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WSPARCIE SPOLECZNE
W ROLI ZASOBU OBNIZAJACEGO POZIOM STRESU
ODCZUWANEGO PRZEZ MATKI DZIECI
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA

Social support in the role of a resource to reduce the level of stress
experienced by mothers of children with intellectual disabilities

Abstract: The text presents a study that aimed to establish the relationship between social support
and the level of stress experienced by mothers of children with intellectual disabilities. Thus, it was
concluded that parents and especially mothers, due to the burdens associated with the process of
diagnosis, upbringing and rehabilitation of a child with a disability, experience stress in a special way,
which should be reduced by the support available and diverse in its offer - psycho-emotional, social-
service, care and rehabilitation. At the same time, it is advisable that its scope or dimension, as well as
the time of its provision, be systematically monitored. This increases its adequacy and effectiveness,
which is conducive to reducing the stress felt by mothers of children with intellectual disabilities.
Keywords: Social support, stress experienced by mothers of children with intellectual disabilities

Wprowadzenie

Kazdy czlowiek, w tym dotkniety niepetnosprawno$cia, bedac istotg spoteczna, w ciagu
calego zycia podlega licznym zmianom rozwojowym i odzialtywaniom czy wplywom
socjalizacyjnym réznych grup spoltecznych. Szczegdlng role i zadania w tym zakresie
ma bez watpienia rodzina, ktora jest grupa odpowiedzialng za jego rozwdj, edukacje
i jedli to konieczne badz niezbedne, takze proces rehabilitacji i spotecznej inkluzji we
wszystkich sferach Zyciowej aktywnosci.

Powyzsze kwestie, zwlaszcza w kontekscie dynamicznych i nie zawsze korzystnych
w skutkach przemian spotecznych, cywilizacyjnych i kulturowych, czynia rodzine,
szczegblnie dla 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng, ciagle waznym srodowiskiem
odniesienia i wsparcia, zabezpieczajacym tak istotne dla ich funkcjonowania potrzeby,
jak poczucie bezpieczenstwa, akceptacji, relacji i wiezi emocjonalnych, jak tez nowych
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doswiadczen (por. Harwas-Napierata 2010). Dlatego, zajmujac nadal wysokie miejsce
w hierarchii deklarowanych przez ludzi wartosci, w sytuacji zréznicowanych zasobdw,
mozliwoéci poznawczych i przystosowawczych dzieci, mlodziezy i dorostych oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng, rodzina ma dla nich warto$¢ szczegdlng (por.
Walecka-Matyja 2010).

Oczywi$cie méwiac o rodzinie, nalezy ja percypowac w kategoriach dynamicznego
systemu relacji i wiezi wszystkich jej cztonkéw, w ktérym niebagatelng role w sytuacji
wychowania i rehabilitacji dziecka z niepelnosprawnosciag odgrywaja jego rodzice,
a w szczegolnosci matki. Wiez matki z dzieckiem jest niezwykle wazna dla rozwoju
jego osobowosci, autonomii, samostanowienia, co sprzyja szybszemu wchodzeniu
w dorosto$¢ i wlaczeniu w zycie szkolnej oraz lokalnej spotecznosci (por. Maciarz
1998, 2010). W spelnianiu tej mocno obcigzajacej roli i zwigzanych z nig zadan matki
powinny by¢ wspierane, poniewaz stres jakiego zbyt czesto doswiadczaja, wychowujac
dziecko z niepelnosprawnoscig intelektualng, nierzadko zwielokrotniang przez inne,
wspolistniejace zaburzenia czy choroby, moze destrukcyjnie wptywa¢ na ich zdrowie,
samopoczucie, relacje w rodzinie i z innymi. Przy tym dostepne dla nich spoteczne
wsparcie powinno by¢ zréznicowane w swej ofercie, a jego zakres czy wymiar, jak tez
czas udzielania systematycznie monitorowany. Zwieksza si¢ w ten sposdb jego ade-
kwatno$¢ i efektywno$¢, ktora sprzyja ograniczeniu badz redukcji stresu odczuwanego
przez matki.

Majac to na uwadze, celem analiz i badan prezentowanych w niniejszym tekscie
bedzie ustalenie zwigzku pomiedzy wsparciem spolecznym ujetym globalnie i w kaz-
dej z jego sfer — psychoemocjonalnej, socjalno-ustugowej, opiekuniczo-wychowawczej
i rehabilitacyjnej (Maciarz 1993), a poziomem stresu odczuwanego przez matki dzieci
z niepelnosprawnoscia intelektualng. Przy tym przyjeto zalozenie, ze im nizszy poziom
wsparcia otrzymujg badane matki, tym wyzszy jest poziom odczuwanego przez nie
stresu. Tak wiec wsparcie spoleczne, jak zaznaczono w tytule opracowania, pelni role
zasobu obnizajacego poziom stresu odczuwanego przez matki dzieci z niepetnospraw-
noécig intelektualna.

Stres doswiadczany
przez matki dzieci z niepetnosprawnoscia

Stres psychologiczny jest stanem charakteryzujacym si¢ negatywnymi emocjami o du-
zym natezeniu, takimi jak strach, lek, ztos¢ badz innymi stanami okreslanymi jako dys-
komfort psychiczny, ktdrym towarzysza zmiany fizjologiczne i biochemiczne wyraznie
przekraczajace poziom charakterystyczny dla spoczynkowego poziomu pobudzenia.
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Kazda emocja powoduje zmiany w ukladzie nerwowym i hormonalnym, dlatego nie
mozna ich pomija¢, wyrézniajgc skladniki stresu'. W takim ujeciu tego stanu podkresla
sie znaczenie emocji i poziomu aktywacji jako jego nierozlacznych sktadnikéw (Strelau
2014: 351). Przyczyna stresu jest brak rownowagi pomiedzy wymaganiami stawianymi
jednostce a jej mozliwo$ciami czy umiejetnos$cia sprostania tym wymaganiom, pora-
dzenia sobie z sytuacjg trudng. Wymagania zwane stresorami lub sytuacjami trudnymi
moga przybierac r6zna postaé, np. niekontrolowanych i nieprzewidywalnych zdarzen
zyciowych, traumatycznych, a nawet ekstremalnych, jak tez codziennych problemow,
waznych zmian Zyciowych czy wyzwan. Przy tym stresory pojawiaja si¢ nie tylko jako
obiektywnie wystepujace zjawiska, lecz takze w postaci subiektywnej, co wigze sie ze
specyficzna dla danej osoby oceng wymagan. Radzenie sobie z nimi zalezy m.in. od in-
teligencji, cech osobowosci, temperamentu, doswiadczenia zwigzanego z dang sytuacja
stresows, stosowanych strategii, a takze stanu zdrowia czy aktualnego stanu fizycznego
i psychicznego jednostki. Mozliwosci radzenia sobie z wymaganiami/stresorami prze-
jawiaja si¢ w sposob obiektywny, a wiec istniejacy realnie i dlatego wymierny, jak tez
subiektywny, wynikajacy z ich indywidualnej oceny przez jednostke. Stan stresu jest
zatem wynikiem interakcji wymagan obiektywnie istniejacych lub ocenianych jako
zagrozenie mozliwosci realnie istniejgcych lub ocenianych przez dang osobe (Strelau
2014: 351, por. Heszen-Niejodek 1999).

W jednej z najbardziej znanych definicji, autorstwa Richarda Lazarusa i Susan
Folkman (1984), ujmuje si¢ stres jako ,[...] okreslong relacje pomiedzy osobg a oto-
czeniem, ktora oceniana jest przez osobe jako obcigzajaca lub przekraczajaca jej zasoby
izagrazajaca jej dobrostanowi” (Lazarus, Folkman 1984, za: Strelau 2000: 470). Wydaje
sie, ze takich nadmiarowych obcigzen szczegolnie czesto doswiadczajg rodzice, a zwlasz-
cza matki dzieci dotknietych niepelnosprawnoscig intelektualng. Przede wszystkim
powodowane sg one specyficznym charakterem wymagan zwigzanych nierzadko z dtu-
gotrwalg opieka i terapia dziecka. Kumulowanie si¢ obcigzen, ograniczone mozliwosci
zmiany sytuacji, odpowiedzialnos¢ za zycie, zdrowie i samopoczucie nierzadko catko-
wicie zaleznego od nich dziecka ma istotny wptyw na dobrostan wszystkich cztonkéw
rodziny, ich wzajemne relacje i wiezi, takze z innymi, oraz na kondycje psychiczng
i rozwoj dziecka z niepetnosprawnoscia (Pisula 2007). Poziom stresu rodzicielskiego
jest uzalezniony od trzech grup czynnikéw, tj. wlasciwosci dziecka (stopien niepel-
nosprawnosci intelektualnej, temperament, osobowos¢), wlasciwosci rodzicow (pte,
wiek, wyksztalcenie, aktywnos$¢ zawodowa, osobowos¢) oraz czynnikow zewnetrznych

! Doglebnej analizy problematyki stresu dokonano, m.in. w publikacjach autorstwa Ireny He-
szen-Niejodek (1999), Jana E Terelaka (2001, 2008), Ireny Heszen (2016), Ireny Heszen, Heleny Sek
(2012, 2020), Heleny Sek i Romana Cieslaka (2023).
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(wsparcie spoleczne, stosunek otoczenia do dziecka, status socjoekonomiczny rodziny,
jakos¢ zwiazku rodzicow i klimat emocjonalny w rodzinie) (Pisula 2007: 45-46).

Dos$wiadczanie stresu rodzicielskiego dotyka w wiekszym stopniu matki dzieci
z niepelnosprawnoscia intelektualng, poniewaz to wlasnie one najczesciej porzucaja
prace zawodowa, aby zajac sie wychowaniem i rehabilitacjg dziecka. Do$wiadczajg wielu
probleméw w réznych zakresach ich macierzynskiej aktywnosci. Problemy te maja
odmienny charakter, ale prawie zawsze naruszajg ich sfere emocjonalng i obcigzaja je
psychicznie (Maciarz 2004: 38). Najwiekszy stres przezywany przez matki dzieci z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng wigze si¢ z niepokojem o przysztos¢ dziecka, jego ogra-
niczonymi mozliwo$ciami rozwoju umiejetno$ci poznawczych i przystosowawczych,
zalezno$cig od innych oraz watpliwg szansg na pelng akceptacje przez spoteczenstwo
(Pisula 2007: 56). Matki, w przeciwienstwie do ojcow, bardziej i dluzej przezywaja
diagnoze niepetnosprawnosci u dziecka. W fazie szoku i kryzysu emocjonalnego do-
minuje u nich zal i rozpacz, a pogodzenie si¢ z diagnoza jest nierzadko dlugotrwalym
procesem. Przejmujac opieke nad dzieckiem, w wymiarze zazwyczaj wiekszym niz
ojcowie, narazone s na wiele sytuacji stresowych. Uwolnienie si¢ od rozpaczy, akcep-
tacja dziecka oraz swojego macierzynstwa moze nastapic tylko w przypadku weryfikacji
oczekiwan zwigzanych z jego zdrowiem i sprawnoscig. Muszg dostrzec w dziecku inne
cechy i wartosci, ktore nie sg bezposrednio zwigzane z niepelnosprawnoscia. W przy-
padku, gdy dziecko cierpi na zaburzenia w komunikowaniu sie, zachowania czy wigzi
emocjonalnych, matka moze do$wiadcza¢ deprywacji potrzeby obdarzania jej przez
dziecko mito$cig i szacunkiem (Maciarz 2004).

Problemy emocjonalne matek dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng moga by¢
takze spowodowane negatywnym stosunkiem do nich i do dziecka oséb z najblizszego
otoczenia. Osoby te bezpodstawnie i irracjonalnie moga obwiniac je za jego niepetno-
sprawnos¢. Rowniez spoteczne otoczenie moze okazywa¢ wobec nich dystans, a nawet
nieche¢, co nasila poczucie odmiennosci i niepelnowarto$ciowosci ich macierzynstwa.
Kobiety wrazliwe emocjonalnie, introwertywne nie poszukujg wtedy pozytywnego
wsparcia, lecz zamykajg si¢ w sobie, izolujg i popadaja w stany depresyjne. Matki dzieci,
ktore nigdy sie nie usamodzielnia i przez cale zycie beda wymagaly pomocy innych,
przezywaja niepokdj o ich funkcjonowanie w dorostosci. Lepiej radza sobie z trudnymi
emocjonalnymi problemami te matki, ktore pozostajg w stabilnej malzenskiej wiezi,
maja bliskie relacje z rodzing, przyjaciéimi, sasiadami czy tez wolontariuszami, wéwczas
otrzymywana od nich pomoc oraz szeroko zakrojone wsparcie spoteczne odgrywaja
znaczacy role w tagodzeniu odczuwanego stresu (Maciarz 1993, 2004, Pisula 2007,
Otrebski et al. 2011, Kaliszewska 2017, Jazlowska, Przybyta-Basista 2019).
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Wsparcie spoteczne matek dzieci z niepetnosprawnosciami

Wsparcie spoleczne (ang. social support), pochodzace z wielu zrodet i majace rozne
formy, moze skutecznie/efektywnie minimalizowa¢ odczuwany stres przez rodziny,
a zwlaszcza matki dzieci z niepelnosprawnosciami. Doswiadczaja one bowiem, jak
juz sygnalizowano, wielu trudnosci i napie¢, z ktérymi moga sobie nie radzi¢, dlatego
dostosowane do ich potrzeb i oczekiwan wsparcie moze mie¢ niebagatelne znaczenie
dla sprostania przez nie nowym obcigzeniom i wyzwaniom zwigzanym z niepelno-
sprawnoscig dziecka w kazdej sferze Zycia - rodzinnego, zawodowego i spotecznego.
Rodzice pozbawieni pomocy moga doswiadcza¢ wielu nierzadko nasilajacych sie
problemdw, wobec ktorych czujg sie bezradni, nie s3 w stanie zapewni¢ dziecku po-
czucia bezpieczenstwa, jak tez tworzy¢ atmosfery sprzyjajacej jego skutecznej, czesto
diugotrwalej rehabilitacji. Tymczasem udzielane wsparcie spoleczne moze redukowa¢
cierpienie, poczucie winy, deprywacje potrzeb wszystkich cztonkéw rodziny, daje tez
szans¢ na satysfakcjonujgcg realizacje dotychczasowych rol spotecznych (Pisula 1998,
2007). Przy tym jego oferta powinna by¢ wysoce spersonalizowana, a wiec elastyczna
irzeczywiscie dostepna (nie pozornie), jak tez zawsze adekwatna do potrzeb, mozliwosci
i oczekiwan matek wychowujacych dzieci z niepetnosprawnosciami.

Majac powyzsze na uwadze, wypada podkresli¢, ze wsparcie spoteczne moze by¢
ujmowane/rozumiane jako uniwersalna ludzka potrzeba nawigzywania wiezi z inny-
mi, przynaleznosci do sieci spolecznych, integracji i przywigzania. W wezszym ujeciu
jego role rozpatruje si¢ w kontekscie sytuacji stresowych, np. choroby czy kryzysu
zwigzanego z niepetnosprawnoscia dziecka, gdzie istotne sg sposoby wykorzystania
sieci spolecznych w celu uzyskania pomocy (S¢k, Cieslak 2006). Pomoc rodzinie
wplywa korzystnie na jej integracje i pozwala rodzicom, a w szczeg6lnosci matkom,
na odzyskanie psychicznych i fizycznych sit niezbednych do sprawowania dtugotrwalej
opieki i uczestnictwa w procesie terapii dziecka. Nie mniej istotne jest odkrycie i akty-
wizowanie zasobow srodowiska rodzinnego, ktére moga by¢ wykorzystane w radzeniu
sobie z r6znymi problemami (Pisula 2007, Kawczynska-Butrym 2008). Tak wigc zrodla
wsparcia moga by¢ rdzne i w zalezno$ci od rodzaju i nasilenia trudnej sytuacji przynosi¢
rozne efekty. Wigzad je nalezy np. ze wsparciem najblizszej rodziny, przyjaciot, grupy
sasiedzkiej czy srodowiska pracy. W takim strukturalnym ujeciu wsparcia niebagatelne
znaczenie odgrywaja jego obiektywne i ilosciowe parametry, takie jak wielko$¢, gestos¢,
spojnos¢ i dostepnos¢ sieci pomocy dla matek. Chodzi zatem o obiektywnie istniejgce
i dostepne sieci spoteczne, w ktdrych istnieja wiezi, kontakty i stosunki przynalezno$ci.
Skutecznos$¢ takiego wsparcia zalezy przede wszystkim od dostepnosci sieci spofecznej,
jej homogenicznosci lub heterogenicznosci i zrodet mozliwej pomocy (Sek, Cieslak
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2006, Zyta, Cwirynkalo 2015). Z kolei w ujeciu funkcjonalnym bardziej istotna jest
jakos¢ relacji spotecznych w sytuacjach trudnych. Konkludujac wypada podkresli¢, ze
wsparcie spoleczne oznacza réznorodng pomoc dostepna w srodowisku zycia danej
osoby, $wiadczong przez rdzne instytucje, stowarzyszenia spoteczne oraz inne rodziny
i osoby, z ktorymi pozostaje ona w kontaktach i wieziach, ktére sg warunkiem jego
skutecznosci (Maciarz 1993, Karwowska 2007, 2008).

Ze wzgledu na tre$¢ spotecznej wymiany mozna wyrdzni¢, powiazane ze soba,
rézne formy/rodzaje wsparcia, np. emocjonalne (przekazywanie pozytywnych emocji,
podtrzymanie ,,na duchu” osoby wspieranej), informacyjne (przekazywanie informa-
¢ji, np. o nowych metodach leczenia, terapii, dostepnosci placowek medycznych czy
edukacyjnych, jak tez wlasnych do$wiadczen), instrumentalne (obejmujace réznego
rodzaju instruktaze, techniki postepowania z dzieckiem) i materialne (pomoc mate-
rialna rzeczowa i finansowa) (Sek, Cieslak 2005). Podobne formy wspierania rodzin
wychowujacych dziecko z niepelnosprawnoscia zaproponowata Aleksandra Maciarz
(1993, 2006), wyrdzniajac wsparcie psychoemocjonalne, np. porady psychologa,
pedagoga czy terapeuty, jak tez osdb z najblizszego otoczenia, aby zlagodzi¢ przezy-
cia czy stres rodzicdw, a zwlaszcza matek, zwiazany z niepelnosprawnoscia dziecka,
socjalno-ustugowe, np. pomoc materialna instytucji i stowarzyszen, dostosowanie
warunkow mieszkaniowych, zabezpieczenie sprzetu rehabilitacyjnego, jak tez wsparcie
opiekunczo-wychowawcze, np. edukacja rodzicéw, pomoc w poznaniu i zrozumieniu
potrzeb dziecka, wspolpraca z nauczycielami i specjalistami oraz rehabilitacyjne, np.
dziatania majace na celu wlaczenie rodzicow w proces leczenia dziecka, poprawiajgce
jego stan zdrowia na turnusach rehabilitacyjnych. Przywolano te formy, poniewaz ich
ujecie stanowilo inspiracje do skonstruowania narzedzia dla celéw prezentowanych
w tek$cie badan. Ze wzgledu na trudniejszg w tym zakresie sytuacje kobiet, badaniami
majacymi na celu oceng poziomu postrzeganego wsparcia spolecznego objeto matki
dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng (por. Otrebski et al. 2011).

Niepelnosprawnos¢ intelektualna

Wyjasniajac istote niepelnosprawnosci intelektualnej — ID (Intellectual Dissability),
pomijamy jej ujecie w znanych klasyfikacjach, tj. DSM-5 (Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders, Fifth Edition — 2013) i ICD-11 (International Statistical
Classification of Diseases and Related Health Problems, WHO 2022), a skupimy si¢
na koncepcie tego zaburzenia prezentowanym w najnowszym podreczniku opubli-
kowanym w 2021 roku przez Amerykanskie Stowarzyszenie Niepelnosprawnosci
Intelektualnej i Rozwojowej — AAIDD (American Association on Intellectual and
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Developmental Disabilities)>. Wypada podkredli¢, ze AAIDD jest najstarsza i najwigksza
na $wiecie interdyscyplinarng organizacjg zrzeszajaca specjalistow i inne osoby zain-
teresowane niepelnosprawnoscia intelektualng i rozwojowa, ktéra promuje postepowa
polityke, rzetelne badania, skuteczne praktyki oraz prawa oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualna i rozwojowa®. Nalezy tez doda¢, ze dzialania Towarzystwa majg nieba-
gatelny wplyw na ksztaltowanie proinkluzyjnych postaw wobec osob dotknietych ta
niepelnosprawnoscia’. Od momentu powstania w 1876 roku AAIDD opracowywalo
wytyczne dotyczgce nazewnictwa, definiowania i diagnozowania niepetnosprawnosci
intelektualnej. Przy tym pierwszy podrecznik, w ktérym przedstawiono definicje
i klasyfikacje niepelnosprawnosci intelektualnej, zostat opublikowany w 1910 roku.

W aktualnym, dwunastym juz wydaniu podrecznika pt. Intellectual Disability:
Definition, Classification, and Systems of Supports autorstwa Roberta L. Schalocka, Ruth
Luckasson i Marca J. Tassé (2021), wyja$niajac istote niepelnosprawnodci intelektual-
nej podano, ze charakteryzuje si¢ ona znacznymi ograniczeniami w funkcjonowaniu
intelektualnym i zachowaniach adaptacyjnych (umiejetnosciach przystosowawczych),
ktore obejmuje wiele codziennych umiejetnosci spolecznych i praktycznych. Ta nie-
pelnosprawnos¢ ma swoj poczatek przed 22. rokiem zycia. Przy tym funkcjonowanie
intelektualne odnosi si¢ do ogolnych zdolnosci umystowych, takich jak uczenie sie,
rozumowanie, rozwigzywanie problemow itd. Natomiast zachowanie adaptacyjne

? Nalezy zaznaczy¢, ze w poprzednim, tj. 11. wydaniu podrecznika (Schalock, Borthwick-Duffy,
Bradley et al. 2010) Intellectual Disability: Definition, Classification, and Systems of Supports, Ele-
venth Edition, AAiDD) dokonano zmiany nazwy tej niepelnosprawnosci, rugujac dotad stosowany
naznaczajacy termin — uposledzenie umystowe, przez wprowadzenie mniej pejoratywnego — niepel-
nosprawnos¢ intelektualna i wyrézniono (podtrzymano) trzy istotne kryteria jego ustalania: znaczne
ograniczenia zaréwno w funkcjonowaniu intelektualnym, jak i zachowaniu przystosowawczym
(adaptive behavior), wyrazonym w poznawczych, spolecznych i praktycznych umiejetnosciach. Te
niepetnosprawnos¢ ustalano do 18 r.z. Wskazane kryteria nie ulegly zmianie w najnowszym ujeciu
NI w podreczniku wydanym w 2021 r. z wyjatkiem kryterium wieku, ktérego granice przesunieto
do 22 r.z. Tak wigc w diagnozowaniu NI uwzglednienie poza IQ umiejetnoéci przystosowawczych
(jak zaznaczono w podreczniku z 1992 r.) i nastepnie zachowania przystosowawczego (jak zazna-
czono w podrecznikach z 2002 r. i z 2010 r.) pokazuje znaczenie petnej oceny funkcjonowania oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng we wskazanych zakresach oraz mozliwoéci ich wspierania
w spotecznej integracji i inkluzji we wszystkich sferach zycia (por. Janiszewska-Niescioruk, Sadowska
2015). Konwencja o Prawach Oséb z Niepetnosprawnosciami (Convention on the Rights of Persons
with Disabilities), sporzadzona w Nowym Jorku 13 grudnia 2006 r. Dz.U. z 25 pazdziernika 2012 r.,
poz. 1169. Polska ratyfikowala Konwencje w 2012 r.

> About AAIDD, https://www.aaidd.org/about-aaidd [20.07.2023].

* Niebagatelne znaczenie w tym zakresie ma aktualne, wielowymiarowe i ekologiczne ujmo-
wanie tej niepelnosprawnoséci, w ktorym podkreéla sie znaczenie ograniczen w funkcjonowaniu
0s6b z t3 niepelnosprawnoscig w konfrontacji z wymaganiami $rodowiska i nie mniej istotng role
zindywidualizowanego wsparcia w jego poprawie (Schalock et al. 2010, Schalock, Luckasson, Tassé
2021). Wypada dodac, ze potrzebe proinkluzyjnych dziatan na rzecz tych osob wyraznie podkreslono
w Konwencji o Prawach Oséb z Niepelnosprawno$ciami (2006, ratyfikowana przez Polske w2012 r.)
(por. Sadowska, Janiszewska-Nie$cioruk 2015).
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(zachowanie przystosowawcze), to zbiér umiejetnosci koncepcyjnych, spotecznych
i praktycznych, ktérych ludzie moga sie nauczy¢ i wykonywaé w codziennym zyciu.
Przy tym umiejetnosci koncepcyjne to jezyk i umiejetno$¢ czytania i pisania, pojecie
pieniedzy, czasu i liczb oraz samokierowanie. Natomiast umiejetnosci spoteczne to
umiejetnosci interpersonalne, odpowiedzialnos¢ spoteczna, poczucie wlasnej war-
tosci, tatwowiernos¢, naiwnos¢ (nieufno$c), rozwiagzywanie problemoéw spotecznych
oraz umiejetno$¢ przestrzegania zasad, prawa i unikania bycia przesladowanym.
Umiejetnosci praktyczne wiazg sie zas z czynnosciami zycia codziennego, umiejetno-
$ciami zawodowymi, opiekg zdrowotng, podrézowaniem, postugiwaniem si¢ pieniedz-
mi, korzystaniem z telefonu. Wypada doda¢, ze standaryzowane testy mogg okresli¢
ograniczenia w zachowaniu przystosowawczym danej osoby (Schalock, Luckasson,
Tassé 2021).

Podsumowanie teoretyczne

Bardzo korzystne dynamiczne podejscie do mozliwosci rozwoju, edukacji i rehabilitacji
0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualna, wyrazone w aktualnym wyjasnianiu istoty
tego zaburzenia, powinno jednak, na co staraly$my sie juz weze$niej wskazac, sktoni¢ do
refleksji nad waznym problemem, jakim jest efektywne wspieranie rodzicéw, a zwlasz-
cza matek dzieci dotknietych tg niepelnosprawnoscia (por. Jaztowska, Przybylta-Basista
2019). Adekwatnos¢ i zréznicowanie udzielanego im wsparcia bedzie sprzyja¢ obnizaniu
poziomu odczuwanego przez nie stresu i tym samym pozytywnie kreowac ich relacje
z dzieckiem i innymi (Kaliszewska 2017). Tym bardziej ze, jak ustalono w badaniach,
stres odczuwany przez matki dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng jest bardziej
nasilony niz u matek dzieci z innymi niepelnosprawnosciami (Pisula 2007). Podkresla
sie takze problem chronicznego doswiadczania przez nie stresu (Liberska, Matuszewska
2011). Wykazano ponadto, iz wsparcie spoleczne jest cze§ciowym mediatorem pomie-
dzy postrzeganym przez rodzicow stresem a ich dobrostanem psychicznym (badaniami
objeto 126 rodzicéw — 75 matek i 51 ojcow dzieci z zespolem Downa). Ustalono réwniez,
ze rodzice postrzegajacy swoje rodzicielstwo jako obcigzenie, zgtaszali nizszy poziom
postrzeganego wsparcia spolecznego niz rodzice, ktérzy postrzegali swoje rodzicielstwo
jako satysfakcje-szczescie. Badanie to moze by¢ pomocne w lepszym zrozumieniu roli
wsparcia spotecznego w procesie wychowania i rehabilitacji dziecka z niepelnospraw-
noécig intelektualng (Kézka, Przybyta-Basista 2016).

W kontekscie przedstawionych rozwazan celem przeprowadzonych badan byto
ustalenie zwigzku pomiedzy wsparciem spolecznym a odczuwanym stresem przez
matki dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng. Majac na uwadze dotychczasowe
badania i analizy wskazanego problemu, przyjeto zatozenie, ze: wsparcie spoleczne ujete
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globalnie, jak tez w kazdej z jego wyrdznionych form, tj. wsparcie psychoemocjonalne,
socjalno-ustugowe, opiekunczo-wychowawcze i rehabilitacyjne koreluje z poziomem
odczuwanego stresu przez objete badaniem matki.

Metoda

Badane osoby. W zrealizowanych badaniach wzielo udzial ogdtem 50 kobiet — matek
dzieci z niepelnosprawnos$ciami, ktdére uczeszczaly do placowki specjalnej w miescie
wojewddzkim. Najwiecej kobiet bylo w wieku 31-45 lat (66%), nastepnie w wieku
46-60 lat (30%). Kobiety w wieku do 30 lat i 60+ lat stanowily najmniej liczng grupe -
po 2%. Najwiecej badanych matek, bo 23 (46%) legitymowalo sie wyksztatceniem
$rednim, natomiast 13 (26%) wyksztalceniem wyzszym. Niewiele mniej, bo 10 matek
(20%) posiadato wyksztalcenie zawodowe. Najmniejsza grupe stanowily badane z wy-
ksztalceniem podstawowym — 4 (8%). Sposrdd badanych matek az 28 (56%) nie byto
aktywnych zawodowo, pozostate, tj. 22 (44%) pracowaly zawodowo. Zdecydowanie
najwiecej badanych - 36 (72%) mieszkalo z rodzina w mieécie liczacym powyzej 50 tys.
mieszkancéw. Znacznie mniej matek mieszkalo na wsi - 7 (14%) i w miastach ponizej
50 tys. mieszkancow — 7 (14%). Jezeli chodzi o sytuacje materialng rodzin z dzieckiem
z niepelnosprawnoscig intelektualna, 22 (44%) matki podaly, Ze sytuacja ich rodziny
jest dobra. Nieco mniej, bo 20 (40%) matek ocenito jg jako przecigtna. Tylko 6 (12%)
kobiet okreslilo sytuacje materialng swojej rodziny jako bardzo dobra i 2 matki (4%),
jako niewystarczajaca. Ponadto zdecydowana wigkszos¢ badanych wychowuje dziec-
ko z niepelnosprawno$cia w rodzinie petnej — 37 (74%), samotnie zas — 10 (20%).
Najmniejsza liczba kobiet — 3 (6%) wychowuje dziecko w rodzinie zrekonstruowane;j.
Interesujace sg takze dane o liczbie dzieci w rodzinie badanych kobiet; najwiecej z nich -
20 (40%) wychowywalo dwoje dzieci, jedno i troje miato 10 (20%) matek. Najmniej
matek wychowywalo czworo - 4 (8%), piecioro - 5 (10%) i sze$cioro dzieci — 1 (2%).
Réwnie interesujace s3 pozyskane od matek dane o liczbie dzieci z niepelnosprawno-
$cig w rodzinie, ich wieku Zycia, stopniu niepelnosprawnosci oraz wspdlistniejacych
u nich innych zaburzeniach. Zdecydowana wigkszos¢ matek - 39 (78%) wychowuje
jedno dziecko dotkniete niepetnosprawnoscig, 9 (18%) dwoje, a 2 (4%) troje dzieci.
Dzieci te byly w wiekszosci w wieku 13-18 lat, jak podaly 24 (48%) badane, nastepnie
w wieku 7-12 lat, jak podato 18 (36%) matek i najmniej z nich - 8 (16%) mialo dzieci
w wieku 19-23 lat. Stopien niepetnosprawnosci intelektualnej dzieci byt rézny; najwiecej
matek - 36 (72%) wychowuje dzieci z umiarkowanym i znacznym (glebszym) stopniem
tej niepetnosprawnosci, pozostale matki — 14 (28%) z lekkim jej stopniem. Innymi za-
burzeniami czy niepelnosprawnosciami, ktore wspdtwystepuja u dzieci, byly autyzm,
zespOt Downa, dziecig¢ce porazenie mdzgowe, ale takze niedostuch, atopowe zapalenie
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skory i zespot Crouzona. Podaly je odpowiednio: 15 (30%), 8 (16%), 7 (14%), 2 (4%),
1 (2%) i1 (2%) matek. Nalezy podkresli¢, ze najwiecej matek — 16 (32%) zaznaczyto,
ze u ich dzieci wystepuja takze inne niepetnosprawnosci, jednak ich nie dookreslito.

Organizacja badan. Badania zostaly przeprowadzone wéréd matek, ktorych dzie-
ci uczeszczaly do zespotu szkol specjalnych w miescie wojewddzkim. Kwestionariusze
narzedzi wykorzystane w badaniach, tj. Kwestionariusz Oceny Wsparcia Spotecznego -
KOWS, opracowany specjalnie na ich potrzeby, jak tez Skale Odczuwanego Stresu
(Perceived Stress Scale — PSS-10) w polskiej adaptacji Zygfryda Juczynskiego i Niny
Oginskiej-Bulik (2009) i Kwestionariusz wywiadu z matka dziecka z niepelnospraw-
noscig intelektualng (przygotowany rowniez na potrzeby badan), dostarczono do
wskazanej placowki w formie papierowej. Przekazane narzedzia zostaly wypetnione
przez badane matki dobrowolnie i anonimowo. Matki poinformowano, ze wyniki badan
beda stuzy¢ celom naukowym. Czas wypelnienia kwestionariuszy wynosit ok. 20 min.

Narzedzia badawcze

W realizacji badan wykorzystano dwa narzedzia, przy czym pierwsze z nich skonstru-
owano na ich potrzeby. Ponadto w celu dopelnienia analizy zmiennych - wsparcia
spofecznego i poziomu odczuwanego stresu przez matki dzieci z niepelnosprawnoscia
intelektualng, opracowano w celu pozyskania socjodemograficznych informacji kwe-
stionariusz z badanymi matkami.

W badaniach wykorzystano zatem Kwestionariusz Oceny Wsparcia Spolecznego -
KOWS, opracowany specjalnie na ich potrzeby. W pierwszym etapie tworzenia na-
rzedzia zaproponowano 64 pytania, po 16 na kazda z 4 wyréznionych skal wsparcia
spotecznego - psychoemocjonalego, socjalno-ustugowego, opiekunczo-wychowawcze-
go i rehabilitacyjnego, ktdre zostaly poddane ocenie szesciu sedziéw kompetentnych.
Nastepnie zastosowano wspotczynnik CVR, w wyniku ktorego najlepsze pozycje
(CVR =1 oraz CVR = 0,66) pozostawiono, natomiast pozycje stabsze (CVR = 0,33)
zostaly zmodyfikowane i skonsultowane z innym sedzig kompetentnym. Kolejnym
etapem opracowania narzedzia bylo przeprowadzenie badania pilotazowego, ktéorym
objeto 30 matek dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng. Kwestionariusz zawieral
32 pytania, po 8 w kazdej z czterech wyréznionych skal. Badane matki udzielaty odpo-
wiedzi, wpisujac odpowiednig cyfre, tj. 0 — nigdy, 1 — prawie nigdy, 2 - czasem, 3 — dos¢
czesto, 4 — bardzo czesto. Rzetelno§¢ w poszczegolnych skalach wynosita: wsparcie
psychoemocjonalne - alfa Cronbacha 0,65, wsparcie opiekuniczo-wychowawcze — alfa
Cronbacha 0,54, wsparcie socjalno-ustugowe - alfa Cronbacha 0,26, wsparcie rehabi-
litacyjne - alfa Cronbacha 0,57. W zwigzku z powyzszym ze skali wsparcia socjalno-
-ustugowego usunieto dwie pozycje - pytania, tj. ,,Jak czesto moze Pani liczy¢ na pomoc
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w dowiezieniu dziecka do szkoty, przychodni, zaktadu rehabilitacji?” oraz ,,Jak czgsto
Pani rodzina otrzymuje pomoc materialng ze strony Opieki Spotecznej, tj. zapomogi,
zasitki, doptata do mieszkania, refundacja obiadéw szkolnych dla dziecka?”, co pozwo-
lifo na uzyskanie zadowalajacej rzetelnosci skali, a mianowicie — alfa Cronbacha 0,51.
Poziom wsparcia spolecznego (ujetego globalnie), wsparcia psychoemocjonalnego,
wsparcia opiekunczo-wychowawczego, wsparcia socjalno-ustugowego oraz wsparcia
rehabilitacyjnego obliczano poprzez zsumowanie punktéw z 44 odpowiedzi diagno-
stycznych. Ustalono przedzialy okre$lajace poziomy wsparcia.

W celu ustalenia poziomu odczuwanego stresu przez matki dzieci z niepelnospraw-
no$ciami w badaniach wykorzystano Skale Odczuwanego Stresu (Perceived Stress
Scale — PSS-10; autorzy: Sheldon Cohen, Tom Kamarck, Robin Mermelstein 1983),
ktorej polskiej adaptacji dokonali Zygfryd Juczynski i Nina Oginska-Bulik (2009).
Kwestionariusz mierzy nat¢zenie odczuwanego stresu zwigzanego z sytuacjg zyciowg
na przestrzeni ostatniego miesigca. Skala stuzy do badania 0séb dorostych, zdrowych
i chorych. Zawiera 10 pytan, ktore dotycza roznych subiektywnych odczué zwigzanych
z problemami i zdarzeniami osobistymi, zachowaniami i sposobami radzenia sobie.
Badana osoba udziela odpowiedzi, wpisujac odpowiednig cyfre, tj. 0 - nigdy, 1 — prawie
nigdy, 2 - czasem, 3 — dos$¢ czesto, 4 — bardzo czgsto. Wyniki wahajg si¢ od 0 do 40
punktow. W celu okresélenia poziomu odczuwanego stresu ustalone zostaly przedziaty
punktowe oraz stenowe. Narzedzie przeznaczone jest do stosowania gtéwnie w celach
badawczych, ale moze by¢ takze wykorzystane w praktyce, w badaniach przesiewowych
i profilaktycznych oraz stuzy¢ do oceny efektywnosci oddzialywan terapeutycznych.
Rzetelno$¢ skali jest zadowalajaca — alfa Cronbacha waha si¢ od 0,84 do 0,86. Skala PSS-
10 w trafny sposdb mierzy subiektywne odczucia zwigzane z problemami i zdarzeniami
osobistymi oraz sposobami radzenia sobie z nimi (Juczynski, Oginiska-Bulik 2012).

Ponadto dla celéw badan opracowano Kwestionariusz wywiadu z matka dziecka
z niepelnosprawnoscia intelektualna, ktéry zawierat 11 pytan. Zadajac te pytania,
uzyskano od matek informacje na temat: 1. Wieku zycia, wyksztalcenia, aktywnos$ci
zawodowe] i miejsca zamieszkania, 2. Sytuacji materialnej i struktury rodziny, 3. Liczby
dzieci w rodzinie i liczby dzieci z niepelnosprawnosciami, 4. Wieku zycia i stopnia
niepetnosprawnosci intelektualnej dziecka oraz towarzyszacej jej innej niepelnospraw-
nosci czy zaburzenia.

Wyniki

W tabeli 1 przedstawiono statystyki opisowe dla badanych zmiennych ilosciowych:
$rednia, odchylenie standardowe, warto$¢ minimalng i maksymalng. Natomiast w celu
ustalenia zalezno$ci pomiedzy zmiennymi zastosowano analize korelacji. Przy tym
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zalozono, ze poziom istotnosci wynosi p = 0,05 i istotnos¢ statystyczna jest wtedy,
gdy p < 0,05. Do zweryfikowania rozkltadu normalnego zmiennych zastosowano test
Kolmogorowa-Smirnowa, ktorego zalozeniem jest, ze gdy poziom istotno$ci wynosi
p > 0,05, to wystepuje rozktad normalny, natomiast gdy rozkltad odbiega od normal-
nego, to poziom istotnosci wynosi p < 0,05. Analizujac wyniki przedstawione w tabeli
1, mozna zauwazy¢, ze rozktad zmiennej ,,poziom stresu’, jak tez zmiennych ,wsparcie
spoteczne”, ,wsparcie psychoemocjonalne”, ,wsparcie opiekunczo-wychowawcze”,
i ,wsparcie rehabilitacyjne” istotnie odbiega od rozktadu normalnego (p < 0,05). Tylko
zmienna ,wsparcie socjalno-ustugowe” ma rozkltad normalny.

Tabela 1. Rozktad zmiennych - poziom stresu, wsparcie spoleczne

Skale Kolmogorow-Smirnow
statystyka df p
Poziom stresu 0,13 50 0,04
Wsparcie spoleczne (ujete globalnie) 0,18 50 0,00
Wsparcie psychoemocjonalne 0,17 50 0,00
Wsparcie opiekunczo-wychowawcze 0,30 50 0,00
Wsparcie socjalno-ustugowe 0,10 50 0,20*
Wsparcie rehabilitacyjne 0,20 50 0,00

*Poprawka istotnoéci Lillieforsa.

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Poziom odczuwanego stresu (zmienna zalezna) zostal oceniony za pomoca wyniku
surowego, a takze wyniku stenowego. Jak wynika z uzyskanych danych, w ocenie matek
dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng poziom odczuwanego przez nie stresu byt
wysoki. W tabeli 2 przedstawiono statystyki opisowe poziomu stresu odczuwanego
przez badane matki.

Tabela 2. Poziom stresu odczuwanego przez matki dzieci z niepelnosprawnoscia
intelektualng mierzony Skalg Odczuwanego Stresu (PSS - 10)

Poziom stresu (PSS - 10) Wyniki surowe Wyniki stenowe
Srednia 26,32 7,72
Odchylenie standardowe 7,65 1,86
Warto$¢ minimalna 12 4
Warto$¢ maksymalna 40 10

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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Badana grupa matek dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng ocenila poziom
otrzymywanego wsparcia spolecznego (zmienna niezalezna) jako przecigtny (M =
41,56 pkt; SD = 5,84). Statystyki opisowe wsparcia spofecznego przedstawiono w tabeli 3.

Tabela 3. Ocena poziomu wsparcia spolecznego przez badane matki dzieci
z niepetnosprawnoscia intelektualng mierzonego Kwestionariuszem Oceny Wsparcia
Spolecznego (KOWS)

Wsparcie spoteczne
Srednia 41,56
Odchylenie standardowe 5,84
Warto$¢ minimalna 32,00
Warto$¢ maksymalna 58,00

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Analizujac dane - oceny poszczegoélnych rodzajéw/form wsparcia spotecznego,
nalezy zauwazy¢, ze matki dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng najwyzej oce-
nily poziom wsparcia rehabilitacyjnego (M = 28,56 pkt; SD = 3,03). Znacznie nizej od
wsparcia rehabilitacyjnego zostalo ocenione wsparcie socjalno-ustugowe (M = 6,48;
SD = 3,03) i psychoemocjonalne (M = 3,84 pkt; SD = 2,01). Najnizej badane ocenily
poziom wsparcia opiekunczo-wychowawczego (M = 2,68 pkt, SD = 3,33). W tabeli 4
przestawiono statystyki opisowe poszczegdlnych form wsparcia spolecznego w ocenie
badanych matek dzieci z niepelnosprawnoscia.

Tabela 4. Ocena poziomu poszczegdlnych form wsparcia spolecznego przez badane matki
dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng

Wsparcie spoteczne
Statystyki opisowe wsparcie . V\.zspar’cie wsl?arcie wsparcie
psychoemocjo- opiekunczo- socjalno- e
nalne -wychowawcze | -ustugowe rehabilitacyjne
Srednia 3,84 2,68 6,48 28,56
Odchylenie standardowe 2,01 3,33 3,03 3,03
Warto$¢ minimalna 1 0 1 19
Wartos¢ maksymalna 12 12 14 32

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Nastepnie, w celu ustalenia zalezno$ci pomiedzy poziomem wsparcia spotecznego
(ujetego globalnie), jak tez jego poszczegdlnych rodzajow: wsparcia psychoemocjo-
nalnego, opiekunczo-wychowawczego, socjalno-ustugowego, rehabilitacyjnego a po-
ziomem odczuwanego stresu przez badane matki dzieci z niepelnosprawno$ciami,
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dokonano analizy korelacji przy uzyciu wspétczynnika rho Spearmana. Wyniki
przedstawiono w tabeli 5.

Tabela 5. Analiza korelacji (tho Spearmana) pomiedzy wsparciem spolecznym ujetym
globalnie i jego poszczegdlnymi formami a poziomem stresu odczuwanego przez badane
matki dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng

Wsparcie Wsparcie Wspa{'cie WsParcie Wiparcie
spoleczne psycho- opiekunczo- socjalno- e
(ujete globalnie) | emocjonalne | -wychowawcze | -ustugowe rehabilitacyjne
Poziom | 18 -0,52% -0,42% -0,43* -0,04 -0,49*
stresu | p 0,00 0,00 0,00 0,80 0,00
*p < 0,05

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Odnoszac si¢ do ogdlnej oceny wsparcia spolecznego (ujetego globalnie), mozna
zauwazy¢, Ze istnieje istotne statystycznie powigzanie z poziomem odczuwanego stresu
przez badane matki dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng (r = -0,52; p < 0,05).
Korelacja pomiedzy tymi zmiennymi jest umiarkowanie silna i uyjemna. Im nizsza jest
ocena poziomu otrzymywanego wsparcia spolecznego (ujetego globalnie) przez badane,
tym wyzszy jest poziom odczuwanego przez nie stresu.

Na podstawie otrzymanych wynikéw mozna takze wnioskowad, Ze istnieje istotna
statystycznie zalezno$¢ pomiedzy wsparciem emocjonalnym a odczuwanym przez
matki poziomem stresu. Wspoétczynnik korelacji rho Spearmana wynosi r = -0,42;
p < 0,05. Korelacja jest umiarkowana (gdyz znajduje sie w przedziale 0,3-0,5) oraz
ujemna. Oznacza to, ze im mniej wsparcia psychoemocjonalnego otrzymuje rodzina
z dzieckiem z niepelnosprawnoscig intelektualng w ocenie badanych matek, tym wyzszy
jest poziom odczuwanego przez nie stresu.

Jako kolejny zbadano zwigzek pomiedzy wsparciem opiekuniczo-wychowawczym
a poziomem odczuwanego stresu przez matki. Z danych przedstawionych w tabeli 5
wynika, Ze zachodzi istotna statystycznie korelacja miedzy tymi zmiennymi (r = -0,43;
p < 0,05), ktdra jest umiarkowana (gdyz znajduje si¢ w przedziale 0,3-0,5) i ujemna.
Oznacza to, ze wraz ze spadkiem poziomu wsparcia opiekunczo-wychowawczego
wzrasta u matek poziom odczuwanego stresu.

Natomiast nie zachodzi korelacja pomiedzy wsparciem socjalno-ustugowym a po-
ziomem odczuwanego stresu przez badane matki; wspdtczynnik rho Spearmana wynosi
r=-0,04; p > 0,05. Wynik ten nie jest istotny statystycznie. Umiarkowanie silny zwigzek
zachodzi za§ pomiedzy wsparciem rehabilitacyjnym a poziomem odczuwanego stresu
przez matki, poniewaz wspétczynnik rho Spearmana wynosir = -0,49; p < 0,05. Jest to
wynik istotny statystycznie. Ujemny znak korelacji wskazuje na to, Ze im nizsze wsparcie
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rehabilitacyjne otrzymuja rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnoscia intelektualna,
tym wyzszy jest poziom odczuwalnego stresu przez badane matki.

Dyskusja wynikow

Wydaje sie, ze zrealizowane badania mogg stanowi¢ interesujace dopelnienie dotych-
czasowych analiz zwigzanych z rolg wsparcia spotecznego rodzin w procesie wycho-
wania i rehabilitacji dziecka z niepelnosprawnoscia, a zwlaszcza w obnizaniu poziomu
odczuwanego stresu przez matki, dla ktorych jest to szczegdlnie obcigzajace doswiad-
czenie (Karwowska 2003, Maciarz 2004, Pisula 2007, Otrebski et al. 2012, Jaztowska,
Przybyta-Basista 2019, Biatas 2020). Waga wskazanego problemu obliguje do weryfikacji
uzyskanych wynikéw. Jak bowiem ustalono, przyjete zalozenia w wigkszosci zostaly
potwierdzone. Pierwsze dotyczylo zwigzku pomiedzy wsparciem spotecznym (ujetym
globalnie) a poziomem stresu odczuwanego przez matki. Zalozono, ze im mniejsze
wsparcie spoleczne otrzymuje rodzina z dzieckiem z niepelnosprawnoscig intelek-
tualna, tym wigkszy poziom stresu odczuwajg matki tych dzieci. Hipoteza ta zostata
potwierdzona. Wobec niewystarczajacego wsparcia spolecznego (ujetego globalnie)
uzyskiwanego przez rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnoscig intelektualna, ktérego
poziom matki okredlity jako przecietny (zblizony do granicy z niskim), poziom stresu
odczuwanego przez matki zostal okreslony jako wysoki. Podobne wyniki uzyskata
w swoich badaniach m.in. Aleksandra Maciarz (2004). Autorka podkreslita znaczenie
wigzi wewnatrz- i zewnatrzrodzinnych oraz niedostatki wsparcia przez profesjonalistow,
ktore skutkuja zespolem ,wypalania sie sil” u matek dzieci z niepelnosprawno$ciami
(Sekutowicz 2013). Przy tym ,wsparcie nigdy nie bedzie wystarczajace, jezeli rodziny
bedg sie nadal stykaly z niezrozumieniem ich sytuacji, a osoby z niepetnosprawnoscia
ze spolecznym odrzuceniem” (Pisula 2007: 164). Druga hipoteza dotyczyta wsparcia
psychoemocjonalnego, ktorego niski poziom, jak zatozono, wigze sie z wysokim pozio-
mem stresu odczuwanego przez matki. Ta hipoteza réwniez zostata potwierdzona. Brak
mozliwoéci otrzymania wsparcia psychicznego w chwilach bezradnosci, osamotnienia,
zalamania i znieche¢cenia, czy w rozwigzywaniu probleméw natury osobistej lub ro-
dzinnej istotnie wigze si¢ z wysokim poziomem stresu odczuwanego przez matki dzieci
z niepelnosprawnoscig intelektualng (Karwowska 2003). Przy tym stres ten moze mie¢
charakter permanentny (Liberska, Matuszewska 2011, Biatas 2020). Kolejna hipoteza,
ktora zaktadala istnienie zwigzku pomiedzy wsparciem opiekuniczo-wychowawczym
a poziomem stresu odczuwanego przez matki, réwniez zostala potwierdzona. Zalozono,
ze im mniejsze wsparcie opiekunczo-wychowawcze otrzymuja rodziny z dzieckiem
z niepelnosprawnoscig intelektualna, tym wiekszy jest poziom odczuwanego przez nie
stresu. Na te kwestie juz dwie dekady temu wskazywata Malgorzata Karwowska (2003),
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ktora ustalita wzrost sSwiadomosci rodzicow w zakresie znaczenia wsparcia wychowaw-
czego udzielanego im przez specjalistow. Jednak pomimo rosngcego zainteresowania
rodzicodw tego rodzaju wsparciem i zwigkszania oferty w tym zakresie, nadal mozna
zauwazy¢ istotne braki, w wyniku ktorych najczesciej pozostaja oni sami ze swoimi
problemami, nierzadko czujac si¢ bezradni wychowawczo. W konsekwencji matki
doswiadczaty lekéw zwigzanych z opieka nad dzieckiem w dorostosci, czesto niesamo-
dzielnym i dlatego potrzebujacym pomocy innych (Maciarz 2004, Kaliszewska 2017).
Dlatego nadal bardzo wazng kwestig jest odcigzenie od opieki na dzieckiem rodzicow,
ktorzy sa przemeczeni, jak tez nierzadko sfrustrowani sposobem traktowania ich przez
specjalistow (Pisula 2007). Konieczne jest zapewnienie im opieki wytchnieniowej,
ktora umozliwi odzyskanie sif fizycznych i psychicznych niezbednych w wychowaniu
i rehabilitacji dziecka®. Hipoteza czwarta dotyczyta zalezno$ci pomiedzy wsparciem so-
cjalno-ustugowym a poziomem stresu odczuwanego przez matki. W przeprowadzonych
badaniach nie ustalono zwiazku pomiedzy tymi zmiennymi. Jedna z przyczyn moze by¢
wigksza dostepnosc¢ tej formy wsparcia, a zwlaszcza §wiadczen socjalnych uzyskiwanych
przez rodziny dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng. Takze wzrost liczby dawcow
wsparcia socjalno-ustugowego, tj. stowarzyszen i fundacji czy oséb angazujacych sie
w dzialania pomocowe na rzecz rodzin wychowujacych dziecko z niepetnosprawnoscia
mogl, jak ustalita w badaniach Karwowska (2003), mie¢ istotne znaczenie dla poprawy
sytuacji materialnej rodziny. Z kolei Ewa Pisula (2007) w swoich badaniach wskazuje na
problemy finansowe rodzin i ich zwigzek z wyzszym poziomem stresu u matek dzieci
z niepetnosprawnoscia intelektualng. Réwniez z ogdlnopolskich badan jakosciowo-ilo-
$ciowych zrealizowanych w 2017 r. na zlecenie Paiistwowego Funduszu Rehabilitacji
Osdb Niepetnosprawnych® wynika, ze osoby z niepelnosprawnoscia stanowia grupe
silnie zagrozona wykluczeniem spofecznym, biedg i ubdstwem. Zaréwno pod wzgledem
wskaznikow obiektywnych, np. zréznicowanie czy wysokos¢ dochodéw, wyposazenie
gospodarstwa, jak i deklaratywnych, np. ocena sytuacji materialnej, gospodarstwa
0s6b z niepelnosprawnoscig charakteryzuje mniej korzystna pozycja niz gospodarstwa
rodzin bez 0s6b z niepelnosprawnoscia. Przy tym, co warte podkreslenia, najwigksze

> Por. Opieka wytchnieniowa dla opiekunéw 0s6b z niepelnosprawnoscia, https://zazyciem.gov.
pl/strona/12314-opieka-wytchnieniowa-dla-opiekunow-osob-z-niepelnosprawnoscia [3.08.2023];
por. tez Ogloszenie o naborze wnioskdw w ramach programu resortowego Ministra Rodziny i Polityki
Spotecznej ,,Opieka wytchnieniowa” — edycja 2023, https://www.gov.pl/web/rodzina/ogloszenie-
o-naborze-wnioskow-w-ramach-programu-resortowego-ministra-rodziny-i-polityki-spolecznej-
opieka-wytchnieniowa---edycja-2023 [3.08.2023].

¢ Badanie potrzeb 0séb niepelnosprawnych — Projekt realizowany na zlecenie Panistwowego
Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych przez firme: Badania Spoleczne Marzena So-
chanska-Kawiecka. Termin realizacji badania: Styczen — kwiecien 2017 r., https://www.pfron.org.
pl/fileadmin/Badania_i_analizy/Badanie_potrzeb_ON/Streszczenie_badania_potrzeb_ON_wnio-
ski_rekomendacje_j_migowy.pdf [1.08.2023].



Wsparcie spoteczne w roli zasobu obnizajacego poziom stresu odczuwanego przez matki... 141

problemy finansowe maja rodziny oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng. Ustalono
ponadto, ze ponad 70% gospodarstw 0s6b z niepelnosprawnoscig ma trudnosci z za-
kupem lekarstw czy z ponoszeniem wydatkéw na opieke zdrowotna, a ponad 60%
z regulowaniem kosztow rehabilitacji. W raporcie zauwazono, ze wéréd ogétu oséb
z niepelnosprawnoscia na szczegdlng uwage w kontekscie skutecznosci i komplekso-
wosci wsparcia zastuguja przede wszystkim osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng
oraz osoby chorujace psychicznie. Oceniajgc system wsparcia, jak podano w raporcie,
osoby z niepelnosprawno$ciami uznaly, ze jest niewidoczny, zbyt skomplikowany,
sfragmentaryzowany, odindywidualizowany, odhumanizowany. Osoby te nie czuja si¢
cze$cig tego systemu, ktory oceniajg w kategoriach pomocy spotecznej, a siebie jako
petentow. Badani sygnalizowali, Ze aby ,,wej$¢ w system” i zacza¢ korzystac z jego oferty
potrzebny jest czas, wysokie kompetencje, determinacja. Pomijajac inne wskazywane
w raporcie stabosci tego systemu wypada doda¢, ze jest on takze postrzegany przez
osoby z niepetnosprawnoscia jako zbiurokratyzowany, przy jednoczesnym rozproszeniu
odpowiedzialno$ci, informacji i wymagan pomocy, ponadto zawily i niezrozumialy.
Pigta hipoteza zakladata istnienie zaleznosci pomiedzy wsparciem rehabilitacyjnym
a poziomem stresu odczuwanego przez badane matki. Zalozono w niej, ze im mniejszy
jest poziom wsparcia rehabilitacyjnego otrzymywanego przez rodziny z dzieckiem
z niepelnosprawnoscia intelektualng, tym wyzszy jest poziom stresu odczuwanego
przez matki. Uzyskane wyniki potwierdzily powyzsze zalozenie. Wprawdzie zauwa-
zalne jest pewne polepszenie poziomu wsparcia rehabilitacyjnego w zakresie udzie-
lania pomocy w opiece terapeutycznej oraz tagodzeniu zaburzen sfery emocjonalnej,
mowy i zachowania oraz w nauce dziecka (Karwowska 2003), to jednak problemem
jest dlugi okres oczekiwania na wizyte do specjalisty, wysoki koszt zakupu srodkow
pomocniczych i przedmiotéw ortopedycznych oraz lekéw dla dziecka, a takze trud-
noéci zwigzane z mozliwoscig wyjazdu na turnus rehabilitacyjny lub do sanatorium’.
W wyniku przeprowadzonych badan mozna uznac, ze wsparcie rehabilitacyjne matki
ocenily najwyzej w stosunku do pozostalych, to jednak problemy, z ktérymi borykaja
sie rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnoscia intelektualng wcigz pozostaja aktualne,
co istotnie wplywa na zwigkszenie poziomu stresu odczuwanego przez matki. Oferta
wsparcia rehabilitacyjnego w placowce ksztalcenia specjalnego, do ktorej uczeszczaty
dzieci badanych matek, jest bogata. Dzieci majg mozliwos$¢ uczestniczenia w spotka-
niach z psychologiem, pedagogiem i terapeutami (zajecia logopedyczne, rewalidacyjne,

7 Por. Badanie potrzeb oséb niepelnosprawnych — Projekt realizowany na zlecenie Panistwo-

wego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych przez firme: Badania Spoteczne Marzena
Sochanska-Kawiecka. Termin realizacji badania: Styczen — kwiecien 2017 r., https://www.pfron.org.
pl/fileadmin/Badania_i_analizy/Badanie_potrzeb_ON/Streszczenie_badania_potrzeb_ON_wnio-
ski_rekomendacje_j_migowy.pdf [1.08.2023].
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korekcyjno-kompensacyjne, integracja sensoryczna, gimnastyka korekcyjna, hipote-
rapia). Placowka organizuje réwniez raz w roku wyjazd na dwutygodniowy turnus
rehabilitacyjny. W zwiazku z tym matki mogly oceni¢ je wysoko, jednak lek o dalszy
rozwoj dziecka, szczegélnie po ukonczeniu nauki, moze si¢ wigza¢ z wysokim pozio-
mem odczuwanego stresu.

Pomimo uzyskanych wynikéw, ktére w wigkszosci potwierdzajg zalozone hipo-
tezy, badania powinny zosta¢ powtorzone, a wyniki zweryfikowane. Przyczyni si¢ to
do poszerzenia wiedzy o roli wsparcia spotecznego rodzin w procesie wychowania
i rehabilitacji dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng i jego zwigzku z poziomem
odczuwanego stresu przez matki. Przy tym w kolejnych badaniach nalezy zwiekszy¢
liczbe badanych matek, jak tez wzia¢ pod uwage odczucia ojcoéw, a dla poréwnania
uzyskanych danych uwzgledni¢ takze rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng uczeszczajacych do szkot integracyjnych i ogolnodostepnych. Wydaje sie to
konieczne w kontekscie aktualnie upowszechnianej inkluzji edukacyjnej i spotecznej
0s6b z niepelnosprawnosciami, ktora kreuje nowe mozliwosci wspierania tych oséb,
jak tez ich rodzin (por. Janiszewska-Nie$cioruk, Niescioruk 2022).
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