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Streszczenie

Celem prowadzonych badan bylo opisanie wsparcia, jakie otrzymuja rodzice od czlonkéw naj-
blizszej rodziny w opiece nad dzieckiem z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscig intelektualng.
Badania osadzono w strategii ilosciowej z wykorzystaniem metody sondazu diagnostycznego.
Wzielo w nich udzial 40 rodzicéw. Gltéwne pytanie badawcze brzmiato: czy i w jakim stopniu ro-
dzice dzieci z choroba rzadka i niepelnosprawnoscia intelektualng otrzymuja wsparcie praktyczne
i emocjonalne w zakresie opieki nad cérka/synem od cztonkéw najblizszej rodziny? Na podstawie
przeprowadzonych badan mozna wskaza¢, ze prawie potowa rodzicéw ma obowigzki zwigzane
z czynno$ciami codziennymi tyle, ile chce mie¢ i jest w stanie je prawidlowo realizowaé. Do-
datkowo respondenci wskazali, ze wszyscy czlonkowie rodziny (zona, maz, rodzenstwo dziecka
z niepetnosprawnoscia) przyjmuja odpowiedzialno$¢ za obowiazki codzienne. Najwigksza grupa
rodzicéw wskazata, ze w niewielkim lub $rednim stopniu otrzymujg wsparcie zaréwno praktycz-
ne, jak i emocjonalne od czlonkéw najblizszej rodziny.

Stowa kluczowe
rodzina dziecka z choroba rzadka, wsparcie, jako$¢ zycia rodziny.

Care for a child with rare disease and intellectual disability and family support

Abstract

The aim of conducted research is to analyse support which was given by the family undertaken
on children with rare disease and mental disability. The research is based on quantity analysis in
comparison with diagnostic survey method. 40 parents were involved in the research. The main
research question of this paper is: do the parents of children with rare disease and intellectual
disability receive a practical and emotional support under taking care of son/daughter from the
relatives? Basing on conducted research it might be indicated, that almost half of parents have
obligations related to everyday responsibilities. As well, half of parents declared that they have
as much of responsibilities connected with taking care with their child as they can manage to do.
Additionally respondents marked, that all of the members of the family (wife, husband, brothers
and sisters of disable child) are taking everyday responsibilities. Most of parents indicated that
they received both practical and emotional support from their family members on limited level.

Keywords
family of a child with a rare disease, support, family quality of life.
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WPROWADZENIE

Nieliczne publikacje zaréwno polskie, jak i zagraniczne, poruszaja problematyke funk-
cjonowania i wsparcia rodziny dziecka z chorobg rzadka. W literaturze mozna za-
uwazy¢ dwa nurty. Pierwszy skupia badaczy, ktérzy podejmuja i opisuja badania jakosci
zycia rodziny z perspektywy okreslonej jednostki chorobowej. Wéréd nich mozna wy-
mieni¢ miedzy innymi ksigzke Renaty Zubrzyckiej ,,Psychospoteczne uwarunkowania ra-
dzenia sobie rodzicéw dzieci z mukowiscydozg” (2017). Drugi tworza naukowcy, ktérzy
w kregu swoich zainteresowan badawczych majg réwniez jakos¢ zycia rodziny z choroba
rzadka, ale nie okreslajg oni jej rodzaju (np. czy to jest rzadka choroba neurologiczna, czy
autoimmunologiczna) ani wspoéitowarzyszacych zaburzen i niepetnosprawnosci (np. cho-
roba rzadka wspotwystepujaca z niepelnosprawnoscia ruchows). Przykladem moze by¢
artykul ,Rodzina - zrédlem wsparcia w doswiadczeniu rzadkiej choroby dziecka” Urszuli
Klajmon-Lech (2018). Dodatkowo choroba dziecka, jego niepelnosprawnos¢, jak i jakosé
zycia jego rodziny jest problemem interdyscyplinarnym, badanym miedzy innymi przez
pedagogdw, psychologow, jak i socjologéw. W ciggu minionych lat wyodrebnity si¢ takie
subdyscypliny/obszary, jak pedagogika lecznicza, specjalna, psychologia rehabilitacji czy
socjologia niepetnosprawnosci. Beda ona kladly rézny akcent na postrzeganie zjawiska
niepelnosprawnodci, jak i funkcjonowania rodziny. W literaturze wyszczegélnia sie¢ dwa
modele (podstawowe) postrzegania niepetnosprawnosci: medyczny i spoteczny. Pierwszy
okresla ja jako stan, ktory potrzebuje adekwatnego leczenia. Zatem jest ona rozumiana
jako choroba, poniewaz moze wynika¢ zaréwno z czynnikéw genetycznych, teratogenéw
i patogenow, czasem takze z urazéw mechanicznych. Wowczas wspolczesna wiedza me-
dyczna pozwoli na zastosowanie skutecznego leczenia zaréwno inwazyjnego, jak i niein-
wazyjnego, umozliwiajacego spowolnienie proceséw patologicznych. W sytuacji, gdy nie
ma mozliwo$ci wyleczenia dziecka, stosuje si¢ rehabilitacje (Twardowski 2018). W drugim
modelu spotecznym niepetnosprawnos¢ jest postrzegana jako skutek réznych ograniczen,
jakie doswiadcza osoba, u ktorej ja zdiagnozowano. Jak podkresla Andrzej Twardowski:
»kluczowym elementem spofecznego modelu niepelnosprawnosci jest rozréznienie mie-
dzy fizycznym uposledzeniem a niepelnosprawnoscia rozumiang jako rezultat opresyjne-
go traktowania przez otoczenie spoleczne” (Twardowski 2018: 103).

Wiele choréb rzadkich diagnozowanych w wieku dzieciecym bezposrednio zagraza zy-
ciu dziecka lub stopniowo wraz z jego dorastaniem obniza poziom jego funkcjonowania.
Przyczynia si¢ to do zmiany nie tylko formy opieki, ale takze jej jakosci. Poczatkowo sa
w stanie ja zapewnic rodzice, bez pomocy innych, stopniowo jednak moga potrzebowa¢
wsparcia rodziny, a takze specjalistow, w tym rehabilitantéw i lekarzy. Stad czesto mowi
sie, ze zdiagnozowanie choroby rzadkiej u jednego z jej czlonkéw jest wyzwaniem dla
calej rodziny (Somanadhan, Larkin 2016). Wsparcie spoleczne rozumiane jako rodzaj
interakcji spolecznej zostaje rozpoczete przez jedng lub obie strony (uczestnikéw inte-
rakgji), gdy zaistnieje sytuacja problemowa lub trudna. Powoduje to zaréwno wymiane
informacji, instrumentéw dziatania, débr materialnych, jak i wymiane emocjonalng. Ta
relacja moze mie¢ charakter jednostronny lub dwustronny. Jezeli ukfad interakcji wspiera-
jacej jest dynamiczny, mozna wyréznic¢ osobe wspierajaca i odbierajaca wsparcie. Podjecie
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tych dziatan ma na celu przyczynienie sie u jednego lub obu uczestnikéw interakeji zna-
lezienie sposobu rozwigzania problemu czy sytuacji trudnej (Sek 1997). Zdiagnozowanie
u dziecka choroby rzadkiej wspotwystepujacej z niepetnosprawnoscig intelektualng moze
by¢ przez rodzicéw postrzegane jako sytuacja trudna wymagajaca wsparcia spotecznego.

OPIEKA NAD DZIECKIEM Z CHOROBA RZADKA WSPOEWYSTEPUJACA
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

Czestotliwos$¢ wystepowania choréb rzadkich (rare disease, RD) ksztaltuje si¢ na pozio-
mie 1 : 2000 oséb. Wspomniana rzadko$¢ moze by¢ w odmienny sposéb interpretowa-
na w réznych krajach, co oznacza, zZe dana choroba w Polsce jest rzadka a powszechna
w innym (Tylki-Szymanska 2020: 31). Przektada si¢ to bezposrednio na mozliwosci dia-
gnostyczne, jak i dostep do odpowiednich form leczenia oraz rehabilitacji. Dostepnosé
ta w wielu chorobach bedzie ograniczona a w niektérych jej nie bedzie. Jest to uzalez-
nione miedzy innymi od liczby chorych, procedur i optacalnosci wprowadzania farma-
koterapii, aktualnego stanu wiedzy na temat zapobiegania jej postepow, jak i leczenia
objawowego. Dodatkowo sytuacja moze sie¢ komplikowa¢, gdy dana choroba rzadka ma
wspottowarzyszace zaburzenia czy niepelnosprawnosci. Jak podkresla Barbara Winczu-
ra: ,wspolchorobowos¢, wspotwystepowanie zaburzen to terminy stosowane do opisu
objawow, zespoldéw psychopatologicznych towarzyszacych badz pojedynczych niepra-
widlowych cech zachowania. To obecnos¢ jednej lub wiecej choréb (zaburzen) w uzu-
pelnieniu do choroby (zaburzenia) podstawowego lub skutek dodatkowych zaburzen”
(Winczura 2018: 239). W podejmowanych badaniach uwzgledniono choroby rzadkie
wspotwystepujace z niepelnosprawnoscig intelektualng (rycina 1).

Rycina 1. Wybrane choroby rzadkie wspotwystepujace z niepelnosprawnoscia intelektualng

choroba rzadka
wspolwystepujacaz
niepelnosprawnoscia
intelektualna

Zré6dto: na podstawie Anna Dobrzaniska, Lukasz Obrycki, Piotr Socha (red.). Choroby rzadkie.
Standardy medyczne. Media Press, Warszawa 2020.
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Przez pojecie niepetnosprawnosci intelektualnej rozumie si¢ ,,zlozony stan, o zrézni-
cowanym obrazie klinicznym, uwarunkowanym réznymi czynnikami etiologicznymi. To
zespol roznorodnych objawdw zaktocen rozwoju, wspotwystepujacych jako pochodna
zaburzen genetycznych, zaburzen neurorozwojowych, metabolicznych, zakazen neuro-
toksycznych, ale rowniez jako pochodna czynnikéw srodowiskowo-kulturowych” (Pio-
trowicz, Rymarczyk 2015: 155). Pojawienie si¢ w rodzinie dziecka z niepelnosprawnoscia
zmienia funkcjonowanie calego systemu rodzinnego. Odnosi si¢ to nie tylko do rodzi-
cow i rodzenstwa dziewczynki/chlopca, ale takze dziadkéw i innych krewnych, z ktory-
mi dotychczas rodzina mieszkata lub miala systematyczny kontakt. Ta sytuacja jest jesz-
cze trudniejsza, gdy dziecko wymaga stalej, calodobowej, czesto specjalistycznej opieki
(Otrebski i in. 2011). Rodzina w ujeciu systemowym funkcjonuje jako system otwarty,
ktory jest zintegrowang caloscig i charakteryzuje si¢ ,wzglednie stalymi wzorcami inte-
rakcji przybierajacymi bardziej cyrkularng niz linearng posta¢” (Liberska, Matuszewska
2012: 42). W tym znaczeniu interakcja jest tozsama z procesem kontaktowania si¢ mie-
dzy soba, w tym komunikowania si¢ i oddzialywania w okreslonym tym samym czasie.
Ma ona zatem ograniczony czas i dotyczy minimum dwdch oséb (odbiorcy i nadawcy)
(Liberska, Matuszewska 2012).

Malgorzata Kulik i Wojciech Otrebski, dokonujac analizy opublikowanych dotychczas
badan dotyczacych rodziny dziecka z zaburzeniami rozwoju, doszli do wniosku, ze zdia-
gnozowanie niepelnosprawnosci u jednego z jej cztonkéw powoduje szok, z ktérym nie
jest w stanie ona sobie samodzielnie poradzi¢, aby nie mialo to negatywnego wplywu
na kazdego jej czlonka (Kulik, Otrebski 2012). Adaptacja rodziny w takiej sytuacji jest
zjawiskiem zaréwno ztozonym, jak i wielowymiarowym. Niektére z nich zaczng funk-
cjonowac preznie i zostang wzmocnione poprzez nowe doswiadczenia, inne za$ moga
sie rozpasc. Istnieje wiele czynnikéw — niektdre z nich sg zidentyfikowane przez badaczy,
inne jeszcze nie - oraz zasobow zardwno zewnetrznych, jak i wewnetrznych, ktére moga
wzmocnic¢ sie¢ rodzinng lub ja ostabi¢ (Dellve i in. 2006). Badacze wskazujg, ze wsrod
rozpoznanych czynnikéw, majacych wplyw na poziom adaptacji rodziny do niepelno-
sprawnosci jednego z jej czlonkéw, mozna wyrdznic nastepujace trzy grupy:

1. Os6b z niepetnosprawnoscia (pte¢, wiek, rodzaj i nasilenie trudnosci rozwojowych,
umiejetnosci przystosowawcze, temperament, osobowos¢, wspotwystepowanie zacho-
wan problemowych).

2. Rodzin (pte¢, osobowos¢ i temperament, poziom wyksztalcenia, stosunek do pracy,
a takze poczucie kompetencji rodzicielskich).

3. Srodowisk (socjoekonomiczna rodziny, postawy spoleczne prezentowane wobec
dziecka z niepelnosprawnoscia, poczucie satysfakcji z otrzymywanego wsparcia spolecz-
nego oraz jakos¢ relacji pomiedzy malzonkami, jak i pozostalymi czlonkami rodziny)
(Pisula 2007).
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RODZINA A WSPARCIE SPOLECZNE

W podjetych badaniach przyjeto, ze rodzina to ,,podstawowa grupa pierwotna zlozona
z malzenstwa i dzieci (rowniez adoptowanych) oraz krewnych i powinowatych kazdego
z malzonkow” (Maciejewska, Bury 2008: 27). Jest to grupa, ktora:

- obejmuje uznany spotecznie typ trwalego obcowania plciowego,

- obejmuje instytucjonalng forme malzenstwa,

- zawiera pewien system nomenklatury wyrazajacej stosunki pokrewienstwa i dzie-

dziczenia,
- jest jednostka gospodarujaca, to znaczy zapewniajgcg swym czlonkom utrzymanie
i opieke,

- zaspokaja potrzeby materialne i przygotowuje do samodzielnego zycia,

- jest grupa mieszkajaca wspolnie, tworzaca jedno gospodarstwo domowe (Kaldon
2011: 232).

Jak zauwaza Barbara M. Kaldon, w socjologicznych definicjach rodziny najczesciej ak-
centuje si¢ zadania, jakie ma ona do spetnienia. Ws$réd nich mozna miedzy innymi wy-
mieni¢ zapewnienie cigglosci biologicznej spoteczenstwa, jak i przekazywanie dziedzic-
twa kulturowego, spotecznego, moralnego i religijnego kolejnym pokoleniom (Katdon
2011: 231, Marianski 2015: 78). Jest ona no$nikiem wiedzy, systemu wartosci, jak i dazen.
Wigkszos$¢ Polakow w systemie warto$ci rodzing umiejscawia na pierwszym miejscu.
Przypisuje si¢ jej ,najwyzsze subiektywne znaczenie” (Marianski 2015: 78) w zestawieniu
z innymi sferami Zycia, jak i wartos$ci czlowieka.

Funkcjonowanie rodziny dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng oraz dziecka
z N1i chorobg rzadka jest odmienne. Wynika to z kilku przyczyn. Po pierwsze ograniczo-
ny dostep do diagnozy i specjalistow lub btedne diagnozy przyczyniaja si¢ do wigkszej cze-
stotliwos$ci wizyt lekarskich, wyjazdéw do réznych osrodkéw medycznych w Polsce, a cza-
sem i za granica. Wigze si¢ to z dodatkowym stresem, ale takze z wydatkami finansowymi.
Wraz z wiekiem dziecko moze wymaga¢ innych form leczenia i rehabilitacji niedostep-
nych w miejscu zamieszkania. Przykladem moze by¢ udzial dziecka ze zdiagnozowana
mukopolisacharydoza typ I' w enzymatycznej terapii zastepczej. Wymaga ona systema-
tycznych wizyt w szpitalu w celu podania enzymu, przy czym nieraz nie jest to mozliwe
w najblizszej placowce medycznej. Przyznanie leczenia jest terminowe i wymaga stawiania
sie na komisje kwalifikacyjne. Zatem zawsze istnieje mozliwo$¢ jego nieotrzymania. Za-
przestanie leczenia natomiast nasila objawy choroby. Podejmowanie decyzji dotyczacej
leczenia czgsto o charakterze eksperymentalnym jest tez dla rodzicéw jest trudnym i ob-

! Pomimo tego, ze przebieg kliniczny poszczegolnych typach mukopolisacharydoz (typ I, 11, III, IV, VI, VII,
IX) jest zréznicowany, to dzieci przewaznie rodza si¢ zdrowe, a pierwsze objawy mozna zauwazy¢ w niemow-
lectwie lub wezesnym dziecinstwie. Wérdd wspoélnych cech wszystkich typéw mozna wymieni¢: postgpujace
opdznienie psychoruchowe, zmiany w ukladzie kostno-stawowym, charakterystyczne pogrubienie rysow twa-
rzy, powiekszenie watroby i $ledziony, upo$ledzenie wzorku, stuchu, zaburzenia osrodkowego uktadu nerwo-
wego. Niektore typy, m.in. I i ITI wspotwystepuja z niepelnosprawnoscia intelektualng, G. Drewa, T. Ferenc
(red). Genetyka medyczna. Podrecznik dla studentow, Wyd. Edra Urban & Partner, Wroclaw 2015, s. 229-231.
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cigzajagcym doswiadczeniem, zwigzanym z przezywaniem sprzecznych emocji i uczu¢ (od
radosci, nawet euforii, ze istnieje mozliwos¢ leczenia, po smutek i strach, zwigzany z zade-
cydowaniem o dalszym leczeniu). Bycie z dzieckiem z chorobg rzadka moze tez wigzac si¢
z potrzebg zaakceptowania informacji, ze czgs¢ chordb rzadkich, ktére przebiegaja z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng, sa chorobami progresywnymi, i dzieci mogg dozywac
mlodszego wieku szkolnego lub nastoletniego. Czgsto brak zdefiniowanej sciezki leczenia
przekiada si¢ takze na rehabilitacje i terapie dziecka. Brakuje standardowych procedur
oraz zasad postepowania z pacjentami z powodu np. ich matej liczby i zréznicowanego
funkcjonowania w ramach jednej jednostki chorobowej. Stad rodzice czesto prébuja roz-
nych form i metod terapii. Czasem s narazeni na kontakt z pseudoterapeutami i pseu-
dospecjalistami, oferujagcymi wyleczenie dziecka. Odmiennos$¢ funkcjonowania rodziny
moze takze by¢ zwigzana z faktem, iz ponad 80% choréb rzadkich ma podloze genetyczne
(Libura i in. 2016: 5). W niektdrych przypadkach nosicielem wadliwego genu moze by¢
matka lub ojciec. Uzyskanie takiej informacji moze przyczyni¢ si¢ do wzajemnego ob-
winiania za pojawienie si¢ choroby, a nawet czasem przyczyni¢ sie do rozpadu rodziny.
Wskazane trudnosci, typowe dla rodzin dzieci z choroba rzadka i niepelnosprawnoscia
intelektualng, mogg nie zaistnie¢ w rodzinach, gdzie wychowuja si¢ dzieci z niepetno-
sprawnoscig intelektualng. Wspomniane przyczyny beda nakreslaly potrzeby rodziny,
jak i jej wsparcia. Przeprowadzone badania w ramach projektu wsparcia rodziny dziecka
z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscig intelektualna?® wskazuja, Ze rodzice w wychowa-
niu i opiece nad cdérka/synem doswiadczajg miedzy innymi takich probleméw, jak:

- znalezienie opiekunki/opiekuna posiadajacego wiedzg¢ na temat funkcjonowania
dziecka, jak i umiejetnosci w opiece nad dziewczynka/chtopcem (Kamyk-Wawry-
szuk 2018: 84) (np. z zaburzeniami potykania, karmionego pozajelitowo, na wenty-
lacji domowej, czy po prostu przejawiajacego trudne zachowania, w tym na przy-
kfad autoagresywne czy nadpobudliwego psychoruchowo),

- ograniczone mozliwosci lub brak szans na znalezienie opieki nad dzieckiem przekta-
da si¢ na ograniczenie uczestnictwa w zyciu rodzinnym, jak i spotecznosci lokalnej,

- zrozumienie przez osoby znaczace dla rodziny wyboréw, dotyczacych $ciezki me-
dycznej i terapeutyczne;j.

Brakuje polskich badan dotyczacych zaangazowania czlonkow najblizszej rodziny
(dziadkéw, kuzynostwa, wujostwa itd.) w opieke nad dzieckiem z postepujaca chorobg
rzadka, ktéra moze determinowac zmiany zaréwno jakosciowe, jak i ilosciowe potrzeb
rodziny. Zmiana potrzeb bedzie przektada¢ sie na zréznicowanie wsparcia w ciagu kilku
lat, gdy stan zdrowia dziecka bedzie si¢ stopniowo pogarszal. Stad istotne wydaje si¢ po-

? Badania w ramach projektu ,Wsparcie rodziny dziecka z choroba rzadka i niepelnosprawnoscia intelektu-
alng” byly prowadzone w latach 2017-2020. Obejmowaly one takie zagadnienia, jak: okreslenie potrzeb ro-
dziny zwigzanych ze sprawowang opieka nad dzieckiem, nieformalne i formalne wsparcie rodzicéw w opiece
nad cérka/synem, dostep do ustug terapeutycznych i medycznych itd. Efektem projektu jest m.in. publika-
cja ,,Potrzeby rodziny dziecka z choroba rzadka i niepelnosprawnoscig intelektualng a mozliwosci wsparcia
przez spolecznosé¢ lokalng” wydana w 2018 r., w czasopi$mie ,,Niepelnosprawnos$¢, Dyskursy Pedagogiki
Specjalnej”.
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dejmowanie w badaniach problematyki zwigzanej z opieka i wychowaniem dziewczynki/
chlopca ze zdiagnozowang chorobg rzadka i niepelnosprawnoscia intelektualng w kon-
tekscie wsparcia przez najblizsza rodzine.

W podjetych rozwazaniach dotyczacych rodzicéw dzieci z chorobg rzadkg i niepelno-
sprawnoscig intelektualng przyjeto, Ze wsparcie spoleczne w sytuacji choroby moze by¢
takze rozumiane jako ,,szczegolny sposob i rodzaj pomagania osobom chorym i ich ro-
dzinom w celu mobilizowania ich wlasnych sil i zasobéw, aby sami chcieli i mogli sobie
radzi¢ z wlasnymi problemami” (Kdozka 2010: 47). Badacze zajmujacy sie problematyka
wsparcia spolecznego na podstawie przeprowadzonych eksploracji wysuneli dwie hipote-
zy odnoszace si¢ do jego mechanizméw: efektu gléwnego lub bezposredniego oraz bufo-
rowy. Pierwsza wskazuje, ze wsparcie pelni korzystng role dla zdrowia (dobrostanu) jed-
nostki. Wynika to z faktu, zZe zapewnia ono czlowiekowi przynaleznos¢ do grupy, co dziata
wzmacniajgco, niezaleznie od poziomu jego stresu. Patrzac na wsparcie jako rodzaj relacji
danej osoby z otoczeniem mozne ono zapobiec u niej silnemu stresowi. Druga hipote-
za postrzega je ,jako zmienng posredniczaca pomiedzy wydarzeniami zZyciowymi a ich
konsekwencjami dla samopoczucia i zdrowia cztowieka” (Nowakowski 2004: 295). Zatem
wsparcie bedzie uaktywnialo si¢, gdy zaistnieje sytuacja stresowa i bedzie pelnito funkcje
bufora majacego na celu zmniejszenie napigcia, pozwalajace na pokonanie trudnosci lub
kryzysu (Nowakowski 2004). W trudnej sytuacji fundamentalnym zrédtem wsparcia dla
osoby chorej bedzie jej rodzina oraz inni, ktérzy maja w jej Zyciu znaczenie (na przyklad
przyjaciele, znajomi czy sasiedzi). Istotnym elementem tego sg takze istniejace miedzy
nimi relacje oparte na bliskim kontakcie emocjonalnym. Jak podkresla Maria Kozka, to
wlasnie rodzina jest postrzegana jako pierwotne zrédto wsparcia, ktére zapewnia pomoc
w sytuacji zaréwno choroby, jak i z nig czgsto zwigzanego kryzysu. Natomiast wtérnym
zrodtem bedg instytucje rzadowe i pozarzadowe, np. stowarzyszenia, domy pomocy spo-
tecznej (Kozka 2010). Jak wskazujg badacze, na najwazniejsze wymiary wsparcia spotecz-
nego sktada si¢ zar6wno wsparcie strukturalne, jak i funkcjonalne. Pierwsze zbudowane
jest ,na obiektywnie istniejacych i dostepnych sieciach spolecznych, w ktdrych istniejg
wiezi, kontakty spoleczne i stosunki przynaleznosci, a do ktérych mozna zaliczy¢ takie
zwigzki, jak malzenstwo, rodzine czy spotecznos¢ lokalng” (Zyta, Cwirynkato 2015: 379).
Biorgc pod uwage brak stygmatyzacji, nieponoszenie kosztow podejmowanych dzialan
(w tym na przykfad pelnienia opieki nad dzieckiem z niepelnosprawnoscig), jak i do-
stepnos¢, mozna stwierdzi¢, ze spontaniczne sieci wsparcia bazujace na dobrowolnosci
i wzajemnos$¢ tworzone przez zrédla rodzinne (maz, zona, dzieci, dziadkowie, rodzenstwo
a takze krewni) s najbardziej skuteczne i korzystne dla rodziny dziecka z trudnosciami
w rozwoju (Zyta, Cwirynkato 2015). Drugi wymiar — wsparcie funkcjonalne, skupia sie
na interakcjach spotecznych, ktore sg podejmowane w sytuacjach trudnych, stresujacych,
a nawet krytycznych. W jego ramach wyrodznia si¢ wsparcie: emocjonalne, instrumentalne,
warto$ciujace, rzeczowe, informacyjne a takze duchowe (Juczynski 2019). Pierwsze bedzie
obejmowato miedzy innymi zrozumienie, empatie, jak i zapewnienie osobie potrzebujacej
komunikatéw, Ze jest ona akceptowana i nalezy do grupy/spolecznosci, ktéra bedzie ja
wspierata. Drugie, instrumentalne, nieraz okreslane takze jako rzeczowo-instrumentalne
odnosi si¢ do zapewnienia bezposredniej pomocy w postaci daréw, pozyczek i itd. Wspar-

210

l Zrozumie¢ niepetnosprawnos¢



cie informacyjne polega na dostarczeniu wiadomosci, rad, ktére pomoga potrzebujagcemu
poradzi¢ sobie z problemem, jak i pozwolg na lepsze zrozumienie sytuacji, w jakiej si¢ zna-
lazl. Warto$ciujace, okreslane takze jako walidacyjne, polega na otrzymaniu przez dana
osobe komunikatu, ze posiada ona kompetencje, aby poradzi¢ sobie z zaistnialg sytuacja
(Swierczek 2004). Duchowe, inaczej psychiczno-rozwojowe moze zaistnie¢, gdy cztowiek
jest w stanie apatii i rezygnacji, i postrzega warunki. w jakich si¢ znalazl, jako sytuacje bez
wyjscia (Wlodarczyk 2016).

METODY BADAN WELASNYCH

Badania osadzono w strategii ilosciowej z wykorzystaniem metody sondazu diagnostycz-
nego, techniki ankiety, z wykorzystaniem narzedzia ,,Kwestionariusz Jako$ci Zycia” (Fa-
mily Quality of Life Survey: Main caregivers of people with intellectual or developmental
disabilities) (Brown, Brown, Baum i in. 2006). Celem prowadzonych badan byto opisanie
zakresu wsparcia, jakie otrzymujg rodzice dzieci z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscia
intelektualng, od cztonkéw najblizszej rodziny. Gtéwne pytanie brzmiato: Czy i w jakim
stopniu rodzice dzieci z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscia intelektualng otrzymuja
wsparcie praktyczne i emocjonalne w zakresie opieki nad cérka/synem od cztonkéw naj-
blizszej rodziny?
Sformutowano takze pytania szczegdtowe:
- W jakim stopniu rodzice dzieci z chorobg rzadka i NI sa obcigzeni obowigzkami
codziennymi zwigzanymi z pelnieniem opieki nad cérka/synem?
- Kto jest odpowiedzialny za poszczegdlne obowiazki codzienne zwigzane z funkcjo-
nowaniem rodziny dziecka z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscia intelektualng?
- W jakim stopniu najblizsi krewni pomagaja w wykonywaniu czynnosci zwigzanych
z codziennymi obowigzkami domowymi?
- W jakim stopniu rodzice dzieci z choroba rzadka i NI otrzymuja wsparcie zaréwno
praktyczne, jak i emocjonalne od cztonkéw najblizszej rodziny?

GRUPA BADANYCH

Dobdr proby badawczej byt celowy. Przyjeto nastepujace kryteria:

- wiek powyzej 24 roku zycia,

- bycie rodzicem dziecka ze zdiagnozowang chorobg rzadka i niepelnosprawnoscia
intelektualng w stopniu od umiarkowanego do znacznego w mlodszym wieku
szkolnym.

W badaniu wziglo udzial 40 rodzicéw, w tym 32 kobiety i 8 mezczyzn. Najwiecej ba-
danych bylo w wieku 30-34 lata (11), 35-39 (10) i 40-44 (10). Najmniej liczng grupe
stanowili rodzice w wieku 24-29 lat (5) oraz 45 i wiecej. Ponad polowa respondentow
deklarowalo wyzsze wyksztalcenie (29). Pozostali srednie (10) i zawodowe (1). Miesz-
kali w miescie powyzej 250 tys. mieszkancow (18), od 50 do 100 tys. mieszkancow (15)
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i na wsi (7). Wiekszos¢ respondentéw bylto w zwiazku malzenskim (30), pozostali po roz-
wodzie (7) lub samotnie wychowywalo dziecko (3). Prace zawodowa wykonywali prawie
wszyscy badani (38). Dzieci respondentéw mialy zdiagnozowane: chorobe Sanfillipo (13),
zespol Cri du Chat (10), chorobe Canavan (6), zespol Angelmana (6), zesp6t Retta (5).

Badania byly prowadzone wlatach 2017-2019 podczas turnuséw rehabilitacyjnych dla
dzieci z chorobg rzadka.

OPIEKA NAD DZIECKIEM Z CHOROBA RZADKA I NIEPELNOSPRAWNOSCIA
INTELEKTUALNA A MOZLIWOSCI WSPARCIA ZE STRONY RODZINY
- WYNIKI BADAN WEASNYCH

Opieka nad dzieckiem z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscig intelektualng jest takze
zwigzana z wykonywaniem codziennych obowigzkéw domowych. Wsréd nich mozna
miedzy innymi wymieni¢ pranie, sprzatanie, gotowanie, robienie zakup6w oraz zarabia-
nie pieniedzy. Prawie potowa badanych zapytanych o to, jak duzo majg zadan zwigzanych
wlasnie z codziennymi sprawami dotyczacymi funkcjonowania rodziny, odpowiedzieli,
ze maja ich mniej wigcej tyle, ile by chcieli (18). Pozostali respondenci wskazali, ze wiecej
(14) lub duzo wigcej (8) niz by chcieli (wykres 1).

Wykres 1. Stopien obcigzenia obowigzkami zwigzanymi z codziennymi sprawami domo-
wymi badanych oséb

. duzo wiecej niz
chcialabym/chcialbym
wiecg niZ cheialabym/chcialbym

mniej wiecej tyle ile
cheialabym/cheialbym

0o 2 4 & 8 10 12 14 16 18

Zrodto: badania wlasne.

Dodatkowo ponad potowa badanych oséb wskazalo, ze wszyscy cztonkowie rodziny
(zona, maz, rodzenstwo dziecka z niepelnosprawnoscia) przyjmuja odpowiedzialnos¢ za
obowigzki codzienne (25). Pozostali wskazali, ze najwigksza odpowiedzialno$¢ spoczywa
na jednej lub dwdch osobach, najczgsciej jest to jeden z rodzicow lub oboje (12); nie-
ktorzy sa bardziej obcigzeni niz inni cztonkowie rodziny, najczesciej matka dziecka (3)
(wykres 2).
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Wykres 2. Stopien obcigzenia obowigzkami czlonkéw rodziny zwigzanymi z codzienny-
mi sprawami domowymi w opinii badanych oséb

niektorzy sa bardzig odpowiedzialni
od innych

najwieksza odpowiedzialnos
spoczywa na jednej lub dwoch..

WZyscy przyjmuja
odpowiedzialnosc¢ za roZne sprawy.

Zrodto: badania wlasne.

Jak wspomniano wcze$niej, w ramach obowigzkéw codziennych zwigzanych z wycho-
wywaniem dziecka z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscig intelektualng uwzgledniono
takze zarabianie pieniedzy niezbedne do utrzymania rodziny, robienie zakupéw spozyw-
czych, pranie, sprzatanie domu, gotowanie oraz opieke na dzie¢mi oraz nad cérka/synem
z niepelnosprawnoscia (wykres 3).

Wykres 3. Osoby odpowiedzialne za poszczegoélne obowigzki codzienne zwigzane z funk-
cjonowaniem rodziny dziecka z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscia intelektualng
w opinii badanych

zarabianie pieniedzy

pranie

sprzatanie domu
opieka nad dzeémi
opieka nad osoba z niep elnosprawnoscia
gotowanie
zakupy spodyeze
0 5 o0 15 0 35 30 35 4D

minni mojeiec Wmatka
Zré6dto: badania wiasne.
Wigkszos$¢ badanych wskazalo, ze prace zawodowg zwigzang z zarabianiem pienie-

dzy na utrzymanie rodziny wykonuja ojcowie (35). Robieniem zakupdéw spozywczych
- u ponad polowy respondentéw - zajmuja sie matki (25), nastepnie mezowie (13) oraz
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inni (2), w szczegolnosci rodzenstwo dziecka z niepelnosprawnoscia. Ponad potowa ba-
danych wskazala, ze zaréwno praniem (36), sprzataniem domu/mieszkania (30), jak i go-
towaniem (29) zajmuja si¢ matKki.

Jezeli chodzi o zaangazowanie krewnych w pomoc przy tych obowiazkach, to badani
zdeklarowali, Ze jest ona na poziomie zadnym (16), srednim (12) lub matym (7). Pozo-
stali wskazali dos¢ duzy (3) i bardzo duzy (2) (wykres 4).

Wykres 4. Stopienn pomocy najblizszych krewnych w wykonywaniu czynnosci zwigza-
nych z codziennymi obowiazkami domowymi w opinii badanych

Zadnym

malym

srednim

dosé duzym

bardzo duzym

Zrédto: badania wlasne.

Respondenci zapytani o poziom wzajemnej pomocy, jaki otrzymujg od bliskiej rodzi-
ny, wskazali, Ze jest on bardzo duzy (14) lub dos¢ duzy (12). Pozostali zadeklarowali, ze
. jest on $redni (9) lub niewielki (5) (wykres 5).

Wykres 5. Poziom wzajemnej pomocy otrzymywanej od cztonkéw najblizszej rodziny

niewielld
gredni
dosé duzy

bardzo duzy

o
5]
o
o
[

10 12 14

Zrédto: badania wlasne.
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Wsparcie emocjonalne bedzie si¢ miedzy innymi odnosilo do poczucia wigzi z bli-
skimi, wspierania si¢ w trudnych chwilach, otrzymywania pomocy w celu rozwigzania
probleméw rodzinnych czy spedzania wspoélnie czasu. Dlatego badani zostali zapytani
o poczucie wiezi z czlonkami najblizszej rodziny. Potowa badanych uwaza, ze w niewiel-
kim stopniu sg ze sobg zwigzani (20). Nieliczna grupa wskazala, ze jest on $redni (9),
bardzo duzy (8) lub dos¢ duzy (3) (wykres 6).

Wykres 6. Stopien poczucia wiezi z cztonkami rodziny w opinii badanych rodzicéw

niewielki
$redni
dosé duzy

bardzo duzy

Zrédto: badania wlasne.

Brak poczucia wigzi przeklada si¢ na brak wsparcia w trudnych sytuacjach, jakie do-
$wiadczaja rodzice dziecka z chorobg rzadkga i niepelnosprawnoscia intelektualng. Najwiecej
rodzicéw wskazato, ze w niewielkim (14) lub $rednim (13) stopniu je otrzymuja. Inni sa
zdania, ze ksztaltuje si¢ ono na poziomie bardzo duzym (10) lub do$¢ duzym (3) (wykres 7).

Wykres 7. Stopien otrzymywanego wsparcia przez rodzicéw dzieci z chorobg rzadka
i niepelnosprawnoscig intelektualng od cztonkéw najblizszej rodziny

niewielki
sredni
dosé duzy

bardzo duzy

Zrédto: badania wlasne.
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Oprocz tego, ze badani zadeklarowali w niewielkim stopniu otrzymywanie wsparcia,
wskazali takze, Ze jest on taki sam w przypadku pomagania w rozwigzywaniu probleméw
rodzinnych (14). Dotyczy to takze stopnia $redniego (12). Do$¢ duza i bardzo duza po-
moc otrzymuje najmniejsza grupa badanych (7) (wykres 8).

Wykres 8. Stopien otrzymywania pomocy w rozwigzywaniu probleméw rodzinnych ba-
danych osob

niewielki

Sredni

dosé duzy

bardzo duzy

10 12 14
Zrédto: badania wiasne.
Prawie potowa rodzicow uwaza, ze w niewielkim (15) lub $rednim (14) stopniu wspot-
pracuja z cztonkami najblizszej rodziny, aby osiagna¢ wspoélne korzysci. Pozostali wska-
zali dos¢ duzy (5) lub bardzo duzy (5) stopien wspodtpracy (wykres 9).
. Wykres 9. Stopien wspoélpracy czlonkéw rodziny w celu osiagniecia wspolnych korzysci
w opinii badanych
niewielki
sredni

dosé duzy

bardzo duzy

10 12 14 16

Zrédto: badania wlasne.
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W niewielkim (16) lub $rednim (13) stopniu badani wraz z innymi cztonkami swojej
rodziny robig co$ lub spedzajg czas wspdlnie. Odnosi si¢ to nie tylko do organizowania spo-
tkan w czasie wolnym, ale takze uroczystosci rodzinnych, jak na przyklad urodziny dziecka.

Wykres 10. Stopien zaangazowanie bliskich badanych oséb w organizowanie wspélnego
czasu w opinii respondentéw

niewielki
éredni
dosé duzy

bardzo duzy

Zrédto: badania wlasne.

Rodzice dzieci z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscia intelektualng poproszeni
o podanie stopnia wsparcia emocjonalnego uzyskiwanego od cztonkéw najblizszej ro-
dziny wskazali, Ze jest on §redni (12) lub Zaden (9). Pozostali uwazaja, ze ksztaltuje sie na
poziomie do$¢ duzym (7) albo malym (7). Nieliczni odpowiedzieli, Ze na bardzo duzym
(2) (wykres 11).

Wykres 11. Stopienn wsparcia emocjonalnego otrzymywanego przez rodzicéw dzieci
z choroba rzadka i niepelnosprawnoscia intelektualng od czlonkéw najblizszej rodziny
w opinii badanych

brak odpowiedzi

Zadnym

malym

srednim

dosé duzym

bardzo duzym

Zrédto: badania wlasne.
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Dodatkowo rodzice mogli opcjonalnie poda¢ w kwestionariuszu - jesli uznali to za
stosowne — w sposdb opisowy dodatkowe informacje i wyjasnienia zwigzane z otrzymy-
wanym wsparciem. Badani wskazywali, ze otrzymuja wsparcie od swoich rodzicow. I ma
ono zaré6wno wymiar praktyczny (sprawowanie opieki nad dzieckiem), jak i emocjonal-
ny (rozmowy, doradztwo emocjonalne). Obrazuja to nastepujace wypowiedzi:

Rodzinie pomaga moja mama, ktéra zajmuje si¢ niepelnosprawnym synem, gdy ja jestem
W pracy.

Moja rodzina, mimo Ze juz niepelna, to ma bardzo dobre relacje pomiedzy jej czlonkami.
Byly maz jak tylko moze, wspiera mnie psychicznie, materialnie. Rzadko widuje dzieci
osobiscie, ale stale utrzymuje z nimi kontakt online. Ogromnym wsparciem dla mnie sg
moi rodzice. Coraz wigkszym wsparciem zaczyna by¢ dla mnie mdj obecny partner.

Sama wychowuje syna z niepelnosprawnoscia, jego ojciec nie pomaga nam i nie widuje
sie z nami, ale za to w duzym stopniu pomagaja mi jego rodzice oraz moi rodzice.

Gdy nie ma wsparcia ze strony rodzicéw, respondenci deklarowali, Ze otrzymuja je od
swoich wspotmalzonkow:

Razem z mezem staram wspierac sie w trudnych chwilach.

Zdarza si¢ jednak tez, Ze nie ma mozliwosci otrzymania wsparcia ani do rodzicéw, ani
od partnera. Jedna osoba podkreslila, Ze wplywa to bezposrednio na kontakt z innymi,
dotyczy to nie tylko jej, ale rowniez jej zwigzku. Brak pomocy przy opiece wymusza obec-
nos¢ jednej osoby caly czas przy dziecku. To zanikanie kontaktéw oraz brak rodzicow
w zyciu badanych przekiada si¢ takze brak mozliwos$ci prowadzenia rozméw na nurtuja-
ce respondentéw tematy, co zwigzane jest czgsto z poczuciem osamotnienia:

Cigzko jest razem funkcjonowac. Synek zle reaguje na obcych, wiec wizyty gosci sg ogra-
niczone do najblizszych jednych i tych samych oséb. Zanikajg kontakty ze znajomymi
chyba, ze na zmiane wychodzimy, ale rzadko - raz ja a raz maz.

PODSUMOWANIE

Rodzina dziecka z niepelnosprawnoscia ze wzgledu na doswiadczanie trudnosci w pro-
cesie jego wychowania i opieki oraz rehabilitacji potrzebuje kompleksowej pomocy. Wy-
nika to ze zdiagnozowania niepetnosprawnosci, czesto takze zagrozenia nieprawidtowego
rozwoju a nawet Zycia corki/syna. Zaréwno rodzina blizsza, jak i dalsza moze by¢ jednym
z wielu lub jedynym Zrédtem niesienia pomocy, dajac szans¢ na realizowanie podsta-
wowych funkcji w rodzinie i stwarzanie mozliwosci rozwoju dla dziecka (Mikotajczyk-
-Lerman 2011: 74). To réwniez odnosi si¢ do rodziny dziecka ze zdiagnozowana choroba
rzadka. Celem prowadzonych badan bylo opisanie wsparcia, jakie otrzymuja od krewnych

218

l Zrozumie¢ niepetnosprawnos¢



rodzice dziecka z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscig intelektualng w opiece nad cor-
ka/synem. Przyjeto, ze opieka nad dzieckiem obejmuje takze codzienne obowiazki do-
mowe. Z przeprowadzonej analizy zebranego materialu empirycznego wynika, ze rodzice
dzieci z chorobg rzadka i niepelnosprawnoscig intelektualng sg zdania, ze obowigzkow
codziennych z funkcjonowaniem rodziny majg mniej wiecej tyle, ile by chcieli lub za duzo.
Jednoczesnie podkredlili, ze réwniez bliscy przyjmuja odpowiedzialnos¢ za nie. Rola ojca
- jak podkresla Krystyna Barlég - zwieksza si¢, gdy u dziecka diagnozuje si¢ trudnosci
w rozwoju. Problemy oraz niespodziewana i natychmiastowa wrecz reorganizacja $ro-
dowiska rodzinnego wymusza na mezczyznie zwiekszenie zapewnienia swojej rodzinie
from pomocy i wsparcia (Barlég 2017). Stad pytania dotyczace wypelniania codziennych
obowigzkéw domowych dotyczyty takze ojca dziecka. W wigkszosci rodzin zarabianiem
pieniedzy niezbednych do utrzymania zajmuja si¢ mezczyzni. Jednoczesnie robienie
zakupow, pranie, sprzatanie i gotowanie to obowigzki matek. Potwierdzajg to badania
przeprowadzone przez Paulsson i Fasth, w ktorych wzieli udzial rodzice dzieci z niepet-
nosprawnoscig. Wynika z nich miedzy innymi, ze trudnosci w rozwoju cérki/syna deter-
minujg nie tylko samopoczucie, ale takze przebieg kariery zawodowej matek, co bezpo-
$rednio przyczynia sie do pelnienia przez nie w rodzinie tradycyjnej roli wynikajacej z pici
(Paulsson, Fasth 1999). Natomiast pomoc bliskich krewnych w wypelnianiu obowigzkéw
domowych - zdaniem badanych rodzicéw - jest na poziomie zadnym lub §rednim. Jedno-
cze$nie uwazaja, ze poziom uzyskanej pomocy jest bardzo duzy lub dos¢ duzy. Stad mozna
sadzi¢, ze otrzymywana pomoc ma inny wymiar niz praktyczny. Poczucie wigzi z bliskimi
oraz pomoc w rozwigzywaniu probleméw rodzinnych na poziomie niewielkim deklaro-
wala prawie potowa badanych, co korelowalo ze wskazaniem, iz w niewielkim lub srednim
stopniu czltonkowie deklarujg lub dajg im wsparcie w sytuacjach trudnych. Odnosi si¢
to takze do wspotpracy w celu osiagnigcia wspolnej korzysci. Dodatkowo w niewielkim
lub $rednim stopniu robig co$ wspdlnie czy spedzajg czas razem. Otrzymywane wsparcie
emocjonalne od krewnych ksztaltuje si¢ na poziomie $rednim lub zadnym.
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