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Wybrane aspekty wspierania rodziny
z dzieckiem z niepelnosprawnoscia przez
dziadkow - perspektywa biograficzna

Abstrakt

Pojecie wsparcia spotecznego nabiera szczeg6lnego znaczenia, gdy mowa o sytuacjach
trudnych, zadaniowych czy kryzysowych, a do takich z pewno$cia nalezy choroba lub
niepetnosprawno$¢. Jej doswiadczanie czesto wiaze sie z sytuacjami wymagajacymi
permanentnej pomocy. Jesli niepetnosprawno$¢ dotyka dziecka wsparcia wymaga nie
tylko ono, ale cata rodzina. Rodziny wychowujace dzieci z niepetnosprawno$ciami
potrzebuja i oczekuja pomocy. Poza wsparciem $wiadczonym przez réznego rodzaju
instytucje, moga otrzymywac je od najblizszych cztonkéw rodziny. Celem artykutu jest
pokazanie konkretnych dziatan wspierajgcych rodzine z dzieckiem z niepetnospraw-
noscia z perspektywy dziadkéw, ktoérzy wpisujac sie w sie¢ wsparcia rodziny, $wiad-
cz3 pomoc na wiele sposobow.

Stowa kluczowe: dziadkowie, niepetnosprawno$¢, wsparcie, rodzina.

Selected Aspects of Grandparents’ Support For a Family with
a Disabled Child - A Biographical Perspective

Abstract

The concept of social support takes on special meaning when we are talking about
difficult, task-oriented, or crisis situations, and illness or disability is certainly one
of these. Its experience is often associated with situations that require permanent
assistance. If a disability affects a child, support is required not only for the child, but
for the entire family. Families raising children with disabilities need and expect help.
In addition to the support provided by various types of institutions, they may receive
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it from immediate family members. The purpose of this article is to show specific
support activities for a family with a child with a disability from the perspective of
grandparents, who, being part of the family’s support network, provide help in many
different ways.

Keywords: grandparents, disability, support, family.

Wprowadzenie

Sytuacje trudne, kryzysowe, stresowe czy zadaniowe wpisane sa w zycie kazdego
cztowieka i nie ma wsréd nas takich oséb, ktére nigdy nie potrzebowaty i nie korzy-
staty z pomocy innych os6b, grup czy instytucji. To samo dotyczy udzielania pomocy -
kazdy z nas z pewnoscig niejednokrotnie kogo$ wspierat, gdy wymagata tego zaist-
niata sytuacja. Mozna wiec przyja¢, ze pomoc, wsparcie wpisane sg w zycie kazdego
cztowieka, poniewaz wystepuje on jednakowoz w roli dawcy, jak i biorcy pomocy.

Problematyke wsparcia spotecznego podejmuja autorzy reprezentujacy roézne
dyscypliny naukowe, miedzy innymi pedagogike, psychologie, socjologie, medycyne.
Zagadnienie to jest omawiane z uwzglednieniem réznych perspektyw i podstaw teo-
retycznych. W literaturze przedmiotu wsparcie definiuje sie jako pomoc dostepna dla
jednostki lub grupy, ktérg otrzymuje sie ustawicznie podczas codziennych interakcji
z innymi ludZmi, a zapotrzebowanie na nig wzrasta w sytuacjach trudnych (Kawula
2006; Sowa 2004, Winiarski 2015). Wsparcie moze przybiera¢ charakter ciggty lub
spontaniczny, a warunkiem skutecznosci jest trafno$¢ pomiedzy wsparciem, ktérego
osoba oczekuje, a tym, ktore uzyskuje (Sek, Cieslak 2004).

W literaturze przedmiotu, uwzgledniajac rodzaj i funkcje wsparcia spoteczne-
go, mozna wyrozni¢ (Sek, Cieslak 2004; Kantowicz 2001): wsparcie informacyjne
(ktore polega na dostarczaniu waznych informacji, mogacych poméc w rozwigzaniu
problemu osobom ich potrzebujacym), wsparcie emocjonalne i warto$ciujace (ktére
wyraza sie w zyczliwej obecnosci innych i przekazywaniu pozytywnych emocji, dzie-
ki ktérym mozliwe jest uwolnienie sie od negatywnych uczué), wsparcie instrumen-
talne (polegajace na przekazywaniu informacji o konkretnych sposobach badz pro-
cedurach postepowania), wsparcie rzeczowe/materialne (zwigzane z udzielaniem
pomocy rzeczowej, materialnej, finansowej oraz wsparcie duchowe - wyodrebniane
ze wzgledu na niektdre krytyczne sytuacje, w ktérych pomoc osobom potrzebujacym
wymaga odniesienia sie do sfery sensu i ducha).

Autorzy zajmujacy sie omawiang problematyka zauwazaja, Ze wsparcie spotecz-
ne jako proces dynamiczny warunkowany jest zaréwno sytuacjg, w ktérej dana oso-
ba obecnie sie znajduje, jak i jej dotychczasowym zyciem. Kolejne czynniki decyduja-
ce o powodzeniu udzielanego wsparcia (poza sieciag spoteczng) to cechy osobowoSci
(np. umiejetno$¢ rozwigzywania probleméw spotecznych, zdolno$¢ do efektywnego
petnienia roél, tatwos$¢ nawigzywania i podtrzymywania kontaktéw z ludzmi) oraz
umiejetno$¢ odczytywania znaczen sytuacji spotecznych (Jaworska-Obtéj, Skuza

NAUKI O WYCHOWANIU. STUDIA INTERDYSCYPLINARNE (NOWIS) 127
NUMER 2024/2(19)



ANNA PIESTRZYNSKA

1986). Nie bez znaczenia jest tez umiejetno$¢ proszenia o pomoc, ktéra wiaze sie za-
réwno z kompetencjami spotecznymi, jak i cechami osobowosci (Heszen, Sek2008).

Osoby, ktore otoczone sg wsparciem i korzystaja z niego w razie wystapienia
probleméw, doswiadczajg mniejszego nateZenia stresu, a w przypadku choroby ich
stan zdrowia szybciej ulega poprawie (Bulska 2017). W literaturze przedmiotu pod-
kres$la sie, ze jednym z najbardziej skutecznych zrédet wsparcia jest prawidtowo
funkcjonujace $rodowisko rodzinne (Kalinowski 2005).

Dziadkowie jako dawcy i biorcy wsparcia w rodzinie
i spoteczenstwie

Na przestrzeni ostatnich dziesiecioleci zmieniato sie postrzeganie oséb starszych
przez spoteczenstwo. Sytuacja demograficzna, spoteczna, kulturowa i ekonomiczna
drugiej potowy XX wieku wptyneta na zmiane struktury rodziny, role petnione przez
jej cztonkéw oraz wzajemne relacje. Dotyczy to tez dziadkdw. Dawniej, ze wzgledu na
podeszty wiek, stan zdrowia, oczekiwanie opieki i wsparcia, postrzegano ich gtéwnie
przez pryzmat niedoteznosci. Wspoétczesni dziadkowie nie przystajg do tamtego ob-
razu, poniewaz sg mtodsi, sprawniejsi fizycznie i zdrowsi. Obecnie proces starzenia
przebiega wolniej, a dziadkowie, takze po zakonczeniu pracy zawodowej, moga ak-
tywnie uczestniczy¢ w zyciu swoich rodzin i spotecznosci (Twardowski 2008).

W role babci czy dziadka wchodzi sie niezaleznie od decyzji oraz woli. Staje sie
ona udziatem os6b w $rednim i starszym wieku, w rezultacie rozwoju rodziny (Sen-
dyk 2010). Pelnienie tej roli jest w sposobie i intensywnosci zréznicowane przez
wiek, pteé, jej rozumienie przez dziadkéw i wnukdw, a takze cechy osobiste, relacje
z rodzicami wnuka, odlegto$¢ geograficzng oraz normy spoteczno-kulturowe. Bycie
babcia, bycie dziadkiem uznawane jest za jedna z najbardziej znaczgcych rél zycio-
wych. Wraz z wydtuzaniem sie $redniej dtugos$ci zycia, liczba os6b, ktérzy staja sie
dziadkami, jest coraz wieksza i s3 oni dziadkami przez dluzszy czas. Tendencje te
zwiekszajg znaczenie dziadkow w strukturze rodziny (Bee 2004). W literaturze nie
brakuje badan ukazujacych specyfike bycia babcig lub dziadkiem, jednak refleksja
nad stylem relacji pomiedzy dziadkami i wnukami nie ma wyraznych ram, ilustruje ja
szeroki wachlarz, czesto metaforycznych okreslen babci lub dziadka: straznik, arbi-
ter, negocjator, ,bufor stresu”, ,korzenie”, osoba odpowiedzialna za zasoby, ,,ceniony
starszy”, ,mentor”, ,przekaziciel rodzinnego dziedzictwa i kultury”, ,cichy wybawca”,
,zastepczy rodzic” itp. (Appelt 2007; Bengston 1985; Brzezinska 2015; Przygoda
2015; Robertson 1977). Warto doda¢, ze wiezi miedzy dziadkami a wnukami formuja
sie w przestrzeni miedzypokoleniowej, gdzie tacza sie doswiadczenia zyciowe, role
spoteczne, zadania i miejsca ludzi réznych wiekow.

Populacja os6b w wieku 50 lat lub wiecej wpisuje sie w grono zaréwno bior-
c6w, jak i dawcow wsparcia dla wszystkich generacji w rodzinie oraz poza nig (Abra-
mowska-Kmon, Kalbarczyk-Stecik 2016). Oczywiste jest, Ze chociaz obecnie proces
starzenia sie przebiega wolniej, nie da sie go zatrzymac. Starzenie wiaze sie z po-
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garszaniem sie stanu zdrowia oraz ograniczaniem sprawnosci cztowieka. Oznacza
to, ze osoby starzejace sie potrzebuja pomocy w wielu sytuacjach, a te moga na ich
rzecz $wiadczy¢ instytucje panstwowe i niepubliczne, rézne organizacje oraz osoby
prywatne (Nowakowski 2004; Kucharska 2012). Trzeba doda¢, Ze wspieranie oséb
starszych (cho¢ nie tylko ich) jest (naj)skuteczniejsze, gdy zachodzi za posrednic-
twem niewielkich struktur, ktore sg bliskie samemu zainteresowanemu (Nowakow-
ski 2004). Analogicznie, réwniez dziatania wspierajace innych moga okazac sie naj-
bardziej efektywne i satysfakcjonujace, gdy realizowane sg na rzecz najblizszych.

Z wynikoéw badan na danych SHARE! wynika, ze dziadkowie oferuja swoim bli-
skim wszystkie wymieniane w literaturze rodzaje wsparcia, cho¢ z pewnos$cig mo-
tywacje wspierania sg mocno zindywidualizowane. Na przyktad wparcie finansowe
przekazywane najczesciej od rodzicow do dzieci moze wynika¢ m.in. z bezintere-
sownej checi niesienia pomocy oraz z checi wsparcia tych, od ktérych w przysztosci
oczekuje sie pomocy finansowej czy niefinansowej (motyw wymiany). Inne motywy
udzielania wsparcia bliskim przez dziadkéw to poczucie obowigzku lub bycie po-
trzebnym (Abramowska-Kmon, Kalbarczyk-Stecik 2016).

Kolejna, istotna dla prezentowanego zagadnienia kwestia, to opieka dziadkéw
nad wnukami, co jednocze$nie stanowi element wsparcia wiasnych dzieci. Przywo-
tywane juz badania na danych SHARE (2024) wskazuja na wysoki poziom sprawo-
wanej opieki nad wnukami w aspekcie czestosci i nasilenia. Autorzy zgtebiajacy te
problematyke wskazujg na zwigzek pomiedzy sprawowaniem opieki nad wnukami,
a jakoscia zycia dziadkéw: osoby, ktore nie podejmujg opieki nad wnukami wskazuja
na nizszg jako$¢ zycia (Abramowska-Kmon, Kalbarczyk-Stecik 2016).

Niepelnosprawnos$¢ w rodzinie

Doswiadczanie niepetnosprawnosci czesto wiaze sie z sytuacjami trudnymi, ktére
wymagajg pomocy, dlatego w tym kontekscie problematyka wsparcia nabiera szcze-
gblnego znaczenia. W literaturze z zakresu psychologii, pedagogiki, socjologii mozna
odnalez¢ wiele prac dotyczacych os6b niepelnosprawnych, ich problemoéw, funkcjo-
nowania psychospotecznego, sytuacji rodzinnej, a takze oczekiwanego i otrzymywa-
nego wsparcia. Nie brakuje tez badan nad rodzinami os6b niepelnosprawnych. Jest
to o tyle zasadne, Ze niepetnosprawno$¢ jednej osoby ma wplyw na kondycje catej
rodziny (Pisula 2007). Zgodnie z systemowym ujeciem rodziny (Plopa 2011), nie-
pelnosprawnos¢ nie jest wytgcznie problemem jednostki, ale poprzez sie¢ powigzan
stanowi sytuacje, w ktorej uczestniczy jej najblizsze otoczenie. Zofia Kawczyniska-
-Butrym zwraca uwage, ze cata rodzina jest uwiktana w problem niepeinej spraw-
nosci i jest dotknieta nig we wszystkich swych funkcjach i we wszystkich wymia-
rach egzystencji (Kawczynska-Butrym 2008). Krystyna de Walden-Gatuszko réwniez

1 SHARE (z ang. Survey of Health, Ageing and Retirement in Europe) jest badaniem zdrowia, starzenia sie
populacjii proceséw emerytalnych prowadzonym we wszystkich krajach europejskich i w Izraelu wsréd
0s6b w wieku 50 lat i wiecej, w ktorym zbierane s3 informacje na temat sytuacji zyciowej uczestnikéw
badan (SHARE 2024).
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zauwaza, zZe choroba lub niepetnosprawnos¢ pojawiajaca sie u jednego z cztonkow
rodziny zaburza funkcjonowanie catego jej systemu, stanowigc nowe wyzwanie, do
ktorego trzeba sie przystosowac (de Walden-Gatuszko 2000).

Bez wzgledu na rodzaj dysfunkcji, przystosowanie sie rodziny do niepeinospraw-
nosci dziecka jest procesem, ktéry sktada sie z kilku etapéw. Andrzej Twardowski
(1991) wymienia i charakteryzuje cztery okresy: okres szoku, okres kryzysu emocjo-
nalnego, okres pozornego przystosowania sie, okres konstruktywnego przystosowania
sie. Przejscie od pierwszego do ostatniego — najbardziej pozadanego okresu w kazdej
rodzinie przebiega w swoisty sposéb i jest warunkowane wieloma czynnikami, w tym
zasobami, jakimi dysponuje rodzina. W te za$ wpisuje sie otrzymywane wsparcie.

Nie tylko pogodzenie sie z faktem posiadania niepetnosprawnego dziecka i kon-
struktywne przystosowanie do nowej sytuacji i nowych rol jest trudne. Wyzwanie dla
rodzicéw i innych cztonkéw rodziny moze stanowi¢ codziennosé¢, ktéra zostaje podpo-
rzadkowana dziataniom na rzecz dziecka: wizytom lekarskim, zabiegom, rehabilitacji,
terapii i codziennej opiece. Wyniki badan przeprowadzonych przez Justyne Ster uka-
Zuja, jak duzego naktadu sit wymaga od rodzicéw opieka i wychowanie dziecka z dys-
funkcjami. Nadmierny wysitek fizyczny i psychiczny trwajacy wiele lat niejednokrotnie
lezy u podtoza tzw. zespotu wypalenia rodzicielskiego, ktéry wyraza sie przez:

ostabienie kondycji psychicznej i objawia sie w postaci przecigZzenia spo-
wodowanego sprawowaniem ciggtej opieki nad dzieckiem, uczucia osamot-
nienia i braku pomocy ze strony najblizszych, poczucia bycia lekcewazo-
nym w zetknieciu z instytucjami i braku wsparcia z ich strony, poczucia za-
niedbywania zdrowych dzieci, zmeczenia fizycznego, rezygnacji, poczucia
nadmiernego angazowania i obcigzania zdrowych dzieci opieka nad cho-
rym rodzenstwem, wyrzutéw sumienia spowodowanych myslami dotycza-
cymi oddania dziecka do o$rodka (Ster 2022: 110).

W zZyciu i rozwoju dziecka z niepelnosprawnoscig rodzina odgrywa szczegélng
role. Dlatego aby prawidtowo realizowata swoje funkcje, niezbedne jest zapewnienie
wszystkim jej cztonkom szeroko rozumianego wsparcia. Mieczystaw Radochonski,
moéwiagc o wsparciu $wiadczonym na rzecz rodziny, w ktdrej wychowuje sie dziec-
ko z niepelnosprawnoscia, wskazuje pomoc dostepna w jej srodowisku, udzielang
przez instytucje spoteczne, stowarzyszenia oraz osoby i inne rodziny, z ktérymi te
tacza wiezi spoteczne. Dzieki sieci stosunkéw miedzyludzkich rodzina doswiadcza
opieki, moze opiekowac sie innymi, petni¢ znaczace funkcje, odczuwaé satysfakcje,
ma zapewnione poczucie integracji spotecznej, jak réwniez posiada utatwiony do-
step do réznych form pomocy, ktérg moze otrzymac ze strony innych cztonkow sie-
ci (Radochonski 1991). Wspomaganie rodziny z dzieckiem z niepetnosprawnoscia
polega przede wszystkim na pomocy w pokonywaniu probleméw, ktére utrudniajg
jej cztonkom codzienne funkcjonowanie, z tym, Ze nadrzednym celem wspomaga-
nia powinny by¢ dziatania wyzwalajace sity i mozliwo$ci wewnetrzne rodziny, ktére
bedg wzmacniac to, co dobre i funkcjonalne, a ogranicza¢ to, co dezorganizuje i we-
wnetrznie ostabia rodzine.
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Nie ulega watpliwosci, Ze rodziny wychowujace dzieci z niepetnosprawnoscia
potrzebuja i oczekujg pomocy. Poza wsparciem §wiadczonym przez réznego rodzaju
instytucje, moga otrzymywac je od najblizszych cztonkéw rodziny - krewnych, w tym
dziadkéw dzieci z niepelnosprawno$ciami (Kurowska, Kézka, Majda, Wojcieszek
2020; Szymanowska 2016, Szafranska 2015; Otrebski, Konefal, Marianczyk, Kulik
2011; Wojciechowska 2021). Wiekszo$¢ badan nad wsparciem w rodzinach z dziec-
mi z niepetnosprawno$cia koncentruje sie jednak na biorcach wsparcia - najczesciej
na rodzicach dziecka lub samych osobach niepetnosprawnych. W niniejszym opraco-
waniu uwaga zostata skierowana na dawcéw pomocy, ktérymi - w Swietle prezento-
wanych analiz - sg dziadkowie.

Perspektywa badawcza

Celem prowadzonych badan? byta analiza i interpretacja doswiadczen dziadkow
zwigzanych z podejmowaniem dziatan wspierajacych rodzine z dzieckiem z niepel-
nosprawnoscia. Prezentowane badania zostaty osadzone w perspektywie interpre-
tatywnej, ukierunkowanej na zrozumienie subiektywnego do$wiadczenia ludzkiego,
ktdre cztowiek zdobywa w biegu zycia (Guba, Lincoln 2009). Przyjecie tej perspekty-
wy determinuje przeprowadzenie badan w strategii jako$ciowej, dzieki czemu moz-
liwe jest zgtebienie zjawisk bardziej ztozonych tresciowo i znaczeniowo oraz zjawisk
majacych charakter procesu. Rozumienie i interpretacje uczyniono tu podstawowy-
mi kategoriami poznawczymi poniewaz stuchanie i rozumienie badanych, odkrywa-
nie ich wewnetrznych przezy¢ oraz analizowanie rzeczywistosci z pozycji badanych
(Palka 2006) pozwala poznac badane zjawisko z perspektywy doswiadczajacych te-
goz i przypisa¢ mu subiektywne struktury znaczeniowe.

Problem badawczy zostat sformutowany nastepujaco: Jakie sg doSwiadczenia
dziadkéw zwigzane z podejmowaniem dziatan wspierajacych rodzine z dzieckiem
z niepetnosprawnoscia? Badania empiryczne przeprowadzono z zastosowaniem me-
tody biograficznej, a materiat zgromadzono droga wywiadu narracyjnego. Wywiady
przeprowadzono wedtug idei Fritza Schutzego (1997), co (powotujac sie réwniez
na zasade emergencji badan jakosciowych (Kubinowski 2013)), kaze wstrzymac
sie badaczowi z wytanianiem probleméw szczegétowych przed czy w trakcie pro-
wadzenia badan. Dzieki takiej koncepcji mozliwa stata sie analiza struktur proce-
sowych biografii oraz rekonstrukcja procesu spotecznego, w ktoéry jednostka jest
»uwiktana”. Dob6r narratoréw byt celowy, a stosujac strategie wg Michaela Pattona
(1990) - oparty na konkretnym Kkryterium: posiadania wnuka lub wnuczki z niepet-
nosprawno$cig w wieku co najmniej kilku lat. W toku analizy zebranego materiatu,
prowadzonej zgodnie z jako$ciowg analizg tresci (Miles, Huberman 2000), wyodreb-
niono nastepujace kategorie badawcze: dziadkowie wobec diagnozy niepetnospraw-

2 Badania prowadzono w latach 2016-2019 w ramach przygotowania rozprawy doktorskiej. Materiat
badawczy stanowity wywiady narracyjne przeprowadzane wsrdd bab¢ i dziadkéw, ktérzy majg wnuka
z niepetnosprawnoscia. Na potrzeby niniejszego opracowania wykorzystano dwie narracje, ktérych
autorami byto malzenstwo - dziadkowie dziewczynki z niepelnosprawnoscia sprzezona.
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nos$ci wnuczki, oswajanie z niepelnosprawnoscia i diagnoza potrzeb, gotowos¢ do
$wiadczenia wsparcia i ograniczenia w tym zakresie. Kategorie te uczyniono $rédty-
tutami niniejszego tekstu.

Dzieki biograficznym badaniom narracyjnym mozliwy byt wglad w indywidu-
lane do$wiadczenie jednostki wraz z jego kontekstem. Narratorzy zostali poprosze-
ni o opowiedzenie o swoim zyciu, rozpoczynajac opowie$¢ od momentu, kiedy do-
wiedzieli sie o niepetnosprawnosci wnuczki. Narratorami byli dziadkowie? 6-letniej
Marty - dziewczynki z niepetnosprawnosciag sprzezong: Ewa - 74-letnia babcia oraz
Grzegorz - 70-letni dziadek Marty. Poza Marta matzonkowie majg jeszcze dwoje wnu-
czat: o$mioletniego Tomasza i roczng Milene. Ojciec Marty, Tomasza i Mileny jest je-
dynym synem badanych i wraz z Zong Iwong mieszkajg w miejscu oddalonym o kilka
kilometréw od miejsca zamieszkania narratoréw. Dziadkowie przebywaja na eme-
ryturze, ale od czasu do czasu realizuja prace na umowy-zlecenia. Spotkanie zostato
zaanonsowane przez osobe, ktéra opiekowata sie wnuczka narratoréw. W rozmowie
z nig wyrazili zgode na wywiad, ktéry odbyt sie w ich mieszkaniu. Oba wywiady prze-
biegly w serdecznej atmosferze. Kazdy z nich trwat okoto 1,5 godziny.

Wobec diagnozy

Przestrzenie wymagajace wsparcia rodziny syna narratoréw wytaniaja sie z opowie-
$ci dziadkéw juz od samego poczatku, od momentu kiedy tylko dowiedzieli sie, ze
wnuczka urodzi sie z niepelnosprawnoscia. Poniewaz wiadomos¢ te syn i synowa
przekazali im jeszcze przed narodzeniem sie dziewczynki, zaréwno dziadek jak i bab-
cia mogli wspieraé rodzine syna od pierwszych chwil po otrzymaniu diagnozy:
MySmy sie dowiedzieli, jak Iwonka [synowa] byla w piatym miesigcu ciazy,
dowiedzieliSmy sie, ze Martusia..., ze ma sie urodzi¢ dziewczynka z wada serca, to
znaczy, ze ma mie¢ po prostu dziure miedzy jedna a druga komora serca, miedzy
komorami serca ma mie¢ dziure i Ze ma mie¢ szpotawa nézke. I to dowiedzieliSmy

sie... Iwonka [synowa] przyszta do nas z Kacprem [synem], przyszta prawda...
bardzo byta zaptakana, oboje byli zaptakani... (Dziadek).

Poniewaz otrzymanie diagnozy o niepetnosprawnosci dziecka jest dla rodzicow
przezyciem bardzo trudnym i wyzwalajagcym wiele negatywnych emocji, niewatpli-
wie juz od tego momentu potrzebujg oni wielowymiarowego wsparcia. Dziadkowie,
majac $wiadomos¢ jak nietatwe jest to doswiadczenie wspierali - towarzyszac:

byli$my przy nich (Babcia).
Towarzyszenie rodzicom oczekujacym narodzin dziecka z wieloraka niepetno-

sprawnoscig nie nalezato do tatwych. Wiadomos$¢ o niepelnosprawnosci nienarodzo-
nej jeszcze wnuczki stata sie momentem zwrotnym w zyciu dziadka:

No i od tego momentu, od tej chwili moje zycie sie kompletnie zmienito. Bytem
bardzo prawda tym poruszony, [...] setki nocy nieprzespanych, przeptakanych [...]

# Imiona narrator6w oraz cztonkéw ich rodziny zostaty zmienione.
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i wiadomo juz byto, Ze nie mozna byto tego leczy¢. Przyznam sie, Ze bytem zatamany
(Dziadek).

W tak trudnym momencie zycia Narrator sam potrzebuje i poszukuje dla siebie wsparcia:

Poszedtem do zgromadzenia Siéstr Mitosierdzia BoZzego i tam trafitem... zwlaszcza
na jedna siostre [...], ona tak mnie po prostu ttumaczyta... [...]. Ona tak mi potrafita
przemoéwi¢ do mojej psychiki i do mojego wnetrza (Dziadek).

Grzegorz wiedziat, Zze aby mégl wspiera¢ rodzine syna sam musi znalez¢ site
do zaakceptowania zaistniatej sytuacji. Zwrot w kierunku Transcendencji, zawie-
rzenie i zaufanie byto dla dziadka kluczowym. Uznanie Boga za stwoérce i sprawce
obecnego stanu zdrowia wnuczki -, Taka ja nam Pan Bég dat” - pomogto w ukierun-
kowaniu dziatan Narratora. Jako osoba wierzaca, otrzymawszy wsparcie duchowe
i emocjonalne od Siéstr Mitosierdzia Bozego przyjat ten fakt bez zalu i buntu, z po-
kora i gotowoscig towarzyszenia wnuczce i jej rodzicom w zmaganiach z nietatwa
codziennoscia. Do tego duchowego wymiaru wspierania dziadek nawiazuje w wielu
momentach swojej opowiesci, przyznajac, ze wielokrotnie prosit innych o modlitwe
w intencji wnuczki i catej rodziny:

No i w tym czasie zeSmy sie bardzo mocno modli. No nie tylko my. Siostry sie

modlity. No i kogokolwiek spotkatem i gdziekolwiek pisatem, do kogokolwiek

dzwonitem, to nie prositem o nic: o pieniadze, o rade, o pomoc... 0 nic nie prositem,
tylko o modlitwe (Dziadek).

W kontekscie wsparcia duchowego Narrator wielokrotnie odwotuje sie do prak-
tykowanych przez siebie form modlitwy. Szczegdlnie bliski jest mu polecany przez
ojca Ruotolo Dolindo akt strzelisty: ,Jezu, Ty sie tym zajmij” (Batkiewicz-Brozek
2023), za$ swoistg forma modlitwy sa realizowane przez dziadka wyprawy w gory:

Oni wszyscy mys$la, ze ja chodze dla przyjemnoSci. Nie, prosze pani, ja juz nie chodze

dla przyjemnosci, bo mnie to meczy. Ja mam bardzo chora noge, ja chodze tam tylko

w intencji Tusi [...] tak sie modle na tych kamieniach tam u podnéza tych szczytow...
[...] no ja po prostu wiele rzeczy robie w intencji Martusi (Dziadek).

W obliczu potrzeb - oswajanie sie z niepelnosprawnoscia

O niektdrych problemach rozwojowych wnuczki dziadkowie wiedzieli jeszcze przed
jej urodzeniem, poniewaz wynikaty one z rozpoznanej wady genetycznej, a kolejne
trudnosci pojawialy sie stopniowo. Dziadek nie wymienia wszystkich wad rozwojo-
wych wnuczki od razu. Na poczatku narracji skupia sie jedynie na tych, ktére najbar-
dziej oddaja charakter jej niepetnosprawnosci:

Martusia urodzita sie z jedng komorg serca, z rozszczepieniem Zreniczki, Martusia

sie urodzita z niedostuchem [...], Martusia sie urodzita ze szpotawa n6zka, Martusia

sie urodzita z niewyksztatcong nerka, Martusia sie urodzita z przewezeniem pupy,

Martusia sie urodzita z dziurg w podniebieniu i sie urodzita, ze mogta by¢ tylko
i wylacznie karmiona sonda... (Dziadek).
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Informacje o stanie wnuczki pojawiaja sie w wielu miejscach opowiesci babci i dziad-
ka. Z ich narracji wytania sie obraz dziecka wymagajacego kompleksowej i wielo-
specjalistycznej pomocy. Marta nie styszy, nie méwi, nie sygnalizuje potrzeb fizjolo-
gicznych, przez pierwsze lata zycia byta karmiona sondg, a w pierwszym roku Zycia
trzy razy chorowata na sepse. Latwo rozeznaé, ze rodzice dziewczynki, zwlaszcza
w sytuacji posiadania jeszcze dwojki dzieci, nie tylko w opiece nad Martg, ale tez nad
pozostalymi dzie¢mi potrzebuja wsparcia.

Dla Ewy poczatki opieki nad wnuczka nie nalezaty do tatwych. Babcia, cho¢
chciata pomaga¢ synowej w opiece nad Martg, to z trudem przyjeta wiadomos$¢ o wy-
pisie kilkumiesiecznej wnuczki ze szpitala. Prawdopodobnie dlatego, Ze Ewa podczas
wizyt u wnuczki w szpitalu miata okazje zetkng¢ sie z delikatno$cia i kruchoscia zy-
cia, a takze z cierpieniem innych dzieci, na wiadomos¢, ze wnuczka bedzie wypisana,
poczuta oburzenie:

Nie pamietam, jaki to byt okres, moze pie¢ miesiecy, sze$¢... Iwona przyszta i mowi,

Ze Martusia przychodzi do domu. No to ja bytam oburzona, bo ja tam chodzitam do

tej malutkiej, jak tam lezata po tej operacji, zagladatam do niej i tak sobie pomy$latam

»jak ja bym mogta takie dziecko da¢ do domu, jak tutaj lezy w inkubatorze pod

opieka intensywng, fachowa?” (Babcia).

Wiedza o wadach rozwojowych wnuczki i dotychczasowe doswiadczenia nie pozwa-
laty na epatowanie rado$cia. Narratorce towarzyszyt strach o bezpieczenstwo, a na-
wet zycie dziecka, jednak stopniowo udato sie go przezwyciezy¢:
No ale przyznam sie, Ze pdzniej chodzitam do Iwony i ta matg wozitam. Jak oni szli
gdzie$ na impreze, czy gdzie$ tam trzeba byto zatatwi¢, no to ja chetnie z tg mata
zostawatam, karmitam jg, musiatam jej dawac sonde, batam sie, ale nauczytam sie

dawac sonde [...] no batam sie, ale karmitam powolutku..., pomalutku nauczytam
sie dawac tg sonde (Babcia).

Dla Ewy nabycie specyficznych umiejetnosci niezbednych przy opiece nad
niepetnosprawnym dzieckiem wymagato przezwyciezania leku. To doswiadczenie
z pewnos$cig mocno zapisato sie w zyciu kobiety, poniewaz w trakcie narracji chciata
pokazac¢ zdjecie dziewczynki wiasnie z tamtego trudnego okresu:

Rozgladam sie, czy tu nie ma jakiego$ zdjecia [...], gdzie ona z ta rurka poprzyklejana

w tym wdézku i ten nos taki poprzyklejany, i to tak trzeba byto dawa¢ systematycznie,

nie za szybko, nie za wolno (Babcia).

Gotowi, by wspierac

Wsparcie oferowane przez dziadkdw przybiera r6znorodne formy i wyraza sie w kon-
kretnych praktykach. Niektdre z nich sg wyrazng odpowiedzig na prosbe matki lub
ojca dziewczynki, a inne - wynikiem spontanicznych decyzji dziadkéw, wynikajacych
z przekonania o konieczno$ci podjecia takich, a nie innych dziatan.

Grzegorz okazuje gotowos$¢ niesienia pomocy w kazdej sytuacji, o kazdej po-
rze: ,jestem na kazde zawotanie; jestem na kazde skinienie”. Mezczyzna rozeznajac
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warto$¢ swojego zaangazowania dopowiada, Ze w razie gdyby jego zabrakto, synowa
moze nie podotaé¢ obowigzkom zwigzanym z opieka i wychowaniem Marty i pozosta-
tych dzieci:
Ja miatem guza i jak poszedtem do profesora [...], powiedzialem wprost: ,Panie
profesorze, ja mam niepelnosprawng wnuczke Martusie. Jezeli ja umre, to ona

- Iwona sobie naprawde nie da rady, to nikt jej nie pomoze”. [..] Ja zalatwiam
wszystko. Zatatwitem jej wszystko, co tylko mozna byto (Dziadek).

Podejmowane przez dziadka dziatania wspierajace rodzine wynikaja z jego prze-
konania, Ze niesiona przez niego pomoc jest niezbedna, wyczekiwana, a przede
wszystkim skuteczna:
Ja musze... no ja musze po prostu... wszyscy musimy... no ja pierwszy. No wie
pani, ja to lubie. No i ja to umiem zatatwi¢. Méwie pani, no chcie¢ to jeszcze
wecale nie znaczy mdc. [...] Ja wyptakatem w Poradni [w Specjalistycznej Poradni
Psychologiczno-Pedagogicznej], zeby Martusie przyijeli, ja wybtagatem w Centrum
[Centrum Rehabilitacyjne]... gdyby nie moja grzeczna osoba i kultura, to by sie tam
nie dostata, tam byto nie do dostania sie, tam nie byto mozliwosci prosze pani, bo
tam... nie byto miejsca (Dziadek).

Potwierdzeniem petnego zaangazowania dziadka w opieke nad wnuczka i po-
moc rodzinie jest fakt, ze Grzegorz doskonale zna nazwy ulic, na ktérych znajduja sie
przychodnie, o$rodki, poradnie, szpitale. Pamieta nazwy osrodkéw i poradni, do kté-
rych uczeszcza dziewczynka, a takze nazwiska nauczycieli i lekarzy opiekujacych sie
wnuczka, tacznie z nazwiskami chirurgéw, ktérzy przeprowadzali operacje dziew-
czynki. Poza pomoca w organizowaniu procesu leczenia i edukacji dziewczynki Grze-
gorz chetnie angazuje sie w codzienne obowiazki, np. odbiera dziewczynke z przed-
szkola. Wypetnianie ich stanowi tym wieksza satysfakcje dla dziadka, ze doswiadcza
w tym czasie rado$ci wnuczki: ,,Ona sie $mieje, ona bardzo lubi jak jej Spiewam po
drodze, [...] ona tez mnie bardzo stucha... chociaz nie styszy”. Grzegorzowi zalezy, aby
Marta mogta do$wiadcza¢ wielu wspaniatych chwil. Zabiera wiec dziewczynke na
koncerty, do filharmonii i do teatru. Dziadek organizuje dla wnuczki nie tylko wyjscia
lokalne, zabiera Marte w gory, a nawet udato mu sie wyjechac z nig nad morze.

Dziadek, wspierajac rozwoj i wychowanie wnuczki z niepetnosprawnoscia stara
sie nie zaniedbywa¢ rowniez zdrowych wnuczat: spedza z nimi czas, organizuje wyj-
$cia, prowadzi rozmowy i proponuje zabawy. Jakkolwiek Grzegorz ma swiadomos¢,
ze Marcie poswieca najwiecej czasu, to deklaruje: ,pozostate wnuki tez bardzo ko-
cham”. One réwniez do$wiadczaja mitoSci, opieki, uwagi i uznania ze strony dziadka.
Przebywanie z wnukami jest dla Grzegorza réwniez okazja do prowadzenia intencjo-
nalnych dziatan wychowawczych:

pracowatem nad Tomkiem niemal od urodzenia, no to uczytem go tej kultury:

»dzien dobry”, ,do widzenia”, ,przepraszam”, ,dziekuje” - ¢wiczyliSmy caty czas,

wiec to szok byt dla obcych, ze dziecko dwuletnie potrafi by¢ takie kulturalne i tak

sie zachowuje (Dziadek).

Dostrzeganie przez innych skutkéw oddziatywan wychowawczych jest dla Narra-
tora nagroda.
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Kacper - syn Narratora - w obliczu niepetnosprawnosci cérki réwniez zawsze
mogt liczy¢ na pelne i bezwarunkowe wsparcie ze strony ojca, zaréwno wtedy, gdy
zona przebywata w szpitalu przy cérce, jak i wtedy, kiedy trzeba byto poméc w opie-
ce nad wnukiem, czy w jeszcze trudniejszych sytuacjach - przed lub po operacji
malenkiej Marty, kiedy trzeba byto péj$¢ rozmawiac z lekarzem w szpitalu. Narrator,
widzac, ze dla syna byto to bardzo trudne zadanie, niejednokrotnie go wyreczat:

Jak byta ta kwestia tej operaciji [...] i przyjechat Kacper... oczywiscie zdenerwowany,

bat sie. Ja méwie: ,nie ma sie co baé! Trzeba i$¢ do lekarza porozmawiaé” i prosze

pania... no bat sie i w koncu zdecydowatem, Ze ja ide, ze ja ide do tego lekarza
(Dziadek).

Réwniez nie do przecenienia sg dziatania wspierajace ze strony babci. Ewa juz
na poczatku narracji przedstawia siebie jako osobe gotowg do pomocy, na ktéra naj-
blizsi zawsze mogg liczy¢:

jak co$ chca, to wiedza, ze mogg na mnie liczy¢ [ ...] Ja, jako mama, teSciowa, babcia -
jestem do dyspozycji i mam to szczes$cie, ze moge by¢ (Babcia).

Narratorka widzi potrzebe wspierania rodziny syna poprzez opieke nad Martg,
przejmowanie opieki nad pozostatymi wnukami oraz udzielanie wsparcia emocjonal-
nego dzieciom i wnukom i podejmuje w tym kierunku adekwatne dziatania. Potrzeba
pelnego zaangazowania wspierajacego rodzine zaistniata od przekazania diagnozy,
gdy z racji czestych wizyt w szpitalu, koniecznos$ci wyjazdéw na specjalistyczne kon-
sultacje lekarskie, a po narodzinach Marty - wielomiesieczny pobyt matki przy dziec-
ku w szpitalu - opieki wymagat starszy brat Marty, dwuip6tletni Tomasz:

to takie trudne byto dla niego, [...] byliSmy tutaj, to sie nim Ze$my zajmowali. [...]

Rano go syn przywozit do nas i Tomus$ byt u nas (Babcia).

Domenga dziatan wspierajgcych rodzine ze strony babci s3a ponadto rady, in-
strukcje i sugestie przekazywane synowi, synowej, a takze wnukom. Wynikajg one
z troski Ewy o kondycje catej rodziny i poszczegdlnych jej cztonkéw, a dotyczg wy-
chowania dzieci, trybu pracy, koniecznos$ci poszanowania zdrowia czy poprawy
relacji w rodzinie.

Wsréd rodzajow wsparcia szczegélnie waznym dla tych, ktérzy doswiadczaja
trudnej sytuacji zyciowej, jest wsparcie emocjonalne. W przypadku Ewy i Grzego-
rza wyraza sie ono przede wszystkim empatig, aktywnym stuchaniem, okazywaniem
troski i fagodzeniem trudnych sytuacji i standw emocjonalnych dzieci i wnuczat.
Jednym z wyrazéw udzielania wsparcia w wymiarze emocjonalnym jest rowniez
towarzyszenie. Polega ono na wspdélnym spedzaniu czasu, poczuciu bliskosci oraz
podkreslaniu wartosci drugiej osoby. Na ten rodzaj wsparcia rodzina moze liczy¢
od obydwojga dziadkéw: rodzice niepetnosprawnej Marty w opinii dziadkéw zastu-
guja na stowa uznania. Zaréwno Ewa, jak i Grzegorz z podziwem wypowiadajg sie
o dzieciach, o ich postawach i dziataniach. Grzegorz wobec synowej zazwyczaj uzywa
zdrobnienia ,Iwonka”. Wielokrotnie w trakcie narracji wyraza pochwaty i uznanie
dla niej. Synowa jest podziwiana za site determinacji i wszelkie dziatania na rzecz
swoich dzieci, zwtaszcza niepelnosprawnej Marty:
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bo synowa byta w cigzy bardzo dzielna. No bardzo taka mocna. Synowg mam
wyjatkowa, ma bardzo mocng psychike [...] Wszystkie mozliwosci, jakie mozna
byto wykorzysta¢, wykorzystata. [...] moja synowa to ma wiadomosci wieksze niz
niejeden lekarz (Dziadek).

Iwonka bardzo tadnie te dzieci wychownuje, [...] jak ja jg czasami tak obserwuje, to mi

sie zdaje, ze ja nie wiem czy bym sie tak zachowata jak ona, nie wiem czy miatabym

tyle cierpliwosci, tyle sity... podziwiam ja w tej materii, w tym jej macierzynstwie

(Babcia).

Obydwoje dziadkowie deklaruja, ze zaré6wno syn i synowa, jak i ich dzieci wiedza
o0 podziwie i uznaniu jakim sg darzeni.

Kolejny rodzaj wsparcia uwidoczniony w narracjach to wsparcie finansowe.
Cho¢ ani w opowiesci Ewy, ani w opowiesci Grzegorza nie pojawity sie informacje
o trudno$ciach finansowych rodziny, a wrecz przeciwnie, z badan wynika, Ze rodzina
ma dobrg sytuacje materialng, to i tak dziadkowie deklaruja ten rodzaj wsparcia:

No i sprawy finansowe tez pomagam ogarng¢, czy co$ trzeba pomdc, te wszystkie
finansowe rzeczy dla nich... przez 7 lat. Jak tylko mam nawet cho¢ chwile czasu, to
biore jakies$ rézne zlecenia, zeby im pomdc finansowo (Dziadek).

Ograniczenia

Wspieranie potrzebujacych, zwlaszcza jesli sa nimi osoby z najblizszego otoczenia,
z pewnoscig daje rado$¢ i satysfakcje. Nie inaczej jest w przypadku badanych. Dziad-
kowie cieszg sie, ze moga by¢ potrzebni, pozyteczni i skuteczni: ,]Ja to lubie, ja to
umiem zatatwi¢” (Dziadek). Poczucie sprawczosci, a niekiedy nawet poczucie bycia
niezastgpionym z pewno$cig wzmacnia i buduje. Jednak biorac pod uwage fakt, ze
wspierajacymi sg seniorzy, trzeba pamietac, ze gotowos$¢ do pomocy i mozliwos¢ jej
$wiadczenia niekiedy utrudnia wiek i stan zdrowia:

No ja bym... ja im tam pomagam, czy pomogtabym, czy wzig¢ na spacer, czy tu, czy

tam... zeby troszke odcigzy¢. Ale tez jestem stara. No juz 74 lata, to tez nie zawsze

mam site (Babcia).

Zauwazajac wtasne ograniczenia w kontekscie niesienia pomocy, Ewa docenia
poswiecenie sie meza i jego oddanie wnukom, zaangazowanie w ich wychowanie
oraz pomoc synowej w opiece nad nimi:

duzo wiecej dziadek sie zajmowat [...], bardzo Iwonie pomaga. No i na przyktad co

rano tam trzeba i$¢ do szpitala zaja¢ kolejke, czy numer jaki§ wzigé, no to o 6:00

musi wstac. Ja bym nie potrafita, dla mnie to jest Srodek nocy [...], on idzie wcze$niej

spac i zawsze rano jest gotowy, bo gdyby dzieci zachorowaty, bo gdyby cos nagtego,

to maz w pogotowiu (Babcia).

Ewa, cho¢ usprawiedliwia sie, Ze ona nie moze zaoferowac az takiego wsparcia jak
Grzegorz, to razem z mezem starajg sie by¢ gotowi do pomocy i w tej gotowosci
upatruje szczescie i satysfakcje: ,Ja jako mama, teSciowa, babcia - jestem do dys-
pozycji, mamy to szcze$cie, Ze moge by¢, dziadek zresztg tez, on nawet wiecej moze
i bardzo chce pomagac”.
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Zakonczenie

Dla wszystkich os6b potrzebujacych pomocy wazne jest, aby wsparcie, ktore jest im
oferowane i ktére otrzymuja, byto rzeczywista odpowiedzia na ich potrzeby. W przy-
padku rodzin wychowujacych dziecko z niepelnosprawnoscig pomoc, ktéra do nich
dociera, powinna odpowiada¢ zapotrzebowaniu catej rodziny jako systemu oraz po-
szczeg6lnych jej cztonkéw. W ten sposéb dzieki otrzymywanemu wsparciu mozliwe
jest uruchomienie poktadéw sity i mozliwosci wewnetrznych rodziny.

Z przeprowadzonych analiz wytania sie obraz dziadkéw, ktorzy nieustannie, niekie-
dy pomimo wielu przeciwnosci i wtasnych stabosci, jak cho¢by zwigzanych z wiekiem
i procesem starzenia sie, wspierajg swoich najblizszych - rodzine, w ktérej wychowu-
je sie dziecko z niepetnosprawnoscia. Czynig to na wiele réznych sposob6éw: przejmu-
ja niektére obowiazki, udzielaja rad, instrukeji, zapewniaja poczucie bezpieczenstwa,
mobilizujg do dziatania, dostarczajg pozytywnych emocji, towarzysza, podtrzymujg na
duchu, pomagaja finansowo, wspieraja modlitwa. Swiadcza wiec kazde z mozliwych ro-
dzajow wsparcia (informacyjne, emocjonalne i warto$ciujace, instrumentalne, rzeczo-
we oraz duchowe), oczywiscie w zaleznosci od dostrzeganych przez siebie oraz zgta-
szanych przez biorcéw wsparcia potrzeb. Nalezy zauwazy¢, ze w sytuacji tej konkretnej
rodziny dziadkowie cze$ciej pomagaja z wtasnej inicjatywy i sami dostrzegaja prze-
strzenie wymagajace zaopiekowania. Z analizowanych narracji wynika, ze wsparcie ofe-
rowane i Swiadczone (przez dziadkéw) pokrywa sie ze wsparciem oczekiwanym przez
biorcéw. Dziadkowie dzieki empatii, zdolno$ci dostrzegania problemoéw i konieczno$ci
pomocy oraz checi i motywacji podejmowania dziatania na rzecz najblizszych - dzieci
i wnuczat - staja sie nieocenionym Zrédtem wsparcia. Jednak aby ich wysitki i oferowa-
na pomoc byty skuteczne, nalezy im - wspierajagcym - réwniez zaoferowac¢ wsparcie.
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