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Beata Szluz

Uniwersytet Rzeszowski
DOSWIADCZANIE NIEPELNOSPRAWNOSCI

SPRZEZONEJ W RODZINIE
(W BIOGRAFII OPIEKUNA RODZINNEGO)

STRESZCZE

Opieka nad osobg z niepetnosprawnoscig sprzezong jest nie tylko wyczerpujgca fizycznie i
psychicznie, lecz takze kosztowna. W artykule podjeto probe ukazania problemoéw, z ktéry-mi
spotykajg sie rodzinni opiekunowie os6b z niepetnosprawnoscia sprzezong. Sprawowanie
opieki nad osobg z niepetnosprawnoscig sprzezong stwarza wysokie ryzyko obnizenia jako$ci
zycia, przede wszystkim opiekundw rodzinnych silnie zwigzanych emocjonalnie z dang osobg.
Stowa kluczowe: rodzina, opiekun rodzinny, niepetnosprawnosg,
niepetnosprawnos¢ sprzezona, metoda biograficzna
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Wprowadzenie

Problemy zwigzane z opieka nad osoba z niepetnosprawnoscia sprzezong dotykaja
najczesciej opiekuna rodzinnego. Wsparcie ze strony instytucji jest bowiem ciagle
niewystarczajace. W Polsce ,,niezinstytucjonalizowane formy pomocy:, oparte na
wcigz tradycyjnych wieziach rodzinnych, odgrywaja najwazniejsza role w
funk-cjonowaniu gospodarstw domowych” (Siemienska, 2009, s. 109). Opieka
wigze si¢ z duzym wysitkiem, wystgpowaniem u opiekuna rodzinnego stresu,
wynikajg-cego z braku wlasciwego przygotowania, a takze emocjonalnego
stosunku do pod-opiecznego. W artykule podjeto probe ukazania oraz interpretacji
subiektywnych do$wiadczen osoby, w ktdrej biografie zostala wpisana opieka nad
osobg z niepet-nosprawnoscia sprzezong.

Pojecie niepetnosprawnosci sprzezonej

Pojecie niepelnosprawnosci, szczegolnie sprzezonej, wywotuje dyskusje. W
Mig¢-dzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdrowia —
ICF (International Classification of Functioning), przyjeto tzw. biopsychospoteczny
model niepelnosprawno$ci, ujmujacy wzajemne relacje miedzy zdrowiem,
funk-cjonowaniem i niepelnosprawnoscia organizmu, a takze uczestnictwem
cztowiecka w zyciu spotecznym. Niepelnosprawno$¢ jest rownoznaczna z
utrudnieniem, ograniczeniem lub uniemozliwieniem aktywnos$ci cztowieka i jego
uczestnictwa w zyciu spotecznym. Okresla negatywne aspekty interakcji pomiedzy
cztowiekiem a czynnikami wynikajacymi z kontekstu, w ktoérym si¢ on znajduje (ICF,
2007). W przywolanej klasyfikacji nie wskazano elementu, mogacego stanowic¢
podstawe do scharakteryzowania niepetnosprawnosci sprzezone;.

W literaturze naukowej (Zaorska, 2013, s. 11) zaproponowano podejscie do
kwestii sprze¢zonej niepelnosprawnosci, rozgraniczajac element biologiczny, czyli
uszkodzenia organizmu, i element funkcjonalny — konsekwencje uszkodzenia i (lub)
mozliwych nieprawidlowosci stricte funkcjonalnych, tzn. braku lub zabu-rzenia
fizjologicznej i (lub) psychologicznej struktury lub  funkcji  organizmu.
Nie-petosprawno$¢ sprzgzona nalezy rozumie¢ jako stan, z wylaczeniem stanu

nie-petmosprawnosci intelektualnej, charakteryzujacy sie obecnoscig minimum dwaéch

1 Renata Siemienska (2009, s. 97-110) zwraca uwage na dysfunkcje polskiej rodzinnosci. Polska
rodzinno$¢ — z bardzo silnymi rodzinnymi wigziami, w swej samodzielno$ci i samowystarczalnosci
zrzuconej na barki kobiet — jest anachroniczna w rodzacym si¢ spoteczenstwie ponowoczesnym. Praca
socjalna jest oparta na tzw. systemie nieformalnym lub naturalnym (rodzina, opiekunowie, przyjaciele i
sgsiedzi), a takze uktadach formalnych (dostarczajacych specjalistycznej pomocy) oraz systemach
spotecznych (szpitale, stuzba zdrowia, osrodki dziennej opieki) (Szluz, 2016, s. 110).
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powaznych wad w budowie organizmu ludzkiego, w konsekwencjach jakosciowo
odmienny od mozliwych skutkéw uszkodzen tworzacych dana niepetnosprawnos$¢.
Niepetnosprawnos¢ sprzezona wystepuje, jesli u osoby wystepuja dwie lub wiecej
niepelnosprawnosci, spowodowane jednym lub kilkoma czynnikami endo- lub
egzo-gennymi w roéznych okresach zycia, co dotyczy takze okresu prenatalnego.
Wymienia si¢ rozne kategorie, wsrod ktorych sg m.in.: osoby glucho-niewidome,
niewidome z porazeniem mozgowym, niewidome i niepetnosprawne intelektualnie.

O doswiadczaniu niepetnosprawnosci
sprzezonej przez opiekuna rodzinnego

Glowny ciezar, trud opieki nad osobami z niepelnosprawno$cig spoczywa na
rodzi-nach. Majagc na uwadze, ze badanie opickunéw rodzinnych oséb z
niepelnospraw-noscia sprz¢zona nie jest czgsto realizowane, podjeto probe opisu oraz
interpreta-cji subiektywnych do$wiadczen osoby, w ktorej biografie zostata wpisana
opicka nad osobg =z niepelnosprawno$cia sprzezong. Glownym celem
przeprowadzonego badaniaz byto poszukiwanie odpowiedzi na pytania o indywidualny
sens doswiad-czen, o relacje z innymi oraz zmian¢ zachowan ukierunkowanych na
podejmowanie dzialan zyciowych. Poszukiwano odpowiedzi na pytania badawcze:
jakie znaczenie nadaje respondentka treSci swoich do$wiadczen? Jaki wplyw na
postawy badanej miat proces interakcji z innymi i oddziatywania instytucjonalne?
Analiza biograficzna jest interpretatywnym podej$ciem badawczym, ktore stuzy
zrozumieniu uczestnictwa osoby w kontekstach spotecznych oraz tego, jak ludzie je
rozumiejag. Ma na celu ujawnienie struktur osobistych i spotecznych procesow
dziatania i cierpienia, a takze zasobow wykorzystywanych do radzenia sobie oraz
przeprowadzania zmian (Giitekin, Inowlocki, Lutz, 2012, s. 659). W ujeciu Fritza
Schiitze (2012b, s. 157—-158) najwazniejszymi zasadami porzadkujacymi histori¢ zycia
sa biograficzne struktury procesowe (biograficzne schematy dziatania, trajek-torie

cierpienia, instytucjonalne wzorce oczekiwan oraz metamorfozy).

2 Badanie zostalo przeprowadzone w czerwcu 2017 r. przez autorke artykulu, z zastosowaniem
metody biograficznej, techniki wywiadu narracyjnego. Metoda indywidualnych przypadkow, jest to
pewien sposob badan: ,,polegajacy na analizie jednostkowych loséw ludzkich uwiktanych w okre-s$lone
sytuacje wychowawcze, lub na analizie konkretnych zjawisk natury wychowawczej poprzez pryzmat
jednostkowych biografii ludzkich z nastawieniem na opracowanie diagnozy przypadku lub zjawiska w celu
podjecia dzialan terapeutycznych” (Pilch, Bauman, 2001, s. 48). Na temat analizy pojedynczych
przypadkow pisza m.in. Daniel Bertaux (2012, s. 309-333), a takze Beata Szluz (2016a, s. 362—-370). Ple¢ i
wiek respondenta — kobieta, 65 lat. Opieka nad corka byla sprawowana przez 24 lata, do $mierci
podopiecznej (wrzesien 2016). Ze wzgledu na ochrong danych osobowych nie podano miejsca
przeprowadzenia wywiadu, usunig¢to nazwy miejscowosci i inne nazwy wilasne.
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Ze wzgledu na trudne doznania respondentki, gtéwna strukturag ksztattujaca
indywidualng tozsamo$¢ byta trajektoria biograficznas (Schiitze, 1997, s. 25;
Gorecki, 2007, s. 778-779). Gerhard Riemann i Fritz Schiitze (2012, s. 406-410)
ustalili, ze przebieg kazdej trajektorii ma wlasny porzadek sekwencyjny
okre-slony w nastgpujacych stadiach: (1) stopniowe gromadzenie si¢ potencjatu

tra-jektoryjnego; (2) nagle przekroczenie granicy uczynnienia potencjalu
trajekto-ryjnego; (3) proba rozwinigcia chwiejnej rownowagi i radzenia sobie z
zyciem codziennym; (4) destabilizacja chwiejnej rownowagi radzenia sobie z
zyciem codziennym; (5) zatamanie si¢ organizacji zycia codziennego i orientacji
wobec samego siebie; (6) proby racjonalizacji trajektorii i pogodzenia si¢ z nig; (7)
prak-tyczna praca nad trajektorig i uzyskanie nad nig kontroli oraz/lub uwolnienie
si¢ z jej wigzOW — gdzie nastepuje wyjscie z trajektorii, stanowiace ,,powrot do
zycia” i podjecie watku ,,przerwanej” biografii. Zlozyly si¢ na nig okolicznosci
zyciowe, na ktore jednostka nie miata wpltywu, i w ktérych przyszio jej
egzystowa¢ (gro-madzenie potencjatu trajektoryjnego).

Zdaniem Schiitze (2012a, s. 425) trajektori¢ nalezy postrzegaé jako spoteczny i
biograficzny proces charakteryzujacy sie do$wiadczaniem coraz boles$niejszego i w
coraz wickszym stopniu pozbawionego wyjscia cierpienia. Osoby dotknicte
tra-jektoria s3 w coraz mniejszym stopniu zdolne do aktywnego dziatania,
przytlacza-jace wydarzenia powoduja, ze sg zmuszane do reaktywnego sposobu
zachowania. Zostaje zniszczona wytrzymato§¢ wspolnych ukladéw zyciowych
(rodziny, powig-zan przyjacielskich) oraz wiara we wspdlna przysztos¢. Osoby
dotknigte trajektoria reaguja w coraz mniej stosowny sposdéb na naplywajace
niekorzystne wydarzenia, poczatkowo nadmiernie gwattownie, a nastepnie popadaja w
letarg. Zaostrzeniu ulegajg charakterystyczne dla trajektorii mechanizmy cierpienia,
chylenia si¢ ku upadkowi i rozktadu. Osoby nie potrafig wyobrazi¢ sobie, ze mogtyby
wplyna¢ na bieg wydarzen czy zyska¢ nad nim kontrolg. Staja si¢ zatem coraz bardziej
pod-upadte na duchu i bierne w zakresie aktywnosci zyciowych.

Trajektoryjne procesy cierpienia wnosza w zycie doswiadczajacych je ludzi
poczucie obecno$ci nieubtaganego losu, powodujg czy zmuszajg do odbierania sie-bie
jako istot kontrolowanych przez sity zewngtrzne, na ktére nie maja oni wptywu.
Modyfikuja aktualng sytuacje zyciows, oczekiwania wobec przyszlosci, a takze
sktaniajg do reinterpretacji przebiegu zycia (Riemann, Schiitze, 2012, s. 349).
Bio-graficzny schemat dziatania respondentki zostal nagle przerwany przez trajektori¢
biograficzng. W zyciu kobiety pojawily si¢ nagle wydarzenia, nad ktorych skutkami
nie mogla na poczatku zapanowaé. Respondentka stopniowo wilaczyla trajektorie w
Swoja sytuacje zyciows, jej potencjal i skutki nie mogty by¢ usunigete.

3 Koncepcja trajektorii zostata wprowadzona przez Anselma Straussa na podstawie prac Szkoty

Chicagowskiej, a nastgpnie przyjeta przez Fritza Schiitze (1997, s. 23).
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Mielismy troje zdrowych dzieci, dwoch synow i corke. Obydwoje pracowaliSmy
zawodowo. Bylam przerazona, kiedy dowiedziatam si¢, ze nasza czwarta corka
urodzita si¢ z niepelnosprawnos$cig. Nie byto pomocy. Lekarze rozktadali rece, ale ona
zyta. Nigdy nie widziala, potem okazato si¢, ze miala tez jaskre. Nie moéwita. Bardzo
stabo, chwiejnie chodzita tylko kilka krokow, byla zgieta w pasie, jakby do 65 stopni.
Stwierdzili takze, ze jest uposledzona umystowo. Byla raczej niska, dosy¢ otyta, miata
ciggla wysypke na skorze, katar, §linotok. Oczy, po wpychaniu palcow, prawie wyszly
z oczodotow. Potem problemem dla mnie byla tez jej sek-sualno$¢. Onanizowata sig.
(...) Troje moich starszych dzieci byto przerazonych. Potem jak zakladali wlasne
rodziny, to zdecydowali si¢ tylko na jedno dziecko. Obawiali si¢, ze urodzi im si¢
niepetnosprawne dziecko. Po kilku latach tylko corka zdecydowata si¢ na drugie
dziecko, bo ponownie wyszta za maz.

Respondentka miat poczucie doswiadczania siebie jako ofiary wydarzen.
Naste-powata dezorganizacja jej zycia. Odczuwata cierpienie i oddzielenie od
zewnetrz-nego $wiata, nie mogla poradzi¢ sobie z sytuacjami, ktére napotykata w
codziennym zycius. Zostata wlaczona w organizowanie opieki nad osobg z
niepelnosprawnos$cia sprzezong, a form¢ dziatania jednostki stanowita adaptacja do
sytuacji, w ktorej si¢ znalazta. Przez wiele lat petnila role opiekuna rodzinnego. Miata
poczucie stawania si¢ obcg samej sobie, co prowadzito do zmian okre$lania wiasne;j
osobowej tozsa-mosci. Zdaniem Barbary Szackiej (2003, s. 149-152) zaburzenia
tozsamosci jed-nostki, taczace si¢ z réoznego rodzaju doglgbnymi zmianami w jej
zyciu, moga by¢ uwarunkowane wydarzeniami losowymi. np. $§mier¢ dziecka, rozwadd,
utrata pracy, badz przemieszczaniem si¢ 0soby w przestrzeni fizycznej lub spoteczne;.

Ja nie moglam pracowaé zawodowo, bo zajmowatam si¢ najmlodszym dzieckiem.
Bylam przy niej przez 24 lata, az do $mierci. Moje Zzycie spedzitam w domu, bo
opickowatam si¢ corka kazdego dnia i w nocy. Ona ciagle chorowala. Przez wiele lat
bytam sama, bo mo6j mgz wczesnie zmart. Corka byla wtedy jeszcze mata. Wszystkie
problemy spadly na mnie. Troje starszych dzieci wyprowadzito si¢ do wiasnych
domow. Corka przebywata ciggle w domu, a ja z nig. Ona mnie bila, popychata,
szarpata wlosy i ubrania, zerwata tancuszek z szyi, w koncu ztamata mi palec. To byt
dla mnie szok i koszmar. Zostatam sama i zmagalam si¢ z prob-lemami kazdego dnia.
Opiekujac si¢ corka, niekiedy bytam bardzo zme¢czona, ona byla chorowita, mato
sprawna ruchowo. Dopdki byta mata, to mogtam ja nosi¢, a potem byta cigzka, mato
ruchliwa. Trudno mi byto ja umy¢, ubraé, przemiesci¢ si¢ z nig. Nie miatam jej z kim
zostawia¢, bytam jakby catkowicie zwigzana ze swoim dzieckiem. Zytam, jakby w
$wiecie wlasnego domu.

4 Riemann i Schiitze (2012, s. 394) podkreslili, ze: ,ostre cierpienie jest fenomenem
biograficz-nym par excellence, poniewaz wdziera si¢ ono w sfer¢ indywidualnej tozsamosci tych,
ktorzy cierpia, ich rodzin, przyjaciot i krewnych”.
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Sytuacja zyciowa respondentki zostala zmodyfikowana. Oczekiwania wobec

przy-sztosci zostaly przeformutowane, co sktaniato do reinterpretacji przebiegu zycia.
Tra-cita czg$¢ zdolnosci do dziatania w rozmaitych, kulturowo roznych $wiatach
spolecz-nych, a jej egzystencjalny $§wiat wykazywatl tendencje do zanikania. Sity
zewnetrzne 1 zdezorientowane reakcje badanej doprowadzity do procesu rozstroju w
sferze zycia codziennego. Oddzialywanie pomigdzy sitami i reakcjami jednostki w
efekcie prowa-dzito do narzucenia dynamiki dezorganizacji w sytuacjach zyciowych.

Osoby niepelnosprawne niesamodzielne, potrzebujace opieki innych o0sob,
pod-legaja trajektorii izolacyjnej, odczuwajg opuszczenie, oddzielenie od rodzin i
innych uktadéw spotecznych. Opieka nad niesamodzielnym cztonkiem rodziny jest
naj-czesciej sprawowana przez opiekunéw rodzinnych, do$wiadczajacych obcigzenia
ekonomicznego, psychicznego, fizycznego i spotecznego, co powoduje dodatkowe
napiecie w pelnionej rolis. Ostabieniu ulega zdolno$¢ jednostki do nawigzywania i
organizacji stosunkow spotecznych. Paradoksalnie, wystgpuja zmiany i oslabienie w
zakresie wspomnianych stosunkdéw spotecznych, ale osoba staje si¢ coraz bar-dziej
zalezna od znaczacych innych jako doradcow czy pomocnikows i opiekunow.

Kiedy (...) miata i$¢ do szkoly, przyznano jej nauczanie indywidualne w domu.
Przychodzita nauczycielka ze szkoty podstawowej w (..). Po kilku latach
dyrek-tor poprosit inng nauczycielke o prace z corka. Pani, ktora przyszta do
naszego domu byla inna, dobrze przygotowana do takiej pracy. Corka ja jakby
wyprobo-wywata przez kilka miesiecy. Po pewnym czasie nauczycielka
wprowadzila coérce taka komunikacje wspomagana, ze ona wskazywata litery, na
kartonie. Rgce miata niesprawne, trzeba byto podtrzymac reke. Nauczylta ja uktadu
tych liter. Ona poka-zywata palcem litery i tak si¢ komunikowali$my. To byt jaki$
cud. Od tej chwili nasze zycie si¢ zmienito, catkiem zmienito.

Dhugotrwaly proces cierpienia prowadzit do pojawienia si¢ u opiekuna
rodzin-nego refleksji, dotyczacej stosunku do $wiata, samego siebie, do
znaczacych innych, a takze rozwoju kreatywnos$ci oraz pracy biograficznej.
Uporzadkowane schematy dziatania biograficznego moga bowiem postuzy¢
opanowywaniu beztadu. Kobieta dostrzegta wtasne mozliwosci, w efekcie mogto
to prowadzi¢ do przemiany toz-samosci biograficznej. Dla przetrwania, wazna
okazata si¢ pomoc, ktora wynikala z wzorca instytucjonalnego.

s Rafal Bakalarczyk (2015, s. 151-162) wymienit cele, ktore powinny by¢ realizowane w
kon-tekscie dziatan podejmowanych na rzecz opieki nieformalnej: zabezpieczenie materialne osoby
nie-samodzielnej i jej opiekuna; umozliwienie godzenia opieki z innymi rolami, zaréwno w rodzinie,
jak i poza nig, m.in. rola zawodowa; zapewnienie dobrostanu (zdrowotno-spotecznego) opiekuna i
uchro-nienie go przed niedogodno$ciami i rodzajami socjalnego ryzyka, ktore towarzysza opiece
dtugotermi-nowej; zapewnienie wysokiej jakosci i trwato$ci opieki, ktora otrzymuje podopieczny.

6 Szerzej na temat szkoly i ksztalcenia dzieci z niepetnosprawnos$cia sprz¢zona pisza m.in. Eva
M. Horn i Jean Kang, 2012, s. 241-248.
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,Nauczycielka nauczyta mnie tej komunikacji. Pokazata, ze to bicie, szarpa-nie,
zto§¢ corki, byto spowodowane brakiem komunikacji. Ja to zobaczylam, kiedy
nauczycielka powiedziata, ze corka chce napi¢ si¢ mleka, kawy. Ona ciggneta mnie do
lodowki, a ja tego nie rozumialam. No to mnie szarpata i zlamata mi palec u reki.
Nauczycielka uczyla corke gotowaé. No to byta zupa z torebki, zalewana goraca woda.
To byto niby tatwe, ale trudne. Jak cztowiek pomysli, ile trzeba wykonaé czynnosci, to
jednak jest to trudne. To dato mi do mys$lenia”.

Moja corka nie widziata, nie méwita, byta niepetnosprawna ruchowo, ale miata
sporg wiedze. Zaczgta pomaga¢ moim wnukom w odrabianiu lekcji, np.
matema-tyki, rozwigzywala ze mna krzyzowki. To byl szok. Z matematyki byta
tak dobra, ze liczyla w glowie trudne zadania. Nawet matematyk uktadat trudne
zadania, ale ona i tak podawata dobry wynik. Nauczycielka liczyta na kartce i na
kalkulato-rze, a corka w gtowie. Fenomenalne. Nauczylta si¢ np. wszystkich stolic
Afryki, w kolejnosci alfabetycznej i tak ,,na wyrywki”. Zapytata nauczycielke, czy
ona to umie? Nie umiala. Wiele razy mnie zszokowata zasobem wiedzy.
Wzbudzita mdj podziw, ktory dat ulge mojemu wieloletniemu cierpieniu,
przygnebieniu. Powoli odkrywalis$my, ze corka ma ogromng wiedz¢. Miata dobry
stuch, uczyta si¢ od nas stuchajac nas, telewizji, radia. Nauczycielka uczyta corke
w szybkim tempie, bo ona tego bardzo chciala. Lubita jezyk polski, historie,
biologie, geo-grafie, matematyke. Nie interesowata si¢ chemia czy fizyka, bo
pytala po co to potrzebne? Nauczyla si¢ pracowa¢ na komputerze, powoli i
nieudolnie wciskajac klawisze. Nawet chcieli jej daé swiadectwo z czerwonym
paskiem, ale bali si¢, ze moze odbiora corce §wiadczenia. Bardzo chciata i$¢ do
Pierwszej Komunii Swie-tej, nauczycielka ja przygotowala i przestraszonego
ksigdza. Ja bytam przy jej spowiedziach, bo znatam komunikacje. Cieszylam si¢
tym sakramentem. Przy-gotowali§my festyn obok szkoty podstawowej. Byto
wielu niepetnosprawnych przyjaciol. Nawet orkiestra niepelnosprawnych grata.
Wielkie dla mnie szczgscie 1 przezycie. Dziwitam si¢ zachowaniem np. dyrektora
szkoty, ktory bat si¢ nawet podejs¢ i ztozy¢ zyczenia. No przeciez ona nie zarazala
chorobg. Nie wiem, czy to obawa o zdrowie, zycie, o zarazki? Nauczyciel, a taki
nietolerancyjny dla innych ludzi, mniej sprawnych.

Riemann i Schutze (2012, s. 410) przewidujg trzy scenariusze ,,wyjscia” z
tra-jektorii: (1) ucieczka od trajektorii — nieprzyjmowanie do wiadomos$ci obecnej
sytuacji zyciowej, ignorowanie symptomow trajektorii oraz obnizanie jej rangi lub
fizyczne opuszczenie miejsca akcji; (2) ,,oswojenie” trajektorii — wiaczenie
trajekto-rii w sytuacj¢ zyciowa czlowieka, bez skupiania si¢ na jej destrukcyjnym
wplywie, a traktujgc go jedynie jako ,,zaklocajacy”, dzieje si¢ tak, gdy potencjat
trajektorii i jej skutki nie moga by¢ zlikwidowane; (3) systematyczna eliminacja
potencjatu trajektoryjnego przez dokonanie catkowitej reorganizacji sytuacji
zyciowej, kon-centracji na wlasnym rozwoju i wykorzystanie trajektorii jako

materiatu biograficz-nego wzmacniajacego osobiste doswiadczenia zyciowe.
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Kobieta dokonywata stopniowej reorganizacji sytuacji zyciowej, zaczeta sku-piac

si¢ na wlasnym rozwoju, podejmujac aktywnos¢ w organizacji pozarzadowej. Jej
dlugoletnie wiasne doswiadczenia z jednej strony wzmacniaty ja samg, z drugiej
pozwolity na wspieranie innych rodzicow dzieci z niepelnosprawnosciami.

Po wielu latach izolacji w domu, wysztySmy w koncu do ludzi. WysztySmy z
domu. To wyjécie umozliwilo nam tez uczestnictwo w spotkaniach rodzicow,
cztonkow organizacji pozarzadowej. Ja bylam nawet w zarzadzie tej organizacji.
Soboty, to byly dni naszych spotkan z niepelnosprawnymi przyjaciotmi. To
dawato nam sity i nowe kontakty. Organizacja rozwijata si¢, powstata po kilku
latach §wietlica. To bylo potrzebne, bo nasze dzieci mogly tam po prostu spedzic¢
czas. My mieliSmy chociaz chwilke wytchnienia. Ja moglam zatatwié¢ rdzne
sprawy, mialam czas dla siebie. W $wietlicy byly tez pelnosprawne dzieci. One
kiedy$§ zapytaty, czy ta nie-pelnosprawnoscia mozna si¢ =zarazi¢? Pani
wychowawczyni odpowiedziata, ze nie. Byty zadowolone. Ludzie si¢ boja, bo nie
maja wiedzy. Trzeba uczy¢ o takich problemach w szkole. Dzigki organizacji
pozarzadowej jezdzitySmy na wycieczki, uczestniczytySmy w piknikach. Mnie tez
to dawalo ulge i wytchnienie. Ja bym sama nie poradzita sobie, niec miatabym
mozliwosci i $rodkéw. Tylko stowarzyszenie mi pomoglo, no i szkota.

Bytam kilka razy na turnusie rehabilitacyjnym z cérka. Ostatni turnus byt trudny.
Corka zachorowata, trafita do szpitala i po trzech dniach zmarta. Miata 24 lata. Po
jej odejsciu zostatam sama w duzym domu, poczutam smutek. Ona jednak byta
moim dzieckiem, dawata mi szczgscie, duzo mnie nauczyla. Pochowatam jg
wspol-nie z ojcem. Jestem sama i myslg o niej wcigz. Mam dom, emeryture.
Starsza corka mieszka we Wloszech. Synowie majg wiasne domy. Mam
wystarczajace srodki do zycia. Mam czas, spokoj, przyjaciol w stowarzyszeniu.

Przygladajac si¢ niepelnosprawnos$ci corki 1 cierpieniu matki, mozna
zauwa-zy¢, ze praca biograficzna byla podejmowana. Respondentka uwolnita si¢
z wiezow trajektorii, co byto zwigzane ze §miercig corki. Nie zrezygnowata jednak
z kontak-téw z organizacjg pozarzadows i jej cztonkami, ktorzy jako znaczacy
inni wspierali respondentke w opiece nad niepetnosprawnym dzieckiem.

Podsumowanie

Opieka nad osoba niesamodzielng, z niepetnosprawnoscia sprzgzong jest wyczerpu-jaca
fizycznie i psychicznie. Zastosowanie metody biograficznej, techniki wywiadu
narracyjnego, pozwolifo na dokonanie opisu oraz interpretacji subiektywnych doswiadczen
kobiety, w ktorej biografi¢ wpisane bylo pelnienie roli opiekuna rodzin-nego osoby z
niepelnosprawnos$cia sprz¢zong. Podjeto probe ukazania indywidual -nych doswiadczen,
relacji z innymi oraz znaczenia przypisywanego dla obecnych
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postaw i1 zmiany zachowan ukierunkowanych na podejmowanie dziatan zyciowych.
Opicka nad osoba z niepelnosprawno$cia sprzgzona obniza jako$¢ zycia opiekuna
rodzinnego w kontekscie zdrowia fizycznego i emocjonalnego. Niezbgdne jest zatem
wspieranie opiekunéw rodzinnych, ktére powinno by¢: zindywidualizowane i
$wiad-czone lokalnie, jak najblizej miejsca zamieszkania opiekundéw rodzinnych.
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Experiencing multiple disability in the family

(in the biography of the family caregiver)

Caring for a person with multiple disability is not only exhausting physically and
emotionally, but can also have high financial costs. The article aims to present
difficulties encountered by family caregivers of people with multiple disability. Caring
for person with multiple disability means a high risk of decreased quality of life the
high risk of decreased quality of life, it is especially true with regard to the family
caregivers who have a strong emotional bond with the disabled person.

Key words: family, family caregiver, disability, multiple disability, biographical method
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