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COGNITIVE SUPPORT OF PARENTS OF A CHILDREN WITH DISABILITIES.
SALUTOGENETIC PERSPECTIVE

Streszczenie: Sytuacja zyciowa rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoséciami jest niezwykle trudna,
wymaga wsparcia ekonomicznego, spolecznego oraz psychicznego. Rodzice staja przed wyzwa-
niem zaspokojenia specyficznych potrzeb zyciowych i rozwojowych dziecka z niepelnospraw-
noscig, dostosowania swojego dotychczasowego zycia (matzenskiego, rodzinnego, spotecznego,
zawodowego) do nowej sytuacji oraz adaptacji do kolejnych wyzwan wynikajacych z posiadania
i wychowania dziecka niepelnosprawnego. Adaptacja do sytuacji zyciowej zwigzanej z niepelno-
sprawnoscia dziecka to proces, w ktorym niezmiernie istotna role pelnia zasoby osobowe, rodzinne
i spoteczne rodzicéw. Kolejne lata niosg ze sobg inne, nie mniej trudne wyzwania wynikajace z: (1)
stanu zdrowia dziecka oraz jego potrzeb psychofizycznych, (2) funkcjonowania i radzenia sobie
rodziny oraz (3) stalego poziomu stresu i mobilizacji (Obuchowska, 2008). Rodzina z dzieckiem
niepelnosprawnym potrzebuje wielu rodzajéow wsparcia: emocjonalnego, poznawczego, duchowe-
go, materialnego i instrumentalnego. W tym artykule zostanie przeanalizowana kwestia wsparcia
rodzicow dzieci niepelnosprawnych, zwlaszcza wsparcia poznawczego, w paradygmacie salutoge-
netycznym.

Stowa klucze: niepelnosprawnos¢, wsparcie, rodzina, poczucie koherencji.

Abstract: The life situation of parents of children with disabilities is extremely difficult, requires
economic, social and mental support. Parents face the challenge of satisfying the specific life and
development needs of a child with disability, adjusting their previous life (marital, family, social,
professional) to a new situation and adapting to subsequent challenges resulting from having and ra-
ising a disabled child. Adaptation to a life situation related to a child’s disability is a process in which
the personal, family and social resources of parents play an extremely important role. The following
years bring with them other, nevertheless difficult challenges resulting from: (1) the child’s health
condition and his psychophysical needs, (2) family functioning and coping, and (3) constant stress
and mobilization (Obuchowska, 2008). The family with a child with disability needs many kinds of
support: emotional, cognitive, spiritual, material, and instrumental. In this article the issue of the
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support of parents of children with disabilities, especially cognitive support, will be carried out in
the salutogenetic paradigm.

Keywords: disability, support, family, sense of coherence.

Wprowadzenie

Rodzice dziecka z niepelnosprawnoscia potrzebuja bez watpienia odpowied-
niego wsparcia ze wzgledu na sytuacje, w jakiej si¢ znalezli. Zdaniem Heleny Sek
bez wparcia bedg nieustannie doswiadcza¢ stresu wynikajacego z nieradzenia so-
bie z sytuacja zyciowg'. Adaptacja do niej jest procesem, w ktorym niezmiernie
istotng role pelnia zasoby osobowe, rodzinne i spoleczne rodzicéw. Aaron Anto-
novsky wielokrotnie podkreslal role zasobéw osobowych i zewnetrznych, z ktd-
rych czlowiek moze skorzysta¢ w procesie radzenia sobie z sytuacja nows, trud-
ng lub konfliktowa®. Kolejne lata niosg ze sobg inne, nie mniej trudne wyzwania
wynikajace z: (1) stanu zdrowia dziecka oraz jego potrzeb psychofizycznych, (2)
funkcjonowania i radzenia sobie rodziny oraz (3) stalego poziomu stresu i mobili-
zacji. Rodzice stojg przed zadaniem uporania si¢ z konsekwencjami tej szczegélnej
sytuacji zyciowej — kryzysy malzenskie, problemy zdrowotne rodzicéw (psychicz-
ne i fizyczne), trudnosci adaptacyjne, problemy z uzyskaniem wsparcia, pojawiaja
sie objawy wypalenia (obojetnos¢, apatia, agresja, bezsilnos¢, bezsenno$¢) wyni-
kajace z doswiadczania przewleklego, bardzo trudnego do przepracowania stresu
zyciowego®. Bez réznego rodzaju wsparcia spolecznego trudniej bedzie rodzinie
posiadajacej dziecko z niepelnosprawnoscig poradzi¢ sobie z wyzwaniami na
przestrzeni zycia®.

Pojecie i zakres wsparcia spotecznego

Problematyka wsparcia spotecznego jest od lat szeroko omawiana z punktu wi-
dzenia réznych dyscyplin naukowych: psychologia, pedagogika, socjologia. Stad
wynika trudnos$¢ przyjecia definicji, ktora jednoznacznie okreslataby, czym ono

1

H. S¢k, Wypalenie zawodowe. Przyczyny, mechanizmy, zapobieganie, Wydawnictwo PWN, War-
szawa, 2012.

* A. Antonovsky, Rozwiklanie tajemnicy zdrowia, Wydawnictwo IPiN, Warszawa, 2005, s. 34.

> Ch. Maslach, M. Leiter Prawda o wypaleniu zawodowym. Co robi¢ ze stresem w organizacji, Wy-

dawnictwo PWN, Warszawa, 2011 oraz A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych,
[w]: I. Obuchowska, Dziecko niepetnosprawne w rodzinie, Wydawnictwo WSiP, Warszawa, 2008,
s. 543.

* A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych, [w]: I. Obuchowska, Dziecko niepetno-
sprawne w rodzinie, Wydawnictwo WSiP, Warszawa, 2008, s. 18 - 20, A. Antonovsky, Rozwiklanie
tajemnicy zdrowia, Wydawnictwo IPiN, Warszawa, 2005.
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jest’. Analizujac definicje wsparcia takich autoréw jak Sek®, Helena Sek i Roman
Cieslak’, Mikolaj Winiarski®, Stanistaw Kawula®, Zofia Kawczynska-Butrym,' na
potrzeby niniejszej pracy sformutowano definicje wsparcia jako: pomocy udziela-
nej jednostce w sytuacji problemowej. Pomoc ta moze by¢ jednorazowa lub stala,
jednostronna lub dwustronna i obejmowa¢ wymiane materialng, informacyjna,
instrumentalng (w $wiadczeniu ustug), emocjonalng i duchowa. Moze by¢ udzie-
lana przez osoby, instytucje i organizacje.

W literaturze przedmiotu wyrdznia si¢ wiele rodzajow wsparcia spotecznego,
ze wzgledu na rdézne kryteria brane pod uwage. Najczesciej wyrdznia sie dwie
kategorie: formalng i nieformalng. Wsparcie formalne przyjete jest w zalozeniach
statutowych réznych organizacji, instytucji i stowarzyszen, natomiast nieformal-
ne nastgpuje w sposob naturalny i najczesciej dotyczy najblizszego srodowiska
spolecznego: rodziny, przyjaciol, znajomych. Wsparcie mozna tez podzieli¢ na
profesjonalne i nieprofesjonalne: to pierwsze realizuja specjalisci danej dziedziny,
drugie - $wiadczone jest przez osoby nieposiadajace kierunkowych kompetencji
zawodowych''. Ze wzgledu na zawarto$¢ wymiany spolecznej mozna wyréznic
rézne treSciowo rodzaje wsparcia. Najczesciej wyrdznia si¢ wsparcie emocjonal-
ne, informacyjne, instrumentalne, rzeczowe (materialne) oraz duchowe'?. Pierw-
sze z nich - emocjonalne — ma budowac¢ poczucie bezpieczenstwa, przekazywac
emocje podtrzymujace, redukujace lek i cierpienie. Wsparcie informacyjne ma na
celu lepsze zrozumienie sytuacji przez potrzebujacego, mozliwosci rozwigzania

5 Z. Kawczyniska-Butrym, Niepelnosprawnos¢ - specyfika pomocy spotecznej, Wydawnictwo Slask,
Katowice 1998, s. 87

6

H. S¢k, O wieloznacznych funkcjach wsparcia spotecznego, [w:] L. Cierpiatkowska, H. S¢k (red.),
Psychologia kliniczna i psychologia zdrowia, Wydawnictwo Fundacji Humaniora, Poznan 2001, s. 14.

7 H. S¢k, R. Cieslak, Wsparcie spoleczne — sposoby definiowania, rodzaje i Zrodta wsparcia, wybrane
koncepcje teoretyczne, [w:] H. S¢k, R. Cieslak (red.), Wsparcie spoleczne, stres i zdrowie, Wydawnic-
two PWN, Warszawa 2004, s. 14.

8 M. Winiarski, Pedagogika spoteczna humanistycznie zorientowana, [w:] S. Kawula (red.), Peda-
gogika spoteczna. Dokonania - aktualnosci - perspektywy, Wydawnictwo Adam Marszalek, Torun
2002, s. 72-73

° S. Kawula, Czlowiek w relacjach socjopedagogicznych. Szkice o wspdtczesnym wychowaniu, Wy-

dawnictwo Akapit, Torun 1999, s. 340.

10 7. Kawczynska-Butrym, Niepelnosprawnosé - specyfika pomocy spotecznej, Wydawnictwo Slask,
Katowice 1998, s. 114-115.

"' M. Karwowska, Rodzice w trudnej sytuacji wychowania dziecka niepetnosprawnego intelektualnie,

[w:] Z. Janiszewska-Niescioruk (red.), Sfery zycia 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng, Oficyna
Wydawnicza Impuls, Krakéw 2005, s. 17-18.

2 H. Se¢k, R. Cieslak, Wsparcie spoleczne — sposoby definiowania, rodzaje i Zrodla wsparcia, wybrane

koncepcje teoretyczne, [w:] H. S¢k, R. Cieslak (red.), Wsparcie spoleczne, stres i zdrowie, Wydawnic-
two PWN, Warszawa 2004, s. 19.
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kryzysu, budowanie wiedzy osoby o tym, jak i gdzie poszukiwa¢ wsparcia, pomo-
cy oraz jak mozna sobie radzi¢. Wsparcie instrumentalne bardzo czesto przyjmu-
je forme instruktazows, osoba potrzebujgca otrzymuje wskazéwki, instrukcje np.
gdzie si¢ udac i co nalezy zrobi¢. Takie wsparcie ma ulatwi¢ osobie poradzenie so-
bie w sytuacji nowej, trudnej lub konfliktowej. Ma charakter dyrektywny. Wspar-
cie rzeczowe wigze sie z przekazaniem konkretnych dobr osobie potrzebujace;.
Przyja¢ moze forme pomocy materialnej lub finansowej. Wsparcie duchowe ma
za zadanie pomdc osobie w zrozumieniu swojego polozenia w kontekscie egzy-
stencjalnym, udzielenie wsparcia poprzez odwotanie si¢ do okreslonych wartosci,
idei i wierzen osoby potrzebujace;j®’.

Wsparcie spofeczne to zjawisko udzielania pomocy jednostce lub grupie, kto-
ra jej oczekuje, gdyz jest zagrozona lub znalazta si¢ w trudnej sytuacji Zyciowe;.
Jego istota s3 wzajemne relacje miedzyludzkie, zaufanie wobec osoby udzielajacej
pomocy, jak i osoby jej oczekujacej, oraz bezinteresownos¢. Wsparcie odnosi sie
do kazdego aspektu zycia codziennego, ktdry sprawia trudnosci danym osobom.
Moze by¢ réznorodnie definiowane, na co wskazuje Witold Janocha, podajac
rézne jego ujecia: (1) pomoc w sytuacji, gdy dana jednostka lub grupa nie moze
samodzielnie przezwyciezy¢ danego problemu; (2) pomoc osobom, ktére potrze-
buja odzyska¢ réwnowage psychiczna, a takze zapobieganie sytuacjom, ktére mo-
glyby ja zaburzy¢; (3) udzielanie informacji, ktére ksztaltuja w jednostce lub gru-
pie poczucie, iz znajduja si¢ pod opieka, funkcjonuja jak czlonek spoteczenstwa,
gdzie wystepuja wzajemne zobowigzania; (4) dostarczanie oraz wymiana zasoboéw
w interakcjach spotecznych, ktére moga by¢ istotnymi formami wsparcia. Z kolei
wedlug Wandy Bandury-Madej wsparcie spoleczne to ,,otrzymywanie pomocy ze
strony znaczacych, a bliskich 0séb lub instytucji, w formie emocjonalnego wspar-
cia, praktycznej pomocy, rady i informacji™'*.

Nalezy réwniez doda¢, iz o ,wsparciu spotecznym moéwimy na ogol, gdy
pomiedzy jednostka a pewng osoba (grupa ludzi) nastepuje wystarczajace po-
znanie sytuacji i zblizenie, celem udzielenia jednostronnego lub wzajemne-
go wsparcia. Sie¢ wsparcia mozna tworzy¢ w ramach najblizszej rodziny, gro-
na przyjaciol i krewnych, podejmujacych je wolontariuszy, grona specjalistow
(np. lekarzy, psychologéw, pedagogéw, pracownikéw socjalnych), jak réwniez
odpowiednich instytucji i stowarzyszen podejmujacych dzialania zaréwno na

3 H. S¢k, R. Cieslak, Wsparcie spoleczne - sposoby definiowania, rodzaje i Zrodla wsparcia, wybrane
koncepcje teoretyczne, [w:] H. Sek, R. Cieslak (red.), Wsparcie spoleczne, stres i zdrowie, Wydawnic-
two PWN, Warszawa 2004, s. 21.

14

W. Bandura-Madej, Wybrane zagadnienia interwencji kryzysowej, [cyt. za:] K. Cwirynkalo, A.
Zywanowska, Wieloaspektowos¢ wsparcia spotecznego rodzin wychowujgcych dziecko niepetnospraw-
ne, [w:] G. Kwasniewska, A. Wojnarska (red.), Aktualne problemy wsparcia spolecznego 0séb niepet-
nosprawnych, Wydawnictwo UMCS, Lublin 2004, s. 75.
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rzecz osob pelno-, jak tez niepetnosprawnych'”. Istotne jest by pomoc, wspar-
cie, ktore otrzymuje rodzina z dzieckiem z niepelnosprawnoscia, spetniala ich
oczekiwania, a przede wszystkim potrzeby. Wsparcie spoleczne jest interakcja
spoteczng'® podejmowana w sytuacji krytycznej, trudnej zyciowo i ma ono cha-
rakter intencjonalny. Zatem jest zalezne od obu stron - biorcéw pomocy, jak
i dawcow. Mozna je rowniez podzieli¢ na: spostrzegane, ktére dotyczy wiedzy
i przekonania czlowieka o dostepnosci i mozliwosci otrzymania wsparcia, co
z kolei warunkuje poczucie przynaleznosci lub osamotnienia, oraz otrzymywa-
ne, ktére mozna rozpatrywaé¢ dwojako - jako wsparcie obiektywne (wsparcie
pozadane a wsparcie dostarczone) i wsparcie subiektywne (zgodnos$¢ wsparcia
oczekiwanego z otrzymywanym)"’.

Wsparcie informacyjne rodzicéw dzieci z niepetnosprawnosciami

Wsparcie udzielane rodzicom dziecka z niepelnosprawnoscig musi by¢ wielo-
aspektowe i wielowymiarowe, tzn. musi by¢ ono wyrazone poprzez wsparcie: (1)
emocjonalne, ktére polega na tworzeniu wiezi, wzajemnego zaufania, akceptacji
i troski poprzez komunikaty werbalne i niewerbalne; (2) materialne, polegajace
na wsparciu finansowym; (3) instrumentalne, ktére dotyczy $wiadczenia ustug,
zabiegdw na rzecz oséb potrzebujacych, ktére utatwia lub poprawia sytuacje trud-
na zyciowo, a takze polega na zaopatrzeniu danej osoby w niezbedne umiejetno-
$ci; (4) informacyjne, przejawiajace sie w udzielaniu porad, wskazéwek, infor-
macji niezbednych do zrozumienia np. niepetnosprawnosci dziecka; istotna jest
réwniez wymiana do$wiadczen, wspolnych spostrzezen; (5) wartosciujace, ktore
polega na akceptacji, docenieniu potencjatu danej osoby przy pomocy komunika-
tow werbalnych i niewerbalnych; (6) duchowe, ktére odnosi si¢ do sfery duchowej
czlowieka; polega na ukazywaniu roli cierpienia w zyciu cztowieka, a nastepnie
nadawaniu sensu tym doswiadczeniom'®.

Badania nad wsparciem spolecznym, mimo ze trwaja od kilkudziesieciu lat,
s caly czas na etapie weryfikowania istniejacych hipotez i stawiania nowych.

5 E.M. Minczakiewicz, Wsparcie spoteczne rodzin postawionych wobec dylematu narodzin dziec-

ka z zespolem Downa i wyzwan zwigzanych z jego wychowaniem, [w:] M. Piorunek (red.), Pomoc
- wsparcie spoleczne — poradnictwo. Od teorii do praktyki, Wydawnictwo Adam Marszalek, Torun
2014, s. 454.

' Zob. H. Sek, R. Cieslak, Wsparcie spoleczne — sposoby definiowania, rodzaje i Zrédla wsparcia,
wybrane koncepcje teoretyczne, [w:] H. Sek, R. Cieslak (red.), Wsparcie spoleczne, stres i zdrowie,
Wydawnictwo PWN, Warszawa 2004, s. 14.

7" H. Sek, R. Cieslak (red.), Wsparcie spoleczne, stres, zdrowie, [cyt. za:] . Szymanowska, Rodzina
z dzieckiem niepetnosprawnym. Pomoc i wsparcie, Wydawnictwo Trans Humana, Bialystok 2008, s. 63.

18

Zob. Z. Kawczynska-Butrym, Niepetnosprawnos¢ - specyfika pomocy spotecznej, Wydawnictwo
Slqsk, Katowice 1998, s. 86-90.
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W zwigzku z tym stale istnieje potrzeba prowadzenia nowych badan na ten
temat”. Aktualne jest wciaz zagadnienie informowania rodzicéw o niepelno-
sprawnosci dziecka. W okresie prenatalnym najwieksze znaczenie ma wilasciwa
opieka potoznicza i diagnostyka prenatalna. Badania prenatalne umozliwiaja
przygotowanie si¢ na narodziny dziecka z niepelnosprawnoscig. Niektdrzy ro-
dzice otrzymujg wsparcie juz na tym etapie, wiekszo$¢ jednak jest pozostawiona
sama sobie®. Lekarz, personel medyczny, psycholog, pedagog wspdtpracujacy
ze szpitalem powinni stanowi¢ pierwsza grupe wsparcia dla rodzicow dziecka
z niepelnosprawnoscig*. Monica J. Hasnat oraz Peter Graves wskazali, ze pod-
czas przekazywania diagnozy o niepelnosprawnosci dziecka lekarze powinni
bra¢ pod uwage charakterystyczne cechy rodzicow, takie jak: stan emocjonal-
ny, inteligencja, wyksztalcenie, podejrzenia, zapotrzebowanie informacyjne,
trudnosci jezykowe, roznice kulturowe, religijne, oczekiwania rodzicéw wobec
dziecka, czynniki socjoekonomiczne oraz doswiadczenia z niepetnospraw-
no$cig”?. Model udzielania rodzicom informacji o mozliwosciach wsparcia
powinien by¢ tréjwymiarowy. Pierwszy wymiar to przekazywanie zwiezlych,
rzeczowych, prostych informacji na temat wsparcia lokalnego, drugi — to udo-
stepnianie rodzicom informatordw, literatury, a trzeci stanowig rozmowy z pra-
cownikami instytucji udzielajacych wsparcia®. Pomoc rodzicom powinna by¢
szybka, calodobowa i oparta na $cistej wspolpracy z oddzialami potozniczo-gi-
nekologicznymi*.

Na podstawie badan przeprowadzonych w roku 2009 wsréd rodzicow dzieci
z niepelnosprawnoscig wyrézniono nastepujace oczekiwania matek i ojcéw wo-
bec pomocy psychopedagogicznej: przekazanie pierwszej informacji na temat

¥ H. Sek, R. Cieslak, Wsparcie spoleczne — sposoby definiowania, rodzaje i Zrodta wsparcia, wybrane
koncepcje teoretyczne, [w:] H. S¢k, R. Cieslak (red.), Wsparcie spoleczne, stres i zdrowie, Wydawnic-
two PWN, Warszawa 2004, s. 9.

» T. Tymstra, J. Bosboom, K. Bouman, Prenatal diagnosis of Down’s syndrome: Experience of wom-
en who decided to continue with the pregnancy, ,,International Journal of Risk & Safety in Medicine’,
2004, 16, s. 91-96.

2 D. Lakomy, M. Trojanska, Wezesna pomoc dziecku glegbiej uposledzonemu umystowo i jego rodzi-

nie, [w:] J. Pilecki (red.), Usprawnianie, wychowanie i nauczanie oséb z glebszym uposledzeniem umy-
stowym, Wydawnictwo Naukowe Uniwersytetu Pedagogicznego w Krakowie, Krakow 2002, s. 34.

2 M.J. Hasnat, P. Graves, Disclosure of developmental disability: A study of parent satisfaction and
the determinants of satisfaction, ,,Journal of Pediatrics and Child Health” 2000, 36, s. 29-35.

# W. Mitchell, P. Sloper, Information that informs rather than alienates families with disabled
children: Developing a model of good practice, ,Health and Social Care in the Community” 2002,
20, s. 80.

2 G. Kwasniewska, A. Wojnarska, Pomoc rodzinie dziecka niepetnosprawnego — wybrane kierunki

oddzialywan, [w:] G. Kwasniewska, A. Wojnarska (red.), Aktualne problemy wsparcia spolecznego
0s6b niepetnosprawnych, Wydawnictwo UMCS, Lublin 2004, s. 185.
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niepetnosprawnosci dziecka obojgu rodzicom jednoczesnie; zwiekszenie liczby
0s6b pracujacych w poradniach; rozszerzenie oferty poradni specjalistycznych;
skrocenie czasu oczekiwania na porade; zwiekszenie wspotdziatania i wspolpracy
wszystkich instytucji zajmujacych sie dzieckiem i rodzina; pomaganie calej rodzi-
nie, a nie tylko osobie z niepelnosprawnoscia; dostarczanie materiatéw pomoc-
niczych do pracy z dzieckiem; spotykanie si¢ z dzieckiem w domu®. Za$§ w ba-
daniach Rosany Burton-Smith i jej wspotpracownikéw okreslono najwazniejsze
potrzeby opiekunéw 0séb z niepelnosprawnoscia. Badani najczesciej (85%) zgta-
szali potrzebe uzyskania informacji, przede wszystkim na temat ustug specjali-
stycznych, form mieszkalnictwa dla osob z niepelnosprawnoscia w przyszlosci,
a takze mozliwosci pomocy finansowej, $wiadczen i instytucji udzielajacych tego
typu wsparcia®.

Na podstawie wyzej wskazanych wynikéw badan Janocha wymienit postulaty
0s06b z niepelnosprawnoscia i ich rodzicéw, majace na celu poprawienie mozliwo-
$ci korzystania z pomocy instytucji i organizacji. Sg to m.in.: postulat ulepszenia
przekazdéw i informacji, takze przez media (66% badanych) - informacje powinny
by¢ formulowane w sposéb zrozumialy dla 0séb z niepetlnosprawnoscia i ich ro-
dzin, a takze osob stabo wyksztalconych; zwiekszenie zainteresowania instytucji
charytatywnych osobami potrzebujacymi pomocy, aby instytucje te wychodzity
naprzeciw oczekiwaniom, a nie czekaly na inicjatywe oséb potrzebujacych (18%
badanych); poprawa kwalifikacji personelu (9%), polepszenie kontaktow persone-
lu instytucji charytatywnych z osobami potrzebujacymi pomocy, zeby byli zorien-
towani merytorycznie, instruowali, jakie nalezy dostarczy¢ dokumenty, zaswiad-
czenia itd.”” Janocha zwrdcit réwniez uwage, ze bardzo duza potrzeba pomocy
informacyjnej w zakresie mozliwosci uzyskania wsparcia, przede wszystkim ma-
terialnego, wystepuje w rodzinach z trudng sytuacjg finansowa, ktérych nie sta¢
na prywatng rehabilitacje. Niezbedne s3 wowczas informacje o dofinansowaniach
i programach wsparcia dla 0s6b z niepelnosprawnoscia™.

Niepelnosprawnos¢ dziecka uderza nie tylko w samo dziecko, ale takze w cala
rodzing, ktéra musi zmieni¢, przeorganizowa¢ dotychczasowy styl zycia, warto-
$ciowac to, co dla nich jest teraz najwazniejsze. W sytuacji, w jakiej si¢ znalezli,

» B. Wotosiuk, Pomoc rodzinie dziecka o specjalnych potrzebach edukacyjnych, [w:] M. Bialas (red.),
Specjalne potrzeby niepetnosprawnych, Wydawnictwo Arson, Krakow 2011, s. 60.

% R. Burton-Smith, K.R. McVilly, M. Yazbeck, T.R. Parmenter, T. Tsutsui, Service and support needs
of Australian carers supporting a family member with disability at home, ,,Journal of Intellectual and
Developmental Disability” 2009, 34(3), s. 239-247.

¥ W. Janocha, Rodzina z osobg niepelnosprawng w spolecznym systemie wsparcia, Wydawnictwo
Jednoé¢, Kielce 2009, s. 95-99.

2 'W. Janocha, Rodzina z osobg niepelnosprawng w spoltecznym systemie wsparcia, Wydawnictwo
Jedno$¢, Kielce 2009, s. 107 - 108.
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oczekujg réwniez pomocy od innych osoéb, instytucji, ktére owa pomoc oferuja.
Ponizej zostaly zaprezentowane wyniki badan, ktére dotyczyly sieci wsparcia ro-
dziny z osobg z niepelnosprawnoscia.

Przeprowadzone przez Janusza Kirenko® badania dotyczace wsparcia spo-
tecznego uzyskiwanego przez rodziny z dzieckiem z dysfunkcjami wykazaly, iz
wsrod osob (tzw. sieci wsparcia), ktére udzielaja najwigkszego wsparcia, znalazty
sie osoby znaczace, czyli: rodzina, malzonek, koledzy i przyjaciele. Mniejsza role
odgrywaly z kolei takie osoby jak: sasiedzi, terapeuci, ksi¢za i inni. Wyniki badan
wykazuja, iz badane rodziny najwiecej wsparcia otrzymywaty od partneréw (mat-
zonkdéw), co wykazalo duzg spdjnos¢ zwigzkéw. Natomiast rodzina, ktora jest sze-
roko reprezentowana przez blizszych i dalszych cztonkow, udzielata zréznicowa-
nego wsparcia — blizsi udzielali wsparcia na wyzszym poziomie niz reprezentanci
dalszej rodziny. W przypadku terapeutéw, specjalistow poziom wsparcia, jakiego
udzielali, byl na wysokim poziomie. Zaznaczono, iz istniejg bariery instytucjo-
nalne, ktére utrudniajg kontakt, lecz mimo to pomoc z ich strony jest efektywna
i fachowa. Mniejsza role odgrywali tutaj sgsiedzi badanych rodzin z osoba z nie-
pelnosprawnoscia. Kirenko dobral takze grupe poréwnawczg, w ktérej znalazty
sie rodziny z dzieckiem petlnosprawnym. Z przedstawionych danych wynikalo, iz
wsparcie spoleczne otrzymywane przez rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym
jest podobne (nie ma w nim istotnych réznic) do tego otrzymywanego przez ro-
dziny z dzieckiem prawidlowo rozwijajacym sie. Wyzszy poziom wsparcia w za-
kresie pomocy, emocji i afirmacji uzyskaly rodziny z grupy poréwnawczej (ro-
dziny z dzieckiem pelnosprawnym). Natomiast w kwestii czgstotliwo$ci kontaktu
i dlugosci trwania wyzsze wyniki uzyskaty rodziny z dzieckiem z niepelnospraw-
noscig. Moze to wskazywa¢ na fakt, iz mimo czgstego kontaktu nie zaspokaja-
ja one potrzeb rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoscia, a takze nie spelniaja
oczekiwan tych rodzin.

Istotng kwestia w tychze badaniach byta diagnoza instytucjonalnych form
wsparcia. Badania wykazaly, ze najwigksze znaczenia maja instytucje rzadowe,
a mniejsze organizacje pozarzagdowe®. Wedlug badanych instytucja, ktdra ofero-
wala najwieksze wsparcie spoteczne, to Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych (PFRON). Kolejno byly wskazywane takie instytucje jak:
powiatowe centra pomocy rodzinie (PCPR), miejski osrodek pomocy rodzinie
(MOPR), gminny o$rodek pomocy spotecznej (GOPS), miejski osrodek pomocy

¥ J. Kirenko, Wsparcie spoleczne rodzin z dzieckiem niepetnosprawnym i jego uwarunkowania, [w:]
D. Kornas-Biela (red.), Rodzina: Zrédlo zycia i szkota mitosci, Towarzystwo Naukowe KUL, Lublin
2000, s. 387-389.

30 Zob. K. Cwirynkalo, A. Zywanowska, Wieloaspektowos¢ wsparcia spolecznego rodzin wychowujg-
cych dziecko niepetnosprawne, [w:] G. Kwasniewska, A. Wojnarska (red.), Aktualne problemy wspar-
cia spotecznego 0s6b niepetnosprawnych, Wydawnictwo UMCS, Lublin 2004, s. 75-82.
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spotecznej (MOPS). Respondenci wskazywali, iz niski poziom wsparcia uzyskuja
od instytucji pozarzadowych, np. Caritas. Wedlug oséb badanych przeszkodami
w uzyskiwaniu wsparcia spotecznego od danych instytucji jest brak informacji na
temat ofert i mozliwosci wsparcia oraz zbyt duzo formalnosci — ogdlnie panujaca
biurokracja. Barierg dla respondentéw jest takze zbyt duza odleglos¢ do danych
instytucji oraz brak przychylnosci ze strony pracownikéw instytucji. Znaczaca
role w sieci wsparcia spolecznego odgrywa blizsza i dalsza rodzina oraz przy-
jaciele. Kolejng pozycje zajeli sasiedzi, lekarze, ksieza oraz pracownicy socjalni
i wolontariusze. Najblizsza rodzina wedlug badanych zapewnia najszersza pomoc
i jest pewnym zrodlem wsparcia; odgrywa réwniez znaczaca role, jesli chodzi
o zaufanie i niezawodno$¢ pomocy.

Kolejne badania, przeprowadzone przez Elzbiete Mari¢ Minczakiewicz*', do-
tyczyly wsparcia spolecznego udzielanego rodzinie wychowujacej dziecko z ze-
spolem Downa. Tak jak we wczedniej prezentowanych badaniach na wysokim
miejscu 0sdb udzielajacych wsparcia spolecznego uplasowali sie: dalsza rodzina
i krewni, sgsiedzi, znajomi, terapeuci oraz wolontariusze, nastepnie pracownicy
socjalni i psycholodzy. Natomiast satysfakcji nie przynosito wsparcie udzielane
przez lekarzy specjalistow. Czgs$¢ z rodzin objetych badaniami nie byta w pelni
zadowolona z oferowanych form pomocy, gdyz nie byly one wystarczajace. Swoje
niezadowalanie argumentowano tym, iz osoby deklarujace che¢ niesienia pomo-
cy odmawialy opieki nad dzieckiem, nie byly dyspozycyjne itp. Badane rodzi-
ny podawaly, ze w chwilach trudnych Zyciowo najwiekszego wsparcia udzielali
malzonkowie, partnerzy, babcie dziecka, przyjaciele, sasiedzi. Wszystkie badane
rodziny oczekiwaly specjalistow, ktérzy beda dyzurowa¢ calodobowo, udzielaé
stalego wsparcia w momencie, gdy pojawi si¢ trudnos¢, z ktéra nie beda mogli sa-
modzielnie sobie poradzi¢. Rodzice oczekiwali réwniez okoliczno$ciowej pomo-
cy i kontaktu ze specjalistami w wyjatkowych sytuacjach (np. zalatwienia spraw
w urzedach). Deklarowano takze chec¢ organizowania i spotykania si¢ w klubach
dla rodzicéw i dzieci z niepelnosprawnoscia, co pozwoliloby na wymiane do-
$wiadczen, porady, poznanie nowych metod pracy z dzieckiem z dysfunkcjami
oraz ,wygadanie si¢”. Badane rodziny uwazaly, ze istotng dla nich kwestig jest
istnienie bankéw wymiany bezdewizowej, ktora polega na wymienianiu si¢ za-
bawkami, sprzetem rehabilitacyjnym, odziezg itp.

Sytuacja kazdej rodziny wychowujacej dziecko z niepelnosprawnoscia jest nie-
powtarzalna, wigc takze wsparcie spoleczne udzielane przez najblizszych, specjali-
stow, jak i instytucji powinno by¢ dostosowane do potrzeb danej rodziny. Rodzina
z dzieckiem z dysfunkcjami powinna by¢ wspierana przez grono wyspecjalizowa-

1 E.M. Minczakiewicz, Wsparcie spoleczne rodzin postawionych wobec dylematu narodzin dziec-

ka z zespolem Downa i wyzwan zwigzanych z jego wychowaniem, [w:] M. Piorunek (red.), Pomoc
- wsparcie spoleczne — poradnictwo. Od teorii do praktyki, Wydawnictwo Adam Marszalek, Torun
2014, s. 468-471.
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nych oséb zajmujacych si¢ pomoca i przez instytucje wspierajace, a takze przez
niesformalizowane grupy wsparcia, jednostki z najblizszej rodziny, ktéra réwniez
ma ogromne znaczenie w procesie leczenia i rehabilitacji dziecka z zaburzeniami.
Rodzina z dzieckiem z niepelnosprawnos$cig powinna by¢ ujmowana systemowo,
a wsparcie im dostarczane winno mie¢ charakter interdyscyplinarny. Wsparcie
spoleczne moze stwarza¢ bardziej optymalne warunki do dalszego rozwoju dziec-
ka z niepelnosprawnoscig, a rodzice nie beda czu¢ si¢ osamotnieni i bezradni ze
wzgledu na sytuacje, w jakiej sie znalezli.

Wsparcie rodziny z dzieckiem z niepetnosprawnoscig
w instytucjach rzadowych i pozarzadowych

Wsparcie spoteczne, jak juz wspomniano, udzielane jest rodzicom dziecka
z dysfunkcjami zaréwno nie tylko przez najblizsza rodzing i znajomych, ale i roz-
nego rodzaju instytucje rzadowe i pozarzadowe.

Instytucje rzadowe, ktore realizuja pomoc dzieciom i rodzinie, zostaly po-
dzielone na nastepujace dzialy: (1) dzial zdrowia, w ktérego sktad wchodzg m.in.
poradnie zdrowia psychicznego, psycholodzy i logopedzi w szpitalach i klini-
kach, a takze w jednostkach naukowo-badawczych; (2) dzial pomocy spolecz-
nej, obejmujacy specjalistyczne poradnie rodzinne, o$rodki wsparcia, powiatowe
centra pomocy rodzinie, psychologow, pedagogéw i logopedéw w osrodkach lub
placéwkach opiekunczo-wychowawczych, pracownikéw socjalnych; (3) dziat
sprawiedliwo$ci — m.in. sady rodzinne, kuratorzy sagdowi, psycholodzy i pedago-
dzy pracujacy na terenie zakladéw poprawczych, rodzinne osrodki diagnostycz-
no-konsultacyjne®.

Z kolei instytucjami pozarzadowymi sg stowarzyszenia, fundacje oraz inne or-
ganizacje, ktérych dzialalno$¢ ma charakter niedochodowy. Irena Lepalczyk or-
ganizacjom pozarzadowym przypisuje kilka konkretnych funkcji, a mianowicie:
»funkcje wspomagania rozwoju biologicznego, spotecznego i kulturalnego; funkeje
wdrazajacg jednostki do pelnienia rél spotecznych i zawodowych; funkcje wzbo-
gacania zycia obywateli; funkcje upowszechniania wiedzy poprzez promowanie
osiggnie¢ nauki; funkcje rozwijania i urzeczywistniania idei demokracji™®. Zada-
nia, ktore realizujg organizacje pozarzadowe, to m.in. pomoc osobom i rodzinom,
ktore znalazly si¢ w trudnej sytuacji zyciowej, np. zwigzanej z niepelnosprawnoscia
dziecka. Organizacje pozarzagdowe zajmuja si¢ takze tworzeniem i prowadzeniem

32 . Meissner-Lozinska, Instytucje i organizacje wspierajgce dziecko i rodzing, [w:] U. Gruca-Masik
(red.), Pomoc, opieka, wsparcie dziecka i rodziny, Wydawnictwo Uniwersytetu Rzeszowskiego, Rze-
szOow 2006, s. 80.

#J. Szymanowska, Rodzina z dzieckiem niepelnosprawnym. Pomoc i wsparcie, Wydawnictwo Trans
Humana, Bialystok 2008, s. 44-45.
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wlasnych osrodkoéw, placéwek, swietlic, a takze wspieraniem innych. Dzialajg tak-
ze na rzecz ochrony zdrowia dzieci, udzielajg wsparcia finansowego oraz psycho-
logicznego zaréwno dziecku, jak i rodzicom*. Organizacje pozarzadowe dzialajace
na rzecz osob niepetnosprawnych i ich rodzin zajmuja sie przede wszystkim roz-
powszechnianiem informacji na temat oséb z niepelnosprawnoscia. Organizacje
pozarzadowe realizujg liczne projekty, akcje i kampanie spoteczne majace na celu
przyblizenie problemdéw 0séb z dysfunkcjami oraz ich rodzin, a takze organizowa-
ne s3 poradnictwo i pomoc. Ich dziatania dotyczg réwniez zmian w obowiazuja-
cym prawie, finansowaniu specyficznych potrzeb oséb z niepelnosprawnosciami,
dostosowaniu infrastruktury do potrzeb o0sdb z niepelnosprawnoscia, zagospoda-
rowaniu czasu wolnego, zapewnianie ustug transportowych™.

Radzenie sobie rodzicow dzieci z niepetnosprawnosciami
w paradygmacie salutogenetycznym

Uwarunkowania indywidualnego wzorca radzenia sobie z trudng sytuacja zy-
ciows, wymogami zycia lub traumatycznymi wydarzeniami ttumaczy koncepcja
salutogentyczna. Twdrca podejscia salutogenetycznego byt Aaron Antonovsky —
zaréwno w pracy badawczej, jak i konceptualnej kierowal sie on paradygmatem
holistycznym, polegajacym na postrzeganiu czlowieka jako calosci, a nie jedynie
sumy poszczegdlnych aspektow. Salutogeneza opiera si¢ po pierwsze na zaloze-
niu, iz istotniejsze sg zasoby (osobowe i zewnetrzne) od deficytow osobowych;
po drugie na przekonaniu, iz kazdy z nas znajduje si¢ w okreslonym punkcie
na kontinuum zdrowia i choroby - jest wiec i zdrowy, i chory - i w zaleznosci
od posiadanych zasobéw wewnetrznych i zewnetrznych, pod wptywem réznych
wydarzen zyciowych, przemieszcza sie¢ na tym kontinuum, stajac si¢ bardziej
zdrowym lub chorym. Nasze zdrowie ma wiec charakter procesualny, zmienny,
zalezny od naszych zasobow oraz tego, jak radzimy sobie z wyzwaniami zycio-
wymi*. Antonovsky urodzit si¢ w Stanach Zjednoczonych, w Nowym Yorku,
jednak wlatach 60. wyemigrowal do Izraela, gdzie na poczatku nastepnej dekady
badal osoby, ktére przezyty pobyt w obozie koncentracyjnym. W trakcie badan
postawil istotne pytanie dotyczace pigtna tamtych doswiadczen: dlaczego czes¢
0s6b badanych, pomimo doswiadczania stresujgcych i traumatycznych wyda-
rzen zyciowych, pozostaje zdrowa, dobrze funkcjonuje w spoleczenstwie i potrafi

* ] Meissner-Lozinska, Instytucje i organizacje wspierajgce dziecko i rodzing, [w:] U. Gruca-Masik
(red.), Pomoc, opieka, wsparcie dziecka i rodziny, Wydawnictwo Uniwersytetu Rzeszowskiego, Rze-
sz6w 2006, s. 85.

* ]. Szymanowska, Rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym. Pomoc i wsparcie, Wydawnictwo Trans
Humana Biatystok 2008, s. 48.

% J. Jarmuzek, Poczucie koherencji a aktywnos¢ edukacyjna dorostych, Wydawnictwo Naukowe

UAM, Poznan, 2018, s. 17 - 19.
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cieszy¢ si¢ z zycia? Zdaniem Antonovskyego to indywidualny poziom poczucia
koherencji decyduje o jako$ci naszego Zycia¥.

Poczucie koherencji to stala dyspozycja osobowosciowa, dzigki ktorej czto-
wiek potrafi radzi¢ sobie z wyzwaniami zyciowymi oraz efektywnie korzysta¢
z zasobOw osobistych i srodowiskowych. Jest globalng orientacja zyciowa, bedaca
zgeneralizowanym emocjonalno-poznawczym sposobem ujmowania rzeczywi-
sto$ci, na ktore skladaja si¢ trzy komponenty: poczucie zrozumiatosci, poczucie
zaradnosci i poczucie sensownosci. Poziom poczucia koherencji ksztaltuje sie
w wyniku doswiadczen wieku dziecigcego i osiaga wlasciwy poziom w okresie
wczesnej dorostosci, czyli ok. 30 roku zycia. Im bardziej spojne sa doswiadczenia
dziecka, cechujace si¢ rownowaga miedzy niedociazeniem i przecigzeniem oraz
mozliwoscia w podejmowaniu decyzji, tym wigksza szansa na wyksztalcenie sil-
nego poczucia koherencji, o spdjnych wysokich komponentach®®. Poziom poczu-
cia koherencji osoby bedzie determinowac jej zachowanie w réznorodnych sytu-
acjach zyciowych, zwlaszcza tych nowych i trudnych. Czlowiek nieustannie styka
sie z bodzcami, na ktore nie ma gotowej odpowiedzi adaptacyjnej — reagujac na
pojawiajace si¢ wymagania zyciowe, ocenia je pod katem, czy potrafi uruchomi¢
odpowiednie zasoby, po to, aby skutecznie sprosta¢ tym wyzwaniom.

Poczucie zrozumiatosci jest komponentem, ktéry odnosi si¢ do stopnia, w ja-
kim cztowiek postrzega bodzce, z ktérymi sie styka (naptywajace ze $rodowi-
ska zewnetrznego i wewnetrznego) jako sensowne poznawczo, jako informacje
uporzadkowane, spdjne i jasne, a nie jako szum, informacje chaotyczne, losowe
i niewytlumaczalne. Czlowiek o silnym poczuciu zrozumialosci spodziewa sie,
ze bodzce i sytuacje, z ktérymi zetknie si¢ w przyszlosci, beda przewidywalne
lub przynajmniej, gdy dany bodziec go zaskoczy, ze bedzie potrafil go zidentyfi-
kowa¢ i wyjasni¢. Ten komponent poczucia koherencji nie dotyczy wiec jedynie
bodzcow wyczekiwanych, pozadanych z punktu widzenia interesu osoby;, ale tak-
ze tych, ktére moga by¢ odbierane jako niemile lub wrecz przykre zdarzenie. Silne
poczucie zrozumiato$ci powoduje, ze taki czlowiek potrafi dostrzec jakis sens na-
wet w najbardziej trudnej sytuacji, np. choroby dziecka. Osoba o silnym poczuciu
zrozumialo$ci ma wiec umiejetnos¢ trafnej oceny rzeczywistosci®.

Poczucie zaradnosci to skladnik poczucia koherencji o charakterze bardziej
poznawczym niz emocjonalnym. Ma forme procesu szacowania i oceny poznaw-
czej zasobow i mozliwosci. Zaradno$¢ odnosi sie do stopnia, w jakim osoba wie-
rzy, ze ma dostep do zasobow osobistych i spotecznych, po to, aby méc sobie po-

¥ A. Antonovsky, Rozwiklanie tajemnicy zdrowia, Wydawnictwo IPiN, Warszawa, 2005, s. 10.
3 ). Jarmuzek, Poczucie koherencji a aktywnos¢ edukacyjna dorostych, Wydawnictwo Naukowe

UAM, Poznan, 2018, s. 24 — 27.

¥ A. Antonovsky, Rozwiktanie tajemnicy zdrowia, Wydawnictwo IPiN, Warszawa, 2005, s. 31 — 45.
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radzi¢ z zadaniem. Silne poczucie zaradnosci powoduje zatem, ze cztowiek ma
umiejetno$¢ emocjonalnego radzenia sobie z wymogami zycia, i dlatego trafnie
wykorzystuje zaréwno zasoby podmiotowe, jak i odwoluje si¢ do zasobdéw poza-
osobowych, jak przyjaciele, rodzina, instytucje. Sita poczucia zaradnosci przeja-
wia si¢ wiec w przekonaniu osoby, Ze zawsze moze znalez¢é wyjscie z przykrych
sytuacji, zawsze uda jej si¢ pokona¢ trudnosci w waznych dziedzinach zycia. Taka
osoba spostrzega wydarzenia zZyciowe jako doswiadczenia, z ktérymi jest w stanie
sobie poradzi¢, jako wyzwania, ktéorym bedzie umiala stawi¢ czoto - taki rodzic
bedzie dazy¢ do przezwycig¢zenia trudnosci i problemow™.

Poczucie sensownosci wywoluje w czlowieku potrzebe zaangazowania
i uczestnictwa w procesie ksztaltowania swojego zycia. Sensownos¢ wyraza strong
motywacyjng, emocjonalng i popedowa poczucia koherencji. Osoba z silnym po-
czuciem koherencji potrafi wskaza¢ na te aspekty wlasnego zycia, ktore sa dla niej
wazne nie tylko w sensie poznawczym, ale i motywacyjnym, i ktére beda przed-
miotem jej dzialan. Zdarzenia dotyczace istotnych dla danej osoby obszaréw zycia
postrzegane s3 jako wyzwania, jako co$, w co warto si¢ zaangazowac, czemu warto
sie poswieci¢. Osoby o stabym poczuciu sensownosci sprawiaja wrazenie, jakby
nic ich szczegdlnie w zyciu nie obchodzito. Formalny sens tego skladnika poczu-
cia koherencji wyraza si¢ nastepujaco: to stopien, w jakim cztowiek czuje, ze zycie
ma sens, ze przynajmniej czes¢ problemow i wymagan, jakie niesie zycie, warta
jest wysitku, poswiecenia i zaangazowania, i nie postrzega ich jedynie jako nie-
potrzebne i ucigzliwe obcigzenie. Osoba o wysokim poczuciu sensownosci, kiedy
spotka ja osobiste nieszczgscie, podejmuje wyzwanie, stara si¢ broni¢, poszukuje
sensu w tym problemie, wydarzeniu i robi wszystko, co w jej mocy, by sie z tym
problemem uporac*'.

Antonovsky wielokrotnie podkreslal, ze kazdy cztowiek znajduje si¢ w stanie
dynamicznej nieréwnowagi, entropii, poniewaz w naszym zyciu caly czas poja-
wiaja si¢ roznego typu koniecznosci i zdarzenia, ktére wymagaja reakcji i siega-
nia do zasobéw wewnetrznych i zewnetrznych. Stan napiecia pojawia si¢ wtedy,
gdy nie mamy gotowej reakcji adaptacyjnej na wymog zyciowy. Czltowiek w ciggu
swoje zycia napotyka na stresory o charakterze zewnetrznym lub wewnetrznym,
moga przybiera¢ one posta¢ codziennych klopotéw (np. bdl brzucha, awaria
komputera), moga one mie¢ charakter chwilowy, przewlekly, moga by¢ narzu-
cone przez osoby trzecie lub stawiane przez nas samych - czlowiek nieustannie
spotyka si¢ z bodzcami, na ktére nie ma gotowej, adekwatnej odpowiedzi ada-
ptacyjnej, na ktére musi jednak jako$ zareagowal. Reakcja ma z jednej strony

1 B. Dobrzanska-Socha, Sytuacja utraty zdrowia. Problemy psychologiczne 0sob z kalectwem naby-
tym, Wydawnictwo Uniwersytetu Jagiellonskiego, Krakéw, 2013, s. 139 - 150.

41 J. Jarmuzek, Poczucie koherencji a aktywnos¢ edukacyjna dorostych, Wydawnictwo Naukowe

UAM, Poznan, 2018, s. 23.
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charakter instrumentalny, zwigzany z poszukiwaniem rozwigzania, z drugiej zas
emocjonalny, zwigzany z koniecznos$cig regulowania emocji, napiecia zwigzane-
go z zaspokojeniem potrzeby, redukcja napiecia, koniecznoscig realizacji celu.
Czlowiek, reagujac na pojawiajgce si¢ wymaganie, ocenia je pod katem, czy jest
w stanie uruchomi¢ odpowiednie zasoby. Jezeli za$ brakuje tych zasobow, wtedy
napiecie przeradza si¢ w stres, ktory objawia sie nasileniem proceséw fizjologicz-
nych i emocjonalnych*.

Wysokie poczucie koherencji daje istotng przewage w sytuacji nowej i/lub
trudnej, gdyz osoby cechujace si¢ wysokim poziomem tej zmiennej, beda cze-
$ciej ocenia¢ bodzce jako takie, z ktérymi potrafig sobie poradzi¢, beda row-
niez wybiera¢ adekwatne do zadania strategie radzenia sobie. Osoby o wyso-
kim poczuciu koherencji rzadziej uzywaja strategii nastawionych na redukcje
emocji lub unikanie (wynikajace z poczucia zagrozenia), korzystaja gtéwnie ze
strategii instrumentalnych, zadaniowych badz zwigzanych z poszukiwaniem
wsparcia u innych®. Przykladem strategii zorientowanych na problem moga
by¢: aktywne radzenie sobie, przedsiewziecie bezposrednich dzialann w prébie
usuniecia lub obejécia stresora badz ostabienia jego efektéw, planowanie, roz-
wazanie sposobow radzenia sobie z danym stresorem, ograniczenie konkuru-
jacych dzialan, odlozenie na bok wszelkich innych dziatan i skupienie si¢ na
stresorze, odsuniecie problemu, czekanie na sprzyjajace warunki do dziatania,
szukanie wsparcia spotecznego z pobudek poznawczych, szukanie rady, pomo-
cy lub informacji. Za$ strategie zorientowane na emocje to: szukanie wsparcia
spofecznego z pobudek emocjonalnych, szukanie wspodiczucia, zrozumienia
lub wsparcia moralnego, pozytywna reinterpretacja, powtérna ocena proble-
mu w pozytywnym $wietle, akceptacja przyjecie do wiadomosci danej sytuacji
i zgoda na nia, zaprzeczanie odmowa uznania realnosci sytuacji, zwrot ku reli-
gii modlitwa, prosba o pomoc, pociecha duchowa, koncentracja na emocjach,
skupienie si¢ na negatywnych odczuciach w celu ich przewartosciowania, ode-
rwanie behawioralne, ograniczenie dziatan w kierunku usuniecia stresora lub
calkowite poddanie si¢, oderwanie psychologiczne, podjecie innych dziatan
w celu oderwania uwagi od sytuacji*

Silne poczucie koherencji powoduje, ze dany bodziec jest odbierany jako
wyzwanie, a nie zagrozenie, w zwigzku z tym wyzwala inne reakcje niz u oso-
by o niskim poziomie poczucia koherencji. Ludzie o silnym poczuciu koheren-
¢ji przezywaja inne emocje niz ludzie o stabym poczuciu koherencji - emocje

2 A. Antonovsky, Rozwiklanie tajemnicy zdrowia, Wydawnictwo IPiN, Warszawa, 2005, s. 42 — 44
1128 - 130.
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u tych pierwszych duzo tatwiej poddaja sie regulacji. Przy zogniskowaniu emo-
cji obiekt uczucia jest w miare mozliwosci dobrze okreslony i emocje duzo ta-
twiej mozna kontrolowac*. Cztowiek o silnym poczuciu koherenciji lepiej zdaje
sobie sprawe z do$wiadczanych emocji, fatwiej je opisuje, mniej czuje sie nimi
zagrozony. Emocje te sg tatwiej przez niego akceptowane, mniejsza wobec tego
odczuwa potrzebe udawania, ze ich nie ma, Ze nie istnieja lub Ze akurat jego nie
dotycza*®. Sg one réwniez bardziej adekwatne do danej sytuacji. Cztowiek o sta-
bym poczuciu koherencji czgsciej dokonuje nieracjonalnych atrybucji, przenie-
sient i uogdlnien.

Kolejng wazng cechg rozgraniczajaca osoby o wysokim i niskim poczuciu
koherencji jest elastyczno$¢ i adekwatno$¢ w doborze strategii radzenia sobie.
W sposob bardziej konstruktywny i adekwatny bedzie si¢ oczywiscie zacho-
wywal czlowiek o silnym poczuciu koherencji¥’. Kiedy pojawia sie stresor (np.
choroba dziecka), osoba charakteryzujaca si¢ silnym poczuciem koherencji jest
bardziej sklonna zaangazowac si¢ w probe rozwigzania problemu, chetniej ja
podejmuje i jej sie poswieca. Jest przekonana, ze problemy daja si¢ uporzadko-
wag, zrozumieé, przystepuje wiec do porzadkowania chaosu, stara sie rozswietli¢
to, co niezrozumiale. Co wazne, czltowiek o silnym poczuciu koherencji dobie-
ra strategie pokonania, rozwigzania problemu w sposéb elastyczny. Bedzie wiec
w konfrontacji z potencjalnie szkodliwymi sytuacjami bardziej zdolny do zdefi-
niowania lub zredefiniowania ich jako sytuacji, ktérym niekoniecznie musi sig
poddac badz ktére niekoniecznie sg szkodliwe. Oba typy strategii s korzystne
w okreslonych warunkach i dobrze jest miec¢ je w swoim repertuarze zachowan*.
Warto dodac, iz osoby o silnym poczuciu koherencji potrafig adekwatnie wyko-
rzystywa¢ dostgpne zasoby osobowe i zewnetrzne. Zasobami moga by¢: tempe-
rament, inteligencja, poziom samooceny, odpornos¢ fizyczna i psychiczna orga-
nizmu, wyksztalcenie, pozycja zawodowa, mozliwosci zdolnosci interpersonalne
oraz wlasciwosci i zasoby socjokulturowe spolecznosci, wigzi spoteczne, pienia-
dze i wiele, wiele innych.*

*A. Antonovsky, Rozwiktanie tajemnicy zdrowia, Wydawnictwo IPiN, Warszawa, 2005, s. 142-144

. Strelau, Psychologia. Podrecznik akademicki, t. 3, Jednostka w spoleczeristwie i elementy psycho-
logii stosowanej, Wydawnictwo GWP, Gdansk, 2000, s. 578.

¥ H. Sek, T. Pasikowski (red.), Zdrowie - Stres — Zasoby. O znaczeniu poczucia koherencji dla zdro-
wia, Wydawnictwo Fundacja Humaniora, Poznan, 2001, s. 56.

# Por. G. D. Bishop, Psychologia zdrowia, Wydawnictwo ASTRUM, Wroctaw, 2000; oraz H. Sek,
L. Cierpialkowska, Psychologia kliniczna, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa, 2016.
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Podsumowanie

Sity poczucia koherencji nie mozna utozsamia¢ ze stylem radzenia sobie. Zy-
cie niesie wiele réznych wyzwan, zaréwno tych pozytywnych, jak i negatywnych,
krotkotrwatych i nieprzerwanych, mniej lub bardziej poddajacych si¢ obiektywne;j
kontroli, pochodzenia wewnetrznego i zewnetrznego, specyficznych dla danej jed-
nostki, $cisle zwigzanych z okreslong rolg spoleczna i sytuacja lub uniwersalnych,
wybieranych przez nas samych lub narzucanych z zewnatrz. Jezeli cztowiek pro-
buje radzi¢ sobie z problemem zawsze w ten sam sposob — walczac, uciekajac lub
godzac sig, szukajac pomocy u innych lub polegajac wylacznie na sobie, zaprze-
czajac, stosujac racjonalizacje, sublimacje — to nie uwzglednia charakteru stresora,
jego specyfiki i tym samym zmniejsza swoje szanse skutecznego poradzenia sobie.
Ludzie o silnym poczuciu koherencji wybierajg okreslong strategie radzenia sobie,
najbardziej ich zdaniem adekwatng do danego stresora, zawsze z dostgpnego im
repertuaru uogolnionych i specyficznych zasobéw wybieraja ten zestaw, ktory ich
zdaniem najbardziej pasuje do danej sytuacji. Poczucie koherencji nie jest wiec
stylem radzenia sobie, ale wewnetrzna wlasciwoscia osoby do elastycznego wybie-
rania odpowiednich zasobéw do wyzwania. Osoby o wysokim poziomie poczucia
koherencji w mniejszym stopniu oceniaja sytuacje¢ jako zagrazajaca lub niekontro-
lowang i jest bardziej prawdopodobne, ze beda ja uwaza¢ za wyzwanie. Radzenie
sobie bedzie bardziej efektywne, jesli zostang uruchomione odpowiednie $rodki.

Rodzice dzieci z niepelnosprawnosciami na co dzien muszg radzi¢ sobie z rdz-
nym typem wyzwan i stresorow. Poza wyzwaniami zyciowymi, zawodowymi, wia-
snymi aspiracjami i celami zZyciowymi rodzice dodatkowo radza sobie z rézno-
rodnymi problemami wynikajgcymi z niepetnosprawnosci dziecka. To wyzwanie
bedzie trwale i przewlekle. Rodzice dzieci z niepelnosprawnos$ciami potrzebuja
réznorodnych rodzajéw wsparcia. Cale zycie uczg si¢ korzysta¢ z dostepnych za-
soboéw wewnetrznych i zewnetrznych. Ich strategie radzenia sobie bedg zaleze¢
miedzy innymi od poziomu poczucia koherencji, ale i réwniez od otrzymanego
wsparcia informacyjnego.
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