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SENIORZY W SIECI WSPARCIA SPOLECZNEGO
DZIECKA NIEPELNOSPRAWNEGO I JEGO RODZINY

Wsparcie spoleczne - wprowadzenie do problematyki

W nurcie myslenia o wspomaganiu najczesciej porusza si¢ kwestie do-
tyczace odpowiedzialnodci obydwu stron w rozwiazywaniu réznych pro-
bleméw zyciowych i dokonywaniu konkretnych zmian w sytuacji oso-
by wspomaganej. W aktualnym postrzeganiu procesu wspomagania od
dwdch stron oczekuje sie¢ mobilizacji, podtrzymania, oddania, empatyczne-
go zrozumienia, motywacji altruistycznej, podejmowania czynnosci umoz-
liwiajacych satysfakcje z przebiegu interakcji i zachowania poczucia wia-
snej wartosci, ale przede wszystkim wplywu biorcy pomocy na przebieg
dziatan. Aby oferowane wsparcie spofeczne bylo trafne, skuteczne i etycz-
ne, zdaniem H. S¢k [1991] powinno si¢ zwraca¢ uwage na reakcje podtrzy-
mujace i rozumiejace oraz zachowanie adekwatnosci wobec konkretnych
potrzeb adresatow. Dawcy pomocy winni przy tym odznaczac si¢ potencja-
lem empatycznym, zdolnoscig spostrzegania spotecznego oraz autentyczna
uwewnetrzniong motywacja do dzialania na rzecz innych ludzi, grup, spo-
tecznosci. Wazne jest, aby udzielana pomoc spetniala oczekiwania zaréwno
jednostek, jak tez catych rodzin oraz przyczyniata sie¢ do zwiekszania ich
kompetencji w wypetnianiu podstawowych funkcji. Celem pomocy w tym
znaczeniu staje si¢ uruchamianie zdolnosci regeneracyjnych rodziny, jej
mozliwosci i zasobow. W sytuacji niepetnosprawnosci czy choroby dziecka
odtworzenie powyzszych potencjatéw rodzinnych staje si¢ niezbednym ele-
mentem w radzeniu z sytuacjg kryzysowa [Kawula, 2004].
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Zroznicowania w zakresie definiowania wsparcia spolecznego prowadza
do wyodrebnienia wsparcia strukturalnego i funkcjonalnego, otrzymywa-
nego i spostrzeganego oraz ich typéw [Sarason, 1980: 73-92]. Wsparcie spo-
feczne strukturalne ujmowane jest jako ,obiektywnie istniejace i dostepne
sieci spoleczne, wyrodzniajace si¢ od innych tym, ze poprzez fakt istnienia
wiezi, kontaktéw spolecznych, przynaleznosci, pelnig funkcje pomoc-
ng” [Sek, Cieslak, 2004:14]. Istota wsparcia zawiera si¢ wobec powyzszego
przede wszystkim w funkcjach, jakie pelnig one wobec oséb potrzebuja-
cych. Ujecie funkcjonalne wsparcia spotecznego, preferowane przez zde-
cydowang wiekszo$¢ autorow omawianego zjawiska, zostalo szczegoélowo
usystematyzowane przez H. Sek, ktéra okreslila je jako ,rodzaj interak-
cji spoltecznej, ktora zostaje podjeta przez jednego lub obu uczestnikow
w sytuacji problemowej, trudnej, stresowej lub krytycznej” [Sek, 1991:18].
Dokonujac analizy zasobéw rodzinnych i spotecznych w sytuacji niepet-
nosprawnosci dziecka zdaje si¢ by¢ trafna strukturalna definicja wsparcia
spolecznego, umozliwiajaca rozumienie go w aspekcie interakcji zachodza-
cej pomiedzy cztonkami rodziny, krewnymi, dziadkami stanowigcymi na-
turalny pierwotny system wsparcia w okolicznos$ciach wystepowania okre-
slonych trudnosci. Podstawa rozpoczecia procesu wspomagania jest przede
wszystkim rozpoznanie pierwotnych i wtérnych zrédet wsparcia, tj. tkwia-
cych w $rodowisku potencjaléw, sit, kregéw i sieci spotecznych [Kawula,
2001: 128-129]. Systemy pierwotne interpretuje si¢ jako uklady spoteczne,
ktére dzialajg dzigki wigziom emocjonalnym i sgsiedzkim, i dzigki nim sa
motywowane do konkretnych §wiadczen. Stanowig je m.in. rodzina, zna-
jomi, osoby z podobnymi problemami, badz sasiedzi. Systemy wtérne na-
tomiast to grupy spoleczne podejmujace realizacje celéw zwigzanych ze
wzajemnym wsparciem i pomocg, m.in. grupy samopomocy, wyznaniowe,
charytatywne, fundacje i stowarzyszenia [Kawczynska-Butrym, 1998].

Zrédlem sity calej rodziny w sytuacji deficytu zdrowia dziecka s3 umie-
jetnie uzywane i odnawiane zasoby rodzinne. Z jednej strony system ro-
dzinny, wskutek swojej dysfunkcjonalnosci, moze przyczynia¢ sie do po-
glebienia choroby, z drugiej za§ - do wzmacniania odpornosci dziecka
i zaradno$ci czlonkéw rodziny w jego leczeniu badz rehabilitacji. Zasoby
rodzinne obejmujg wlasciwosci indywidualne rodzicow wyniesione z ro-
dzin pochodzenia, ich postrzegania $wiata, zdarzen, style przywigzania,
wzorce zachowan, ale tez wypracowane formy komunikowania sie, rozwia-
zywania konfliktow, stosowane metody wychowawcze, wzory spedzania
czasu wolnego, sposoby zaspokajania potrzeb oraz umozliwiania cztonkom
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rodziny wszechstronnego rozwoju. Nie bez znaczenia s3 réwniez obiek-
tywne i subiektywne czynniki zaliczane do indywidualnych zasobéw badz
ograniczen dziecka, m.in. rodzaj niepelnosprawnosci, stan choroby, poten-
cjal intelektualny, stany psychiczne, umiejetnos¢ refleksji i oceny dotych-
czasowych osiagniec i porazek.

Wspomaganie rodziny z dzieckiem chorym i niepelnosprawnym opie-
ra sie w szczegdlnosci na przezwyciezaniu trudnosci zagrazajacych jej
poprawnemu funkcjonowaniu materialnemu, kulturalnemu, ale przede
wszystkim wychowawczemu, emocjonalnemu. Znamienng typologie
rodzajéw i form spolecznego wspomagania rodziny dziecka niepetno-
sprawnego proponuje A. Maciarz zakladajac, ze caloksztalt réznorodnych
czynnosci podejmowanych w jego ramach mozna sprowadzi¢ do czterech
plaszczyzn, mianowicie psychoemocjonalnej, opiekunczo-wychowawczej,
socjalno-ustugowej oraz rehabilitacyjnej [Maciarz, 1993]. Najwazniejsze
sposrod wymienionych zdaje si¢ by¢ wspomaganie o charakterze psycho-
emocjonalnym stanowigce wzmocnienie psychiczne uznawane za meritum
wszystkich czynno$ci pomocowych. Celem dziatan psychoterapeutycznych
jest przede wszystkim usuwanie istniejacych w rodzinie napig¢ i destruk-
cyjnych sytuacji wywolanych niesprawnoscig dziecka, tagodzenie ujem-
nych stanéw emocjonalnych rodzicéw, przeksztalcanie ich niewlasciwego
stosunku ujawnianego wobec dziecka i przebiegu procesu jego uspraw-
niania. Wsparcie psychoemocjonalne rodziny moze by¢ realizowane przez
wszystkie osoby, z ktéorymi ma ona bliski kontakt, w tym specjalistow:
psychologéw, pedagogdéw, psychoterapeutdw, reprezentantéw stuzby zdro-
wia. Wspomaganie opiekunczo-wychowawcze, rehabilitacyjne oraz socjal-
no-ustugowe obejmuje zaréwno oddzialywanie pedagogizujace rodzicow
sprzyjajace zwiekszaniu ich dojrzato$ci emocjonalnej i przygotowaniu do
rodzicielstwa, ale takze udzielanie realnej pomocy w opiece nad dzieckiem
przez osoby z najblizszego kregu rodziny i wielorakie instytucje powolane
do tego celu m.in. przedszkola, $wietlice terapeutyczne, o$rodki rehabilita-
cyjno — wychowawcze, instytucje pomocy spoleczne;.

Relacje wzajemnosci w rodzinie z dzieckiem niepelnosprawnym

W rozwazaniach na temat procesu wspomagania rodziny z dzieckiem
niepelnosprawnym najczesciej przyjmuje si¢ definicj¢ wsparcia spoleczne-
go autorstwa H. Sek [1991] umozliwiajaca rozpatrywanie go w aspekcie in-
terakcji miedzy rodzinami stanowigcymi naturalny system wspomagania
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dziecka a instytucjami rzadowymi i samorzadowymi ujmowanymi jako
systemy wsparcia instytucjonalnego, wtérnego badz srodowiskowego. Pro-
ponowane przez autorke ujecie stanowi takze istotng plaszczyzna do analizy
zakresu wsparcia niepochodzacego od sformalizowanych stuzb spotecznych
oraz ustalenia zgodno$ci miedzy wsparciem oczekiwanym a uzyskiwanym.
W badaniu sieci wsparcia nieformalnego wlasciwym odniesieniem dyskur-
sywnym moze by¢ ponadto: teoria wymiany, teoria indywidualnego wyboru
oraz model eskorty. Sg one znamienne w interpretacji funkcjonowania ro-
dzinnych sieci wsparcia 0s6b niesamodzielnych [Szukalski, 2008].

W mysl zalozen teorii wymiany, szczegolng uwage nalezy skupia¢ na
mozliwosci wzajemnosci (m.in. uogdélnionej, zrownowazonej, negatywne;j),
ktdra z jednej strony Iaczy sie z zaufaniem w relacjach i bezinteresowng tro-
ska o drugiego cztowieka, z drugiej za$ obarczona jest wyraznie interesem
egoistycznym w kontaktach spolecznych [por. Thomése, Tilbury, Groenou,
Knipscheer, 2005; Sahlins, 1992; Guzy-Steinke, 2013]. Egzemplifikacja dzia-
tan rodzicoéw i senioréw w tym obszarze moze by¢ wiaczanie si¢ w tworze-
nie grup samopomocy i ruchdow spolecznych, ktére s3 symptomatycznym
zrodlem wsparcia spostrzeganego, i w ramach ktérych odbywa sie ciagle
okazywanie rewanzu oraz wymiana uzyskanych korzysci. W przypadku
odwotywania si¢ do indywidualnych wyboréw jednostki, wielkos¢ sieci i za-
angazowania w nig jest nastgpstwem przyjetej strategii dzialania, sama na-
tomiast sie¢ spolecznego wsparcia staje si¢ instrumentem ulatwiajagcym
jednostce osigganie zalozonych celow. Uczestnictwo w niej wynika zatem
z przestanek racjonalnych lub emocjonalnych. W pierwszym wymiarze sie¢
stanowi dla rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym, podobnie jak w przy-
padku opisanej powyzej teorii wymiany, jedynie jedno z wielu potencjalnych
zasobow. Réznica polega gtdwnie na wystepowaniu innej jakosci relacji z po-
szczegolnymi uczestnikami sieci, opartej na bliskosci i syntonicznym oddzia-
tywaniu. W drugim przypadku interakcje rodzicow motywowane sg przez
dazenia dwojakie, mianowicie poszukiwanie informagcji i kierowanie emo-
cjami. Kierunek poszukiwan wsparcia 1aczy si¢ nieodzownie z ich stanami
emocjonalnymi, ktére charakteryzuje zmienno$¢ i zréznicowanie wynikaja-
ce z czasowego trwania poszczegélnych faz kryzysu, ktérego doswiadczaja.
Wymienia si¢ wérdd nich: okres szoku (krytyczny), okres kryzysu emocjo-
nalnego (rozpaczy i depresji), a takze okresy pozornego i konstruktywnego
przystosowania si¢ do nowej sytuacji [Twardowski, 1999: 21-27]. Skala nega-
tywnych emocji przezywanych przez rodzicow moze by¢ rdzna, zalezy bo-
wiem, jak stwierdza K. Bleszynska, od wielorakich czynnikéw: czasu, jaki
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zajmuje rodzicom odkrywanie niepetnosprawnosci wlasnego dziecka, spo-
sobow przekazania diagnozy, poziomu tolerancji spoleczenstwa oraz wcze-
$niejszych postaw rodzicéw wobec niepelnosprawnosci, dostepnosci do réz-
nych form pomocy, odpornosci na stres, umiejetnosci adaptacji do nowych
warunkéw Zycia oraz zdolnosci radzenia sobie z wlasnymi przezyciami [La-
chewicz, 2006]. Inny, na kazdym z wymienionych etapéw przystosowywania
sie do sytuacji trudnej, jest stopien oczekiwania i poszukiwania przez rodzi-
cow informacji istotnych dla rozwoju dziecka, wlasnego i calej rodziny. Se-
niorzy z uwagi na swoje po$wiecenie, oddanie, wymiar czasowy jakim dys-
ponuja oraz zyciowe doswiadczenie mogg stanowi¢ wazne zroédlo wsparcia
w niwelowaniu negatywnych stanéw emocjonalnych wilasnych dzieci, ale tez
wnukow sprawnych i chorych.

Ostatnie z wymienionych teoretycznych podejs¢ do analizy rodzinnego
wsparcia to model eskorty, ktory bazuje na teorii rdl i teorii przywigzania.
W mysl jego zalozen czlowiek moze pokonywac w zyciu trudnosci w eskor-
cie innych oséb sferycznie go otaczajacych. Relacje z osobami znajdujacy-
mi si¢ w jego najblizszym kregu zdeterminowane s3 przez przywiazanie,
w najdalszym za$ wynikaja z petnionych nawzajem rél spotecznych. Pierw-
sze s3 bardziej stabilne, nie podatne na zanikanie, w przypadku wzajem-
nos$ci wsparcia zawierajg czesciej elementy wzajemnosci odroczonej i ,,na
krzyz” [Szukalski, 2008; Guzy-Steinke, 2013]. Opieka i wychowanie dziecka
z niepetnosprawnoscia, rezygnacja rodzicow z pracy zawodowej, spoteczna
izolacja i ostracyzm uniemozliwiaja niejednokrotnie pelnienie wielorakich
rdél spolecznych znamiennych rodzicom dzieci zdrowych, a tym samym
plynng wymiane wsparcia. Wraz z utratg réznorodnych rol spolecznych,
w strukturze i funkcjach wsparcia spotecznego tych rodzin dostrzega sig
wyraznie nadrzedng waznosci jej czlonkéw i najblizszych krewnych, w tym
dziadkéw. W sposéb naturalny malejg rownoczesnie takze kontakty spo-
leczne senioréw, zatem przestrzen rodziny i mozliwos¢ jest wspierania
staje sie dla wielu z nich gléwnym miejscem powigzan miedzyludzkich
[Piotrowski, 1986: 170-186] miedzygeneracyjnych, warunkiem zachowania
emocjonalnej réwnowagi i wyzwalania codziennej aktywnosci.

Obserwowane w ostatnich latach przeobrazenia spoleczne, a wraz
z nimi zmiany zachodzace we wspoélczesnych polskich rodzinach, wpraw-
dzie spowodowaly trwalg przemiang w ich funkcjonowaniu przejawiajaca
sie zanikiem wielopokoleniowo$ci jako dominujacej formy zycia rodzinne-
go, niemniej jednak nie przyczynily si¢ do wyraznego ograniczenia kon-
taktow miedzypokoleniowych oraz utraty etosu roli babci i dziadka. Jak
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podkresla L. Dyczewski [2002: 135], zauwaza si¢ dwie tendencje w organi-
zacji dzisiejszych $rodowisk rodzinnych. Jedna prowadzi do indywidualiza-
cji pokolen, ich oddalenia i wyraznego usamodzielnienia w podejmowaniu
decyzji w sferze materialnej, edukacyjnej, osobistej, druga za$ jest ukierun-
kowana na kreowanie $cistych zwigzkéw osobowych i silnych wiezi wspdl-
notowych, opartych na solidarnosci, bezinteresownosci w kontaktach oraz
rozbudowie form wzajemnej pomocy. Dawniej rodzing charakteryzowata
wiez strukturalno-rzeczowa, aktualnie za§ nadrzedne miejsce zajety czynni-
ki osobowe. Biorac pod uwage kryterium roznego ukfadu stosunkéw w ro-
dzinie wyrdznia sie trzy rodzaje wigzi rodzinnej, mianowicie: a) wiez struk-
turalno-przedmiotowg (struktura rodziny, funkcjonowanie gospodarstwa
domowego, wspdtpraca w wypelnianiu funkeji rodziny); b) wiez osobowa
(wzajemne postawy, uczucia, mysli, pragnienia i dazenia); c¢) wi¢z kulturo-
wa (wspolne wartoéci, historia, normy, wzory zachowan, zwyczaje i wi-
zja przyszlosci) [Dyczewski, 2002]. Jakosciowe kontakty rodzinne sprawiaja,
ze dziadkowie wspoluczestnicza w Zyciu mlodszego pokolenia, wspoma-
gaja wnuki przez udzielania wsparcia finansowego, rzeczowego, ustugowe-
go, pomagaja rodzicom w opiece nad nimi oraz wspieraja w ich wychowa-
niu. Dialog pomiedzy pokoleniami jest, jak podkresla M. Braun-Gatkowska,
»wazny i cenny dla wszystkich generacji, gdyz zapewnia ciaglos¢ kulturows,
daje poczucie bliskosci, chroni przed wyobcowaniem i umozliwia pomysl-
ne pelnienie nowych rél rodzinnych” [Braun-Galkowska 2008: 322]. Wraz
ze zmiang witalnoéci naturalnemu przeksztalceniu ulegaja dotychczasowe
kontakty senioréw z innymi osobami, sposréd ktérych role dominujaca od-
grywaé zaczynaja wlasnie relacje z bliskimi. Zycie rodzinne, bezposrednie
wspieranie wlasnych dzieci i wnukéw stanowig niejednokrotnie preferowa-
ny sposob spedzania czasu wolnego, wptywaja na poczucie satysfakeji z wila-
snych dokonan, sg substytutem niedawno podejmowanych kontaktow spo-
tecznych, nadaja sens Zyciu. W sytuacji niepelnosprawnosci wnuczat, senior
przejmuje na siebie cze$¢ codziennych obowiazkéw, dzigki wiasnemu do-
$wiadczeniu i potocznej madrosci stara si¢ stuzy¢ radg w zakresie ich wy-
chowania i rozwoju. W rodzinach z dzieckiem niepetnosprawnych, chorym
przewlekle dziadkowie starajg si¢ w miare wlasnych mozliwosci i kondycji
zdrowotnej zaspokajac te dzieciece potrzeby, ktérym nie s3 w stanie spro-
sta¢ rodzice. Oddanie i poswiecenie senioréw zaangazowanych w pomoc
wlasnym dzieciom i wnukom wzmacniajg wiezi rodzinne, czynig wzajem-
ne relacje jeszcze bardziej bliskimi i serdecznymi [Halicka, 2004; Czeka-
nowski, 2002]. W okolicznosciach przedtuzajacego si¢ chronicznego stresu,
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zwigzanego z deficytem zdrowia w rodzinie, moze nastapi¢ odwrdcenie rél
miedzy rodzicami dziecka niesprawnego i jego dziadkami. Doswiadcze-
nia rodzinne zwigzane z chorobg i niepelnosprawnoscia moga przyczyni¢
sie do uruchomienia zjawiska parentyfikacji dziadkéw, tj. przejecia przez
nich, w celu podtrzymaniu homeostazy w rodzinie, realizacji okreslonych
potrzeb psychicznych i instrumentalnych. Nalezaloby w tym przypadku
interpretowac jg szerzej, w kontekscie relacji pomiedzy trzema pokolenia-
mi, tj. rodzicami i dziadkami dziecka, a takze miedzy wnukami a dziad-
kami. W tym aspekcie przez parentyfikacje¢ dziadkéw powinno si¢ rozu-
mie¢ oczekiwanie przez rodziny wielowymiarowego wsparcia i udzielane
im go przez sprawnie dzialajacych senioréw [Napora, Kozerska, Schneider,
2014:55]. Blisko$¢, $wiadczona opieka, poczucie emocjonalnego i egzysten-
cjalnego bezpieczenstwa moga stanowic istotny czynnik ochronny takze
w sytuacji czasowego zagrozenia rodziny, jakim jest okres przystosowywa-
nia si¢ do funkcjonowania w obliczu choroby badz niepelnosprawnosci.

Seniorzy w systemie wsparcia dziecka z niepelnosprawnoscia

Rodzina - naturalna grupa spoleczna, wspolnota mifosci i solidarno-
$ci [Dyczewski, 1995: 27] - stanowi dla dziecka najwazniejsze zrédlo do-
$wiadczen, miejsce glebokiego kontaktu osobowego, w tym miedzygene-
racyjnego, opartego na milosci, trosce, wspoldzialaniu i dobrowolnosci.
Charakter relacji rodzinnych, sita wiezi pomiedzy pokoleniami ma olbrzymi
wplyw na jako$¢ dziecinstwa zaréwno dziecka sprawnego, jak tez z niepelno-
sprawnoscig. Badania, ktére prowadzilam na temat dziecinstwa jednoznacz-
nie potwierdzily, ze stala obecnos¢ osob starszych w wychowywaniu wnu-
kow, przekazywaniu im wartoéci, norm moralnych, zwyczajéw, stanowila
wazne zrédlo wsparcia nieformalnego rodzin z dzie¢mi niepetnosprawnymi.
Nadrzednym celem badan bylo poznanie dziecinstwa dzieci niepelnospraw-
nych, chorych, zdobycie informacji o dziecigcych przezyciach, doznaniach,
myslach i pragnieniach, a takze doswiadczeniach zwigzanych z codziennym
zyciem, m.in. w domu rodzinnym, wéréd oséb im najblizszych. Calosciowe
badania, ktérych fragmentaryczne wyniki prezentuje w artykule, obejmo-
waly grupe 130 dzieci od 7 do 13 roku zycia. Wykorzystano w nich metode
dialogows i biograficzng, podstawe zbierania danych stanowily za§ wywiady
narracyjne, analiza wytworéw dzialalnosci dziecka oraz technika Niedokon-
czone Zdania [Szymanowska, 2010: 115-135].
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Jak wynika z badan, zdecydowana wigkszos¢ dzieci sygnalizowala
calkowite zaspokojenie potrzeby milosci rodzicielskiej, ale tez poczucia
bezpieczenstwa w obecnosci swoich dziadkéw. Seniorzy towarzysza im
w codziennych zdarzeniach, réwniez bezposrednio zwigzanych z choro-
ba. Swiadczy o tym historia zachowana w pamieci 10-letniej dziewczynki
z astmg oskrzelowa: Pamietam jak kiedys przyszta do nas babcia i zabrata
mnie do lekarza, a w domu staty pudta no i wszyscy pakowali rzeczy. Mama
mowi mi, ze bytam za mata, zeby to pamigtac, ale ja pamigtam. I pamie-
tam, ze pézniej byly moje urodziny. Rano jak si¢ obudzitam, to moi bra-
cia zrobili mi teatrzyk i pamigtam, ze malowali buzie na takich paletkach
od ping-ponga i si¢ Smiali i Spiewali dla mnie. No i pamigtam... przyjechata
druga babcia...i przywiozta dla mnie stodycze i lalke. Nazwatam jg Marysia.
Powiedziata, ze moge przyjecha¢ do niej na wakacje, bo jestem juz duza. No
i pamietam jak prositam mame, no i mama pozwolita mi jechac do babci.
No, bo babcia jest bardzo fajna i ja lubie jezdzi¢ do niej i dziadka. Jak poje-
chatam, to bylo ,,supernowo”, ale wieczorem schowatam sig¢ pod zlew i zacze-
tam ptakac, bo chciatam do mamy. I tak bardzo ptakatam, ze babcia poszta
do pani Basi i zadzwonila po tate. A tata pamietam przyjechat i sig smial,
i mnie zabrat do domu. Pamigtam, jak wrécitam, to zaczetam kaszle¢ i nie
mogtam oddychaé. Mama z tatq zawiezli mnie do pana doktora, a potem na
badania. Musiatam potem polykac takie wielkie pigutki i mama krzyczata, jak
probowatam je wyplu¢ lub wyrzucié. No i ja wtedy plakatam, ale i tak musia-
tam je brac. Ja nie lubig lekarzy, zastrzyki sq glupie, bolg i szczypig. A potem
znowu chciatam jechac do babci, ale sig juz strasznie batam. (...) A potem byly
wakacje i znowu pojechatam do dziadkéw. Wtedy zaczetlam mocno kaszle¢
i rodzice mnie odwiedzali. Znéw musiatam uzywac inhalatora i mama kupita
mi takg tadng torebeczke, Zebym mogta go zawsze miec blisko.

Kontakty z dziadkami pozwalaja dzieciom na interpretacje ich
$wiata jako optymistycznego, o zabarwieniu emocjonalnym wyraznie
pozytywnym. Przebywajac w §rodowisku przepelnionym mitoscig i wza-
jemnym zrozumieniem latwiej jest im zrozumiec¢ ograniczenia zwiazane
z ich stanem zdrowia. Wartosciowa obecnos$¢ senioréow w $wiecie dziec-
ka stwarza mu szans¢ wspodtuczestniczenia w waznych wydarzeniach,
wspolnym spedzaniu $wiat i uroczystosci, a takze zmniejsza strach przed
nieznanym, brakiem akceptacji, utratg wiary, bélem, dzieciecym cierpie-
niem i osamotnieniem. Jak bytam chora, to pamigtam, jak babcia czytata
mi ,Sierotke Marysie.” Nie moglysmy przeczytac calej, bo tata przyjechat.
Jak zwykle on przeszkadza. Czytamy ksigzki, on przyjedzie i trzeba kon-
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czy¢. Bo tata chce is¢ do domu, bo jest zmeczony. A w domu nic nie robimy.
Tata oglgda telewizor. Ja wtedy siedzg w swoim pokoju, sprzgtam, odra-
biam lekcje.” (dziewczynka lat 9, choroba przewlekla alergia)

*

Pamigtam jak si¢ przeprowadzalismy. Nie chciatam, ale dobrze, ze
tu mieszka babcia. Chodzitam z babcig do lasu i rzucalySmy szyszkami do
celu. Babcia mnie pilnowata. (dziewczynka lat 9, choroba przewlekta astma)

Dziadkowie bardzo duza role przywiazywali do wspdlnych rozmow
z wnukami, wyjasniajac im niezrozumiale kwestie. Chetnie angazowali si¢
w sprawy niepelnosprawnych wnukéw, starali sie zaspokajac ich potrzeby
emocjonalne, po$wiecali czas na niwelowanie trudnos$ci powstatych w wy-
niku nieprawidlowych relacji miedzy dzie¢mi i rodzicami. Dziadkowie
byli stalymi partnerami podczas wypoczynku badanych, niejednokrotnie
czesciej niz gtéwni opiekunowie - rodzice.

Przeprowadzilismy si¢ do dziadkéw na wies, bo rodzice pracujg i nie
zawsze mogg ze mng by¢. Poznatam tu kilka kolezanek lecz one nie spoty-
kajg si¢ ze mnq. Strasznie cierpig w lato. Nie moge si¢ kgpaé w jeziorze, bo
rodzice pracujg, a samej mi nie wolno. Pewnego dnia, za namowg mojej sio-
stry ciotecznej, posztam nad jezioro. Z pomocg kilku kolegow wesztam do
wody. Z trudem utrzymywatam si¢ na powierzchni, ale byt to najfajniejszy
dzien od wypadku. Niestety rodzice, gdy sie dowiedzieli o tym, strasznie na
mnie nakrzyczeli. Wiem, Ze bali si¢ o mnie, ze cos mi moglo si¢ stac, tak mo-
wita babcia. (dziewczynka lat 12, niepelnosprawno$¢ ruchowa)

*

Druga klasa byta okropna. Trzeba si¢ bylo uczy¢ tabliczki mnozenia.
Ja tak nie umiatam i mama bardzo krzyczata. Czesto chorowatam, ale Ania
przynosita mi lekcje, jak czekata na busa. Odrabiatam, a potem i tak mama
musiata poprawiac, jak wracata z pracy. A jak dostatam dwoje z angielskie-
go, bo nie zrobitam plakatu, bo zapomniatam, to nie powiedziatam mamie.
Babcia zrobita i poprawitam. Ale i tak potem rodzice sig¢ dowiedzieli i krzy-
czeli. Nie prositam rodzicow, bo oni nigdy nie majg czasu, bo ciggle krzyczg.
(dziewczynka lat 9, choroba przewlekta alergia)

Bytam w szpitalu i bylo Zle, bo nie byto rodzicow, bo si¢ batam. Jak cho-
ruje, to leze w t0zku i czytam ksigzki. Niekiedy babcia sie mng opiekuje, ale
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najczesciej jestem sama. Mama tylko dzwoni, Zebym wzigla leki. (dziew-

czynka lat 9, choroba przewlekla alergia)
*

Byto mi smutno, gdy babcia zachorowata. (dziewczynka lat 12, choroba
przewlekta cukrzyca)

Wplyw na funkcjonowanie wspodlczesnych rodzin oraz jakos¢ relacji
miedzypokoleniowych maja niewatpliwie zachodzace przemiany zwigzane
z procesami transformacji systemowej, w wyniku ktérych wiele z nich nie jest
w stanie samodzielnie realizowa¢ podstawowych funkcji, w tym wzmacniaé
wiezi rodzinnych. Zjawiska destrukcyjne wystepujace w niektérych $rodo-
wiskach rodzinnych i ich kumulacja wywoluja ,,niekorzystny syndrom sytu-
acyjny, tzw. pole zwigkszonego ryzyka, a wiec warunki zagrazajace relacjom
miedzy pokoleniami” [Izdebska, 2010: 148]. Niedostatek kontaktéw z dziad-
kami oraz konflikty, nieporozumienia, awantury obserwowane byly w zni-
komej liczbie badanych rodzin, dotyczyly gtéwnie srodowisk borykajacych
si¢ z problemem alkoholowym rodzicéw. Egzemplifikacja przezywanych nie-
korzystnych emocji moze by¢ narracja 12-letniej Angeliki z niepetnospraw-
noscig intelektualng w stopniu lekkim oraz stwierdzonym alkoholowym ze-
spotem plodowym, wychowujacej si¢ w rodzinie zastepcze;.

Kim z zawodu jest moja mama i tata? Nie wiem. Mama jest chyba bu-
dowlaricem. No, dobrego dzieciristwa nie miatam, bo jestem w rodzinie za-
stepczej. Jestesmy rozdzieleni z bratem i sie nie widujemy. Tata pije i nie wia-
domo gdzie jest. Mama tez pita i z tego zachorowata na biataczke i umarta.
Kilka miesigcy temu. Ale nie mow o tym nikomu. Bylam smutna kiedy
mama umarta i kiedy babcia musiata miec¢ operacje na biodro. Mam dwie
babcie a dwéch dziadkéw juz nie zZyje. Babcia wychowuje mojego brata.
Nie pozwalajg mi si¢ z nim widywac, bo mam na niego zly wplyw. Jestem
u babci w kazdg sobotg i niedziele. Najbardziej lubig ze swoich domowni-
kow psa, a z ludzi to nikogo. Najbardziej lubig mojego matego misia. To jest
moja jedyna zabawka, reszte zaniesli do piwnicy. Nie lubige mojej szkoty, bo
nikt mnie tam nie lubi, przezywajg si¢ na mnie, ale chciatabym miec wigcej
kolegéow z podwérka. Kiedys chciatabym zaadoptowac 5 dzieci — chlopcéw
i dziewczynki, Zeby si¢ razem bili. Wlasnych nie bede miata. Chciatabym
Zeby moja rodzina nigdy sie nie rozpadta.

Prawidlowe relacje pomiedzy dziadkami, ich dorostymi dzie¢mi oraz
wnukami skutkuja w Zyciu wszystkich generacji okazywanym wzajemnie
wsparciem emocjonalnym, duchowo-wartosciujacym, instrumentalnym
oraz ksztaltuja poczucie pokoleniowej ciagtosci [Cavanaugh, 1997]. Wsparcie



Seniorzy w sieci wsparcia spotecznego dziecka niepelnosprawnego i jego rodziny 145

udzielane przez dziadkéw pozostalym czlonkom rodziny moze pozytywnie
wplywac¢ nie tylko na trudng sytuacje zyciowa niepetnosprawnych wnukéw
i ich rodzicéw, ale réwniez na jakos¢ wlasnego zycia senioréw. Wypelnienie
roli dziadkéw w postaci wykonywania czynnosci specyficznych zwigzanych
z opieka, rehabilitacja, czy pielegnacja, ale tez w formie udzielania porad czy
pomocy w prowadzeniu gospodarstwa domowego jest waznym elementem
w budowaniu wlasnej tozsamosci, formg samorealizacji i aktywnosci, do-
$wiadczaniem poczucia sensu zycia oraz kompetencji i skutecznosci.

Wsparcie migdzypokoleniowe - refleksje koncowe

Zakres i tres¢ pomocy oferowanej przez senior6w na rzecz ich wlasnych
dzieci i wnukéw z niepelnosprawnoscia zalezy od wielu czynnikéw, m.in.
kondycji psychofizycznej oséb wspierajacych, rodzaju niepelnosprawno-
$ci dziecka i czasu w ktérym powstala, wieku dziecka i jego rodzenstwa, za-
sobow finansowych i bytowych rodziny. Wspomaganie polega przede wszyst-
kim na sprawowaniu stalej, dlugotrwalej opieki nad wnukiem. W przypadku
niektérych rodzajow niepetnosprawnosci jej zakres wraz z wiekiem dziecka
wzrasta, powodujac coraz wiekszy, w poréwnaniu z rodzinami wychowuja-
cymi dzieci sprawne, naklad czasu i sil. Opieka i pielegnacja wymagaja po-
nadto wiedzy specjalistycznej pozwalajacej na aktywne wilaczenie si¢ w dzia-
lania rehabilitacyjne i terapeutyczne oraz umiejetne rozpoznawanie potrzeb
i ograniczen zwigzanych w rodzajem niepelnosprawnosci. Jej deficyt, mimo
olbrzymiego zaangazowania w udzielanie pomocy, jest przez senioréw, nie-
stety, zazwyczaj odczuwany. Opieka nad niepelnoprawnym wnukiem, jak
potwierdza G. Mikolajczyk-Lerman [2011: 85], obejmuje zatem najczesciej
odprowadzanie i przyprowadzanie dziecka do i ze szkoly, pomoc w odrabia-
niu lekcji, a takze dowozenie na rehabilitacje.

Odrebnym, wartym podkredlenia zagadnieniem jest wsparcie emo-
cjonalne, ktdre jest nieocenione w okolicznosciach wystapienia charak-
terystycznego w rodzinach z dzieckiem niepelnosprawnym syndromu
wypalenia sie sit. Czedciej potwierdzaja go matki samotne i osamotnione
w wychowaniu dzieci, nie otrzymujgce pomocy i wsparcia psychiczne-
go od cztonkéw rodziny czy ze strony krewnych [Maciarz, 2004: 42-44].
Trudnosci natury emocjonalnej oraz obserwowane w plaszczyznie relacji
spofecznych doswiadczane sg rowniez przez rodzenstwo dziecka z niepetno-
sprawnoscig. Seniorzy angazujac si¢ w opieke nad wnukami sprawnymi, re-
kompensuja poczucie krzywdy zwigzane z dysproporcja czasu poswiecanego
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im przez rodzicéw. Bardzo czesto przejmuja takze czgsciowa odpowiedzial-
nos¢ za zabezpieczenie ekonomiczne rodziny, udzielaja pomocy finansowej,
materialnej, zazwyczaj w postaci bezzwrotnych pozyczek [Mikofajczyk-Ler-
man, 2011]. Zdarza sie, ze seniorzy z racji wieku, pogarszajacej si¢ sytuacji
zdrowotnej, czasem wlasnej niepelnosprawnosci, nie s3 w stanie sprostac
stawianym im wyzwaniom. Wazng posrednia forma wspomagania rodziny
moze okazac si¢ wowczas ich uczestnictwo w organizacjach dzialajacych na
rzecz 0sOb niepelnosprawnych. Pomimo wyraznie artykulowanej checi se-
nioréw odnosnie niesienia pomocy osobom chorym (29%) [Kijak, Szarota,
2013: 33], jest ona niestety nadal zdecydowanie fragmentaryczna, oscylujaca
w przedziale pomiedzy 9% a 23% [Halicka, Halicki, 2002:1 90-200].
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SUMMARY

The elderly within the social support network for disabled
children and their families

Social support is considered as a special kind of assistance and relationship be-
tween the giver and the receiver thereof. It exists under certain social circu-
mstances which foster the assisted person’s development. The potential informal
support networks include family which, in conditions of coping with a child’s di-
sability, assumes superior significance in everyday care, but also in the processes
of raising, treatment, rehabilitation, or education. In this paper, I have focused
on the difficulties experienced by disabled children and their parents, as well as
on the support provided to them by the elderly members of their families whom
I consider to be a significant human resource in family support networks for dif-
ficult situations.
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help, assistance, social support, functioning of families with disabled children



