparcia korzystaja, warto jest zwrdci¢ uwage na ten aspekt. Bowiem przynaleznos¢
do takiej grupy ma znaczenie dla wszystkich jej cztonkéw. Pozwala na identyfiko-
wanie si¢ z innymi jej cztonkami, redukowanie poczucia osamotnienia, a dzielenie
si¢ informacjami na forum danej grupy moze stanowi¢ swoistego rodzaju wentyl
do ujscia negatywnych emocji.
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Uczestnikéw badania zapytano réwniez o ich oczekiwania wzgledem otrzymy-
wanej pomocy i wsparcia. I tak ankietowani wskazali w pierwszej kolejnosci na
zwigkszenie zakresu i dostgpnosci refundowanych ustug rehabilitacyjnych (75,6%)
oraz pomocy materialnej (70,2%). Dla respondentéw istotne réwniez bylo zwigk-
szenie pomocy socjalnej (35,1%) i psychologicznej (29,7%) oraz zapewnienie do-
stgpnosci do budynkéw uzytecznosci publicznej (27%).

Z kolei wsparcie psychologiczne sprzyja budowaniu pozytywnej tozsamosci ro-
dzicielskiej. Jednak jak wskazuja powyzsze dane, korzystanie z jej zasobéw jest na
odlegtym miejscu wzgledem wsparcia w zakresie rehabilitacji czy pomocy material-
nej. Dostep i chec skorzystania ze wsparcia psychologicznego pozwala lepiej radzi¢
sobie ze stresem, emocjami i trudnosciami. Takie ustugi oferuja nie tylko grupy
wsparcia, fundagcje, organizacje pozarzadowe, ale réwniez poradnie psychologicz-
no-pedagogiczne.

Podsumowujac uzyskane wyniki badan nalezy stwierdzi¢, ze badani otrzymuja
wsparcie w roznej postaci od czlonkéw blizszej i dalszej rodziny (81,5%). Ow-
szem, rodzina wspiera przede wszystkim materialnie, cho¢ to oznacza, ze rozumieja
trudnosci rodziny i znaczenie wspierania poczucia bezpieczeristwa. Badani rodzice
wéréd udzielanego wsparcia wymieniali réwniez opieke nad dzieckiem z niepetno-
sprawnoscia (16,33%), co dawato rodzicom mozliwo$¢ wytchnienia. Wsrdd oczeki-
wan rodzicéw nalezy wymieni¢ zwigkszenie wsparcia psychologicznego (17,28%).
Jesli chodzi o stosunek do niepetnosprawnosci dziecka badani zadeklarowali, iz nie
dostrzegaja ztosliwosci wobec swoich dzieci (70%), ponadto ich dzieci maja pozy-
tywne relacje réwiesnicze (80%). Zapytani o otrzymywane wsparcie wskazywali
przede wszystkim na mozliwo$¢ korzystania z rehabilitacji i innych form terapii
(62,70%), korzystanie z ustug transportowych (29,7%) oraz wsparcie ze strony bli-
skich (51,3%). Rodzice wychowujacy dziecko z niepelnosprawnoscia nadal dostrze-
gaja bariery architektoniczne i sg to przede wszystkim wysokie krawezniki i brak
podjazdéw (kolejno po niecale 28%). Bariery te dostrzegane sa przede wszystkim
w dostepie do takich instytucji jak poczta (16,39%), urzad miasta (26,23%) oraz
bank (18,03%). Wsréd oczekiwan rodzicéw nalezy wymieni¢ zwigkszenie zakresu
i dostgpnosci refundowanych ustug rehabilitacyjnych (75,6%) oraz pomocy mate-
rialnej (70,2%), za$ co trzeci badany oczekiwatby wsparcia psychologicznego.

Podsumowanie
Badacze, m.in. E. Pisula, T. Gatkowski, wskazuja, iz budowanie systemowego

wsparcia spolecznego ogranicza ryzyko uruchamiania mechanizméw obronnych
u rodzicéw dziecka. Sprzyja uswiadamianiu rodzicom roli, jaka odgrywaja w toku
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rehabilitacji swojego dziecka i wptywa na sposéb percepcji niepetnosprawnosci
dziecka przez jego rodzicéw. Obciazenia zwigzane z opieka i wychowaniem dziecka
z niepetnosprawnoscia bez wlasciwego wsparcia moze prowadzi¢ do wypalenia sig
sit u rodzicéw (Sekulowicz, 2013, s. 34).

Skuteczno$¢ wsparcia uwarunkowana jest jego wielowymiarowym charakterem.
Jego forma i zakres zawsze powinny by¢ zindywidualizowane. Bowiem kazda rodzi-
na jest inna, tak jak kazde dziecko z niepetnosprawnoscia jest inne, a jego sytuacja
jest wyjatkowa. O jego skutecznosci decydowaé bedzie nie tylko jako$¢ udzielanego
wsparcia, ale réwniez gotowo$¢ samych zainteresowanych na jego przyjecie oraz ich
zaangazowanie.

Poczucie wsparcia spotecznego koreluje z poczuciem jakosci zycia. Chroni do-
brostan psychiczny. Sama §wiadomos¢ posiadania wsparcia sprzyja poczuciu bez-
pieczefistwa, utatwia tez radzenie sobie z sytuacjami trudnymi, kryzysowymi. Po-
nadto rozbudowany system wsparcia ogranicza marginalizacj¢ spoleczna.
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Streszczenie

Przyjscie na $wiat dziecka z niepetnosprawnoscia zmienia dotychczasowe zy-
cie calej rodziny. Rodzice zmagaja si¢ z problemem akceptacji zaistniatej sytuacj,
przezywaja silny stres, sa zmeczeni, maja malo czasu. Pojawiajg si¢ dodatkowe na-
pigcia w relacjach miedzy rodzicami, ktére sg konsekwencja wprowadzania zmian
koniecznych w funkcjonowaniu rodziny w wymiarze emocjonalnym i spotecznym,
w nastepstwie czgsto ograniczeniu ulega aktywnos$¢ w sferze zycia towarzyskiego.
Niejednokrotnie tez matka dziecka podejmuje decyzj¢ o rezygnacji z pracy. W ta-
kich trudnych sytuacjach wzrasta zapotrzebowanie na pomoc i wsparcie adresowa-
ne dla samego dziecka, jak i calej rodziny. Bowiem otrzymywane wsparcie chroni
dobrostan psychiczny rodziny, sprzyja poczuciu bezpieczeristwa i wptywa na poczu-
cie jakosci zycia rodziny.

Stowa kluczowe: niepetnosprawno$é, rodzina, wsparcie spoteczne.

Social support for families raising children with disabilities in light of the
author’s research

Summary

The birth of a child with a disability changes the life of an entire family. Parents
struggle to accept the situation, experience severe stress, are tired, and have little
time. Furthermore, tensions between parents emerge due to changes necessary in
the family’s emotional and social functioning. As a result, there is often a reduction
in social activities. In many cases, the child’s mother also decides to give up her
job. In such difficult situations, there is an increased need for help and support for
the child and the whole family. This is because the support received protects the
family’s psychological well-being, promotes a sense of security, and influences the
family’s quality of life.

Keywords: disability, family, social support
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