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Social support from the point of view of fathers with disabilities

In the last several years fathers have become the subject of a lot of research. Although there is an
increasing awareness of heterogeneity of various fathering contexts and fathers’ experiences,
“disability as a dimension of difference among fathers has received little attention” (Kilkey, Clarke
2010, s. 127). The aim of the qualitative study presented in the paper was to show the social sup-
port from the perspective of disabled fathers. The authors conducted in-depth interviews with
31 fathers with disabilities. Several themes emerged from our data: expected support, received
support, kinds of support, sources of support, directions of support (for and from whom) and un-
desired support. The data collected in the research could assist in creating support systems for
families with disabled fathers.
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Wprowadzenie

Ostatnie lata przyniosly duze zainteresowanie kwestia ojcostwa wraz z réz-
nymi jego obliczami, aspektami i modelami, w kontekscie zmieniajacej si¢ roli
rodziny, jak i poszczegdlnych jej cztonkéw (por. np. Marsiglio, Pleck 2005; Kwiat-
kowska, Dudak 2006; Nowakowska 2006; Pigtek 2007, Pospiszyl 2007; Fuszara
2008; Williams 2008; Kubicki 2008, 2009; Augustyn 2009; Sikorska 2009; Sosnowski
2011; Plutecka 2013). W rosnacej $wiadomosci heterogenicznosci kontekstow i do-
$wiadczen zwigzanych z ojcostwem wcigz za malo obecny uzna¢ mozna watek
ojca z niepelnosprawnoscia (Kilkey, Clarke 2010). Cho¢ nie ma danych méwia-
cych dokladnie o rozpowszechnieniu zjawiska niepetnosprawnoéci wsréd ojcéw,
istnieja badania' sugerujace, ze wskaznik ten jest wysoki. Znaczenie badan na te-

Dla przyktadu, w Zjednoczonym Krélestwie okreslono liczbe wszystkich rodzicéw niepelnospraw-
nych na 1,7 mln., co stanowi okoto 12% wszystkich rodzicow (Morris, Wates 2006, za: Kilkey, Clarke
2010). Przypuszczaé tez mozna, ze badania longitudinalne moglyby ten wskaznik powigkszy¢.
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mat ojcéw z niepelnosprawnoscig nie wynika jednak tylko z ich liczebnodci, ale
tez (a byé moze przede wszystkim) z nieproporcjonalnie wysokiego ryzyka wy-
kluczenia spolecznego, ktére ich dotyka. Rodzice, w tym ojcowie z niepelnospraw-
noscia, zmagadé sie czesto musza z wieksza liczbg sytuacji trudnych niz rodzice
pelnosprawni. Wsréd wyzwan, z ktérymi moga sie zmagaé, wymienia sie niski
wskaznik zatrudnienia, niskie dochody?, dodatkowe koszty zwigzane z wlasna
niepelnosprawnoscia, negatywne nastawienie spoteczne oraz dyskryminacje.
Jakosciowe badania M. Kilkey i H. Clarke (2010) wskazuja, ze do$wiadczanie
niepelnosprawnosci przez mezczyzn w odniesieniu do pelnionych przez nich
rél ojcowskich moze by¢ ograniczajace, ale tez daje szanse na przywrécenie bar-
dziej tradycyjnej tozsamosci ojcowskiej oraz ojcowskich praktyk. To w jaki sposob
niepelnosprawnos¢ wplywac bedzie na pelnienie roli ojca, zaleze¢ moze od réz-
nych czynnikéw. Jednym z nich moze by¢ otrzymywane wsparcie spoleczne.

Wsparcie spoleczne jest pojeciem uzywanym w réznych dyscyplinach nauko-
wychinie zawsze jest tak samo definiowane. Wéréd przykladéw wsparcia spolecz-
nego wymienia sie wsparcie od partnera, dalszej rodziny i przyjaciél, dostepnosé
czasu wolnego, ktéry mozna wykorzysta¢ na rekreacje, wsparcie uzyskiwane
w ramach programoéw spolecznych, pomoc profesjonalng oraz dostepnos¢ ustug
dla rodzin z osoba z niepelnosprawnoscia (Silkos, Kerns 2006). Wskazuje sie wiec
narézne zrédla wsparcia (np. rodzina, przyjaciele, profesjonalisci, grupy wzajem-
nej pomocy/samopomocy), rézne jego rodzaje (emocjonalne, informacyjne, in-
strumentalne, rzeczowe, duchowe?®) oraz wymiary (wsparcie strukturalne i funk-
¢jonalne?). Prébe usystematyzowania dostepnych w literaturze uje¢ wsparcia
podjeta T. Rostowska (2008, s. 53), ktérej analiza pozwolila na wyrdznienie kilku
sposobé6w rozumienia tego pojecia: 1) pomoc dostepna osobie w sytuacji trudnej;
2) konsekwencja przynaleznosci jednostki do sieci struktur; 3) przynaleznoé¢ do
grup udzielajacych wsparcia lub korzystajacych z niego; 4) zachowania pomoco-
we; b) zaspokajanie potrzeb w sytuacjach trudnych, gwarantowane przez osoby
znaczace i grupy odniesienia.

Idea wsparcia spolecznego ulegata z czasem przemianom. W dzisiejszych cza-
sach — zgodnie z zasadg subsydiarnosci (pomocniczosci) — nakaz §wiadczenia po-
mocy wspdlwystepuje z zakazem podejmowania interwencji, ktére moglyby
ogranicza¢ autonomie i inicjatywe jednostki, a wszelkie decyzje dotyczace oséb
(takze niepelnosprawnych) powinny by¢ podejmowane na mozliwie najnizszych

2 Wedlug danych Gltéwnego Urzedu Statystycznego stopa ubdstwa skrajnego w gospodarstwach

domowych, w ktérych znajduje si¢ co najmniej jedna osoba niepelnosprawna wynosi okoto 10%
ijest 0 4% wyzsza niz w gospodarstwach domowych bez 0s6b z niepelnosprawnoscia (Ubdstwo...,
http://www stat.gov.pl/cps/rde/xber/gus/WZ_ubostwo_w_polsce_2012.pdf [dostep: 21.06.2013]).
Szczegdlowo rodzaje wsparcia opisujg H. Sek i R. Cieslak (2008).

Charakterystyke strukturalnego (opartego na obiektywnie istniejacych i dostepnych dla jednostki
sieciach spolecznych) i funkcjonalnego (opartego na interakcjach w obliczu sytuagji trudnych) wy-
miaru wsparcia przedstawiaja H. Sek i R. Cie§lak (2008).


http://www.stat.gov.pl/cps/rde/xbcr/gus/WZ_ubostwo_w_polsce_2012.pdf

126 Urszula Bartnikowska, Katarzyna Cwirynkato

szczeblach wladzy, za pomoca instytucji najblizszych obywatelom (np. centra po-
mocy rodzinie, osrodki pomocy spolecznej) — za wyjatkiem przypadkéw koniecz-
nych do udzielenia wsparcia (Szczupat 2010). Taka decentralizacja kompetencji
w zakresie wspierania, pomimo slusznych przestanek, niesie jednak pewne nie-
bezpieczefistwa. Z jednej bowiem strony pozbawia sie osoby z niepelnosprawno-
§cig gwarancji opieki ze strony pafistwa, z drugiej, docenienie roli rodziny prowa-
dzié moze do zbytniego jej obcigzania, a takze uzalezniania od réznych Zrédet
wsparcia (np. spolecznosci lokalnych, organizacji charytatywnych, funduszy pan-
stwowych), korzystanie z ktérych zalezy w duzym stopniu od operatywnosci
czlonkéw tych rodzin (por. Krause 2008).

Zalozenia metodologiczne

Przedmiotem podjetych badan uczyniono przezycia i doswiadczenia niepetno-
sprawnych ojcéw dotyczace wsparcia spolecznego skierowanego na nich i ich ro-
dziny. Za cel przyjeto ukazanie specyfiki owych przezy¢ i doswiadczen.

Badania zostaly osadzone w paradygmacie interpretatywnym oraz w strategii
jakodciowej z zastosowaniem fenomenografii, ze wzgledu na unikalnoé¢ i mala
znajomo$¢ terenu badan. Wybér fenomenografii podyktowany byl uznaniem, ze
stanowi ona dobre metodologiczne ramy do analizy ustnych wypowiedzi.
W fenomenografii jako podejsciu do badan zaklada sie, ze — niezaleznie od natury
zjawiska poddanego badaniom - istnieje zawsze ograniczona iloé¢ sposobéw
(okredlanych jako ,koncepcje” lub ,rozumienia” i przedstawianych jako ,katego-
rie opisu”), na jakie to zjawisko dodwiadczane jest przez ludzkich aktoréw. Uzycie
fenomenografii pozwala na stworzenie hierarchicznie zbudowanych kategorii
opisu dotyczacych badanego zjawiska, a jej warto$¢ polega m.in. na uproszczeniu
zbioru skomplikowanych danych przez wstawienie ich w kategorie, ktére repre-
zentuja wachlarz réznych doswiadczen zréznicowanej grupy badawczej. Poma-
ga to uniknaé pokusy wyboru cytatéw stanowiacych ,wisienki na torcie” w celu
poparcia danej hipotezy — zamiast tego stosowana jest analiza pelnej gamy réz-
nych do$wiadczen artykulowanych w materiale badawczym (por. Armstrong,
Hallett 2012).

Dobér oséb badanych byt celowy, podyktowany sformulowanym celem ba-
dan, czyli obejmowal niepelnosprawnych mezczyzn, ktérzy sa ojcami oraz wyra-
zili zgode na uczestnictwo w badaniach. Zastosowana metoda zbierania danych
to wywiad cze$ciowo strukturalizowany biograficzny skoncentrowany na problemie
(por. Denzin 1990). Metoda analizy danych — w ktérej wykorzystano elementy
teorii ugruntowanej K. Charmaz (2009) — skladala sie z przeplatajacych sie eta-
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poéw: transkrypcji wywiadéw, kodowania, segregowania danych wedlug
wylaniajacych sie kategorii, poszukiwania wspélnych obrazéw oraz przypadkéw
skrajnych, konfrontacja wylaniajacych sie wzoréw opiséw doswiadczenr oséb
badanych z literaturg przedmiotu i wylonionymi na jej podstawie kodami teore-
tycznymi.

W badaniach wzieto udzial 31 ojcéw posiadajacych orzeczony stopien nie-
pelnosprawnodci. Najwieksza grupe stanowili mezczyzZni z niepelnosprawnoécia
ruchowg (15 0séb), nastepnie z powaznym uszkodzeniem stychu (8) i wzroku (4).
Jedli chodzi o przyczyny niepelnosprawnosci, najczesciej byl to wypadek (12),
a w dalszej kolejnoéci: proces chorobowy (11) i wada wrodzona lub genetyczna
(8). W 14 przypadkach niepelnosprawnos¢ ujawnila sie dopiero po narodzinach
pierwszego dziecka, w pozostalych 17 badani zostali ojcami bedac w pelni spraw-
nymi. Wiek poddanych badaniom ojcéw wahatl sie od 27 do 60 lat, przy czym wie-
kszo§¢ stanowili mezczyzni po 40 roku zycia. Najwieksza grupe wéréd badanych
stanowig ojcowie jednego dziecka (12), nastepnie dwojga (9), trojga (6) oraz czwor-
ga lub wiecej (4). Wiekszo$¢ z nich to mezczyzni zonaci (20), sa tez jednak ojcowie
po rozwodzie (6), zyjacy w konkubinacie (2), w separacji (2) i jeden wdowiec.
Ponad polowa (16) okresla swoja sytuacje materialng jako przecietna, pozostali
jako dobra (9), zla (4) lub bardzo dobra (2). Wiekszos¢ z nich (17) utrzymuje sie
zrenty (czasami tez dodatkowych zasitkéw), pozostali pobieraja rente, ale dodat-
kowo réwniez pracuja (8), inni tylko pracuja (6).

Rezultaty badan wlasnych

Problematyka wsparcia jest jedna z kluczowych kwestii w zyciu osoby nie-
pelnosprawnej. Udzielenie jej (w tym sposéb, np. dyskretny, narzucajacy, czestosé
jej udzielania, dostepno$¢) rzutuje na poczucie jakosci zycia, mozliwosé wypet-
nienia rél spolecznych.

O wadze problemu $§wiadczy choéby wypowiedz badanego:

...moja utrata wzroku nie jest wielkim nieszczesciem dla mnie. Jest kfopotem, ktdry ujawnia sig
dopiero teraz, w kontaktach z dziecmi, w sytuacjach, gdy jestem zmuszony do korzystania z czy-
Jejs pomocy (Maciej, 55 lat, ojciec trojga dzieci, niewidomy)

Analiza przeprowadzonych wywiadéw wséréd ojcéw z niepelnosprawnoscia
ujawnila dwie gléwne kategorie opisu: wsparcie oczekiwane i wsparcie otrzymy-
wane.
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Wsparcie oczekiwane

Kategoria oczekiwanego wsparcia pojawia sie rzadziej. Méwiac o oczekiwa-
niu wsparcia, nasi rozméwcy odnosili sie do swoich rél: ojca, meza, obywatela,
niepelnosprawnego, co implikowato rézne ich oczekiwania, zaréwno jesli chodzi
o zrédlo, rozleglod¢, jak i rodzaj wsparcia.

Te wypowiedzi mieszcza sie na kontinuum: oczekiwanie konkretnego wspar-
cia—deklaracja braku oczekiwan. Zostang przedstawione dwa skrajne przypadki:

Mam naprawde wysokie oczekiwania, biorge pod uwage to, Ze nie pomaga mi nikt, ani paristwo,
ani rodzina. Za wszystko musze placic. Gdzies muszg pojechac — placg za dojazd, bo przeciez nie
pojade autobusem czy pociggiem, bo jak? A to mam niby za darmo. No wigc jak jezdze na komisje
co rok, to muszg placic. Powinienem przeciez jakies zwroty dostawac. Pafistwo powinno wigcej
pomagac osobom, ktdre same naprawdg, chocby bardzo chcialy, to sobie nie poradzg. A rodzina
moglaby byc bardziej wyrozumiata. Wszyscy zapomnieli, od czego to sig wszystko zaczelo. Teraz
tylko pamigtajg, ze naduzywatem alkoholu i wszczynatem awantury, a zapomnieli, co ja prze-
szedlem. Nie wiedzq jak to jest jeZdzi¢ na wozku inwalidzkim. (Adam, 44 lat, ojciec czwérki
dzieci w wieku 7-24 lata, niepelnosprawny fizycznie po zlamaniu kregostupa w odcin-
ku ledzwiowym, porusza sie na wozku inwalidzkim)

Wilasne oczekiwania badany zestawia z rzeczywistoscia oraz eksponuje roz-
dzwiek. Swoj osobisty wysitek kontrastuje z do§wiadczang pomoca. W wypowie-
dzi wyraznie zarysowuje sie demaskowanie pozoréw §wiadczenia pomocy (po-
moc w takich zakresach, z ktérych niepelnosprawny czlowiek nie moze
skorzystac). Rozmdéwca upatruje potencjalnych Zrédet probleméw (podobnie jak
inni zrédet pomocy) w polityce/prawodawstwie pafistwa oraz rodzinie. Oczeki-
wania wobec rodziny dotycza: wybaczenia przewinien, §wiadczenia wsparcia,
zrozumienia negatywnych doéwiadczen zyciowych bedacych udzialem badane-
go. Wobec panfistwa — zmiany prawa na bardziej wspierajace niepelnosprawnych
ludzi pod katem dostepnosci ustug i kwestii materialnych. Wypowiedz zdaje sie
wskazywad, ze badany przyjmuje postawe roszczeniowg, warto jednak zauwa-
zy¢, ze problemy tego typu obiektywnie istnieja. Osoby z niepelnosprawnoécia,
catkowicie niezdolne do pracy, czesto borykaja sie z trudnosciami natury ekono-
micznej, a gléwny ciezar opieki nad nimi spoczywa na ich rodzinie, ktéra takze
wymagac bedzie wsparcia. B. Szczupat (2010) gtéwnej przyczyny braku rozwinie-
tego systemu uslug w naszym kraju dopatruje sie w braku oceny efektywnosci
dzialaf poszczegdlnych instrumentéw wsparcia. Prowadzi to do dominagji $wiad-
czen finansowych (zaréwno jesli chodzi o udzielane, jak i oczekiwane wsparcie),
co nie jest zgodne z zalozeniami idei subsydiarnosci, przyjmuje sie bowiem, Ze po-
moc panstwa nie powinna mie¢ charakteru permanentnego, a jedynie dorazny
i mobilizujacy do dzialania. Adam nie widzi jednak perspektyw zmiany swojej
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sytuacji. Po wypadku, w wyniku ktérego stat sie niepelnosprawny fizycznie, nie
probowal zmienia¢ swoich kwalifikacji zawodowych, po kilku latach rozszedt sie
z zong i mieszka obecnie wraz z matka i synem, utrzymujac sie z renty.

Skrajnie rézne podejscie prezentuja kolejne wypowiedzi:

My powinnismy sami sobie radzic, na ile to si¢ tylko da. (Maciej, 55 lat, ojciec trojga dzieci,

niewidomy)

Z mojg dalszq rodzing utrzymujemy staby kontakt. Jak to sig mowi, z rodzing to tylko na zdje-
ciach dobrze sig wychodzi. Ja nie lubig mowic o swoich problemach, nie szukam pomocy, nie lubig
o nig prosic. Poza tym rodzina jest czasem za bardzo dociekliwa. Nie lubig o wszystkim opowia-
dac, zwierzac si¢, odpowiadac na pytania. Czuje sig tak jakby oni mysleli, ze nie dam sobie rady
i na silg cheg mi pomagac, albo mdwig, co mam robic. A ja sam wiem co jest dla mnie dobre. Dlate-
go jak nas odwiedzq czy dzwonig to mowig, ze wszystko jest ok. (Bogdan, 33 lata, ojciec trojki
dzieci, niepelnosprawny intelektualnie, zatrudniony w Zakladzie Pracy Chronionej)

Na drugim kranicu, czyli w postawach nieoczekujacych wsparcia pojawiaja sie
argumenty: zawodnoéci rodziny, niecheci do ujawniania wlasnych przezy¢
i stabosci (proszenia i otrzymywania pomocy), antycypowanie zlej (§wiadomej
lub nieswiadomej) woli.

Oczekiwania wsparcia lub ttumaczenie braku takich oczekiwan kierowane sg
do dwéch zrédel: rodziny i szeroko pojetego panstwa (ustawodawstwa, pomocy
spolecznej, instytucji wspierajacych osoby niepelnosprawne).

Wsparcie otrzymywane

To kolejna kategoria, ktéra zostala przez badanych wykorzystana w opisie
wsparcia. Uzyskala ona kilka gléwnych podkategorii, ktére zostana kolejno omé-
wione:

1. Zrédla wsparcia (formalne — nieformalne).

2. Rodzaje otrzymywanego wsparcia (materialne, emocjonalne, instrumental-
ne, wartoéciujace).

3. Kierunek udzielanego/odbieranego wsparcia.

4. Wsparcie niechciane/nieumiejetne.

Zrédla wsparcia mozna podzieli¢ na formalne i nieformalne. Formalne to
wsparcie plynace z r6znego rodzaju instytucji (badani ojcowie najczesciej wska-
zywali Osrodek Pomocy Spolecznej, Zaklad Ubezpieczefr Spolecznych), nato-
miast nieformalne wsparcie najczesciej pochodzito od rodzicéw obu matzonkéw,
ciotek (w tym ,przyszywanych”), znajomych, sasiadéw, czasem rodzeristwa, a tak-
ze od dzieci 0s6b badanych, jezeli byly starsze. Nieformalne wsparcie zdetermino-
wane bylo odlegloécig od 0séb, ktére mogty byé potencjalnymi zrédlami wparcia:
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Mieszka z nami moja mama i ciocia, one tez nam pomagaty. (Bartosz, 50 L, ojciec tréjki dzieci,
w wyniku wypadku komunikacyjnego porusza si¢ na wozku inwalidzkim)

Jesli jest taka potrzeba, pomaga nam moja mama. Rodzice M. (zony — aut.) mieszkajg od nas da-
leko, wige tak naprawde widzimy sig z nimi raz na miesige, moze dwa. (Marek, 27 lat, ojciec
8-latka, niepelnosprawny ruchowo w wyniku wypadku)

Rodzaje uzyskiwanego wsparcia to kolejna podkategoria, ktéra zawarli bada-

ni w swoich wypowiedziach. Uzalezniona jest ona w duzej mierze od zrédta. For-
malne wsparcie opisywane jest jedynie w kontekscie materialnej pomocy. Najbar-
dziej charakterystyczne przyklady podaja Grzegorz i Bogdan:

No i zrobili mi kuchnig, tazienke, centralne, wstawili okna — plastiki, bo minlem takie okna, Ze jak
wiatr wial na dworzu, to firanki lataty (...). Lazienke mi sliczng zrobili (...), cala w pltytkach, ka-
bina prysznicowa, kabina dla mnie, z porgczami, z siedzeniem, zebym nie musiat stac, sobie
usiadt, na siedzqco sig wykgpat, specjalnie dla niepetnosprawnego robili”. (Grzegorz, 43 lata,
ojciec czw6rki dzieci, rozwiedziony, niepetnosprawny fizycznie i psychicznie w wyni-
ku wypadku)

Zona to z MOPS-u dostaje pienigzki i czasem bony na zakupy albo jedzenie. No a teraz dofinan-
sowywac nam mieszkanie majg. Tylko czekamy na decyzje. (Bogdan, 33 lata)

Nieformalne wsparcie pochodzace od rodziny i blizszych znajomych prezen-

tuje szerokie spektrum rodzajéw. Wéréd nich daly sie wyréznié cztery gléwne:
informacyjne, materialne, emocjonalne i instrumentalne.

Informacyjne polegato na zdobywaniu niezbednych informacji. Proces ten

czesto wigzany byl z trzema gléwnymi watkami: 1) nabyciem niepelnosprawno-
éci i znalezieniem si¢ w nowej, trudnej sytuacji; 2) z pelnieniem funkcji rodzica
inowoscia tej roli zyciowej; 3) ograniczeniami wynikajacymi z niepelnosprawno-
§ci i trudno$ciami w dostepie do informacji.

...mamy sgsiadke znakomitq (...) bywa tak, ze jestesmy zupetnie sami i wtedy idzie si¢ do sgsiad-
ki i mowi sig: stuchaj albo powiedz mi, jakiego to koloru, bo nie wiem, czy moge to do tego
natozyc. Ja sig na kolorach nie znam, ale ona spojrzawszy powie: tego razem to nie zakladaj, na
przykiad, bo ona trochg widzi. (Maciej, 55 lat, ojciec trojga dzieci, niewidomy)

Wsparcie to gldwnie dotyczylo w poczgtkowej fazie doradztwa i podzielenia sig wtasnymi do-
swiadczeniami. (Feliks, 50 lat, ojciec trojga dzieci, niepelnosprawny ruchowo)

A od Smierci mamy pomaga nam sgsiadka, ktorg dtugo znamy. Czy sprawy pogrzebu, czy teraz
z mieszkaniem, czy w MOPS-ie, to ona nam dokumenty pisze i mowi, co powinnismy zrobic,
gdzie zaniesé, rachunki nam Humaczyla. (Bogdan, 33 lata, ojciec trojga dzieci, niepeino-
sprawny intelektualnie)

Materialne wsparcie, to z jednej strony pomoc finansowa, bez ktérej czes¢ ro-

dzin nie moglaby swobodnie funkcjonowaé, a czeSciowo wsparcie rzeczowe
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w postaci przekazywanych - gléwnie dzieciom — ubranek, zabawek, Zzeby one po-
nosity, jak najmniejsze koszty zwigzane z trudna sytuacja rodziny.

Pomoc finansowa na zakup, np. pampersdéw. (Bartosz, 50 lat, ojciec trojga dzieci, niepelno-
sprawny ruchowo)

Rodzina otrzymuje pomoc od mam. Jednej, jak i drugiej. Pomagajg kupujgc dziecku, np. pamper-
sy od czasu do czasu. (Konrad, 28 lat, ojciec rocznej corki, niepetnosprawny ruchowo)

Od znajomych i rodziny (...) ostatnio np. dostaliSmy meble od siostry, czesto tez dajg naszemu
synkowi rozne zabawki, ubranka. (Marek, 27 lat, ojciec jednego dziecka, niepelnosprawny
ruchowo)

Znaczy, no, moi rodzice pomagali. Pomagali jakies tam syropki, takie odzywcze kupowali dla
dziecka. (Robert, 35 lat, ojciec 14-latka, niepelnosprawny ruchowo)

O emocjonalnym wsparciu méwilo stosunkowo niewielu badanych. Na
przyklad Feliks (50 lat niepelnosprawny ruchowo) krétko powiedzial o ,rozmo-
wach przy kawie”, natomiast Bogdan (33 lata, niepelnosprawny intelektualnie)
o spotkaniach ze znajomymi, z ktérymi moze porozmawiaé, cho¢ zyski ze wspar-
cia emocjonalnego otrzymywanego w tym kontakcie przypisuje jedynie wlasnej
zonie.

Instrumentalne wsparcie istotne jest z rodzicielskiego punktu widzenia. Pole-
ga ono na wspieraniu rodziny w wypelnianiu obowigzkéw zwiazanych z opieka
nad dzie¢mi.

Do niedawna pomagata nam moja mama. Mieszkalismy z nig. Kiedy bylo trzeba zajmowata sig
naszymi dziecmi... (Bogdan, 33 lata)

A moja mama, to znaczy ona byla naszym kluczem domu. Ona niaficzyla te dzieci, wyniariczyla.
To jest po prostu jej zastuga (...) jak trzeba bylo is¢ do roboty, trzeba bylo krowy ganiac, doi¢ takze.
A babcia sig dzie¢mi zajmowala. (Igor, 60 lat, ojciec dziewieciorga dzieci, niewidomy)

Tesciowa bardzo nam pomagata w pierwszych dniach zycia naszego syna. Navczyla nas, jak go
pielegnowac, bo wiadomo, jak to przy pierwszym dziecku. BaliSmy si¢ z Zong, Ze cos zrobimy nie
tak. (Zenon, 46 lat, ojciec 15-latka, od 6 lat na rencie z powodu powaznej choroby prze-
wlektej)

Gdy dziadkowie si¢ dowiedzieli (o cigzy — przyp. aut.), tez sig cieszyli. Powiedzieli, Ze mamy do
nich przywozic dzieci na wakacje, zebysmy my, czyli ja z Zong, mogli popracowac wigcej i od-
poczgc od dzieci. (Stanistaw, 53 lata, ojciec dwojga dzieci, niestyszacy)

Wsparcie wartosciujace, polegajace na wysylaniu komunikatéw: ,jestes dla
nas wazny” (por. Kawula 1996) pojawia sie w jednym przypadku, w ktérym
zreszta Sciéle zwigzana byla z rola badanego jako ojca.

(...) reakcja, wiesz, byta bardzo pozytywna, bo wiesz, to tak, no, jednak po prostu bylo wydarze-
nie, na cigzg. No a potem, jak sig urodzil pierwszy syn, to rodzina byla bardzo zadowolona, przy-
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Jezdzali tam wujkowie, stryjkowie, bo akurat sig przedtuzyto nazwisko. Bo ja bytem jedynym juz
w rodzinie, a tu wszystkie byly — znaczy — siostry, ciotki. I tam te moje nazwisko juz tylko na
mnie no zawisto. I jak si¢ potem urodzit nastgpny syn, to rodzina strasznie si¢ ucieszyla. Tam
stryj, jak do szpitala przyjechat do T. (zony badanego — przyp. aut.) pod okno, on tam z War-
szawy przyjechat, to podskakiwat jak dzieciak, Ze syn sig urodzit. (Igor, 60 lat, niewidomy)

Daje sie zauwazy¢ pewna zaleznosé: im blizszy krag pod wzgledem emocjo-
nalnym (rodzina, bliscy znajomi), tym wieksze zréznicowanie udzielanego wspar-
cia (emocjonalne, rzeczowe, informacyjne, wartosciujace). Im dalszy krag emocjo-
nalny (cho¢ bliski fizycznie, np. sasiedzi), tym mniejsze zréznicowanie (wsparcie
gléwnie informacyjne, sporadycznie rzeczowe).

Kierunki wsparcia — uklad odbiorcéw i dawcéw wsparcia

Interesujaca okazala sie analiza 0séb uczestniczacych we wspieraniu sie i jego
kierunkéw, bo pokazala sie¢ wzajemnych zaleznosci, ktéra spostrzegaja i relacjo-
nuja badani ojcowie. Nie bylo oczywiste, ze to niepelnosprawni ojcowie w wypo-
wiedziach sa odbiorcami pomocy. Analiza wypowiedzi ujawnia swego rodzaju
gradacje. Najrzadziej pojawia sie watek osobistego korzystania ze wsparcia.
Wyjatkowym przykladem jest Wiadyslaw:

Najwigkszym wsparciem dla mnie jest Zona — ona jest mojg podporg zyciowq. (Wladystaw, oj-
ciec dwojga dzieci, niepetnosprawny ruchowo)

Ujawnianie potrzeby korzystania z pomocy innych 0séb, to jednoczesne ujaw-
nienie swojej stabosci, co moze nie by¢ latwe w odniesieniu do mezczyzny, ktérego
obowiazujacy wzér nadal zaklada bycie silnym i niezaleznym. Kolejne wypowie-
dzi moga by¢ dalszym potwierdzeniem tego spostrzezenia. Odpowiedz na pyta-
nie o dodwiadczane wsparcie zawieraly w wielu wypowiedziach opisy wsparcia
odbieranego raczej przez cztonkéw rodziny niz przez badanego:

Zona to z MOPS-u dostaje pienigzki.... (Bogdan, 33 lata, niepetnosprawny intelektualnie)

Po moim niemitym wydarzeniu Zona zawsze mogia liczy¢ na ich (najblizszej rodziny — przyp.
aut.) wsparcie przy wychowywaniu corek. (Norbert, 43 lata, ojciec dwojga dzieci, niepelno-
sprawny ruchowo)

Czasami pomagajg nam w opiece nad dzieckiem. .. (Dawid, 38 lat, ojciec dwojga dzieci, usz-
kodzenie stuchu)

Zaraz po wypadku rodzina nam pomagata, pomagali przy synku, a takze wspierali nas finanso-
wo, gdyz moja rehabilitacja byla kosztowna. (Dariusz, 41 lat, ojciec jednego dziecka, nie-
pelnosprawny ruchowo)
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W chwili gdy nie byto mnie w domu, moglem liczyc na wsparcie rodziny. Rodzice pomagali Zonie
zajmowac sig corky. (Eryk, 32 lata, ojciec jednego dziecka, uszkodzenie stuchu)

W kilku wypowiedziach zarysowuje sie poczucie wlasnej odpowiedzialnosci
za sytuacje, w ktérej znalazla sie rodzina (umiejscawianie wiekszej potrzeby
wsparcia rodziny w czasie: ,po wypadku”, ,po moim niemitym wydarzeniu” lub
zaznaczanie wlasnego przyczynienia sie do tej sytuacji rodzinnej: ,gdy nie byto
mnie w domu”). W innych — przeciwnie — odpowiedzialnos¢ np. za opieke nad
dzie¢mi i ich wychowanie przesuwana jest na matki dzieci, a ewentualna pomoc
z zewnatrz w wykonywaniu tych zadan jest skierowana na nie. Jest to dosy¢
charakterystyczny rys wypowiedzi badanych ojcéw. Nie relacjonuja oni wspar-
cia, jakiego sami do$wiadczyli, ale méwia o swoich rodzinach (zonach i dzieciach)
jako adresatach pomocy z zewnatrz.

Doszukujac sie przyczyn takiego ujmowania oczekiwanego/otrzymywanego
wsparcia, wyrazi¢ mozna przypuszczenie, ze cze$¢ badanych utozsamia sie z rodzing
(stosowanie zaimkéw: ,nam”, ,nas”) i/lub przedklada rodzine nad swoje potrze-
by (gdyz - ich zdaniem — wsparcia wymagaja nie oni sami, ale rodzina). Widoczna
sie tu czasami staje nowa ideologia ojcostwa, ktéra — jak pisze M. Sikorska (2009,
s. 205) ,uprawomocnia fakt, ze od «<nowego» ojca oczekuje sie nieporéwnywalnie
wiecej niz od ojcédw z innych czaséw i kultur”. Do zadan wspélczesnego ojca nale-
zy udzial w zabezpieczeniu dziecku niezbednych warunkéw materialnych do
rozwoju, zapewnienie mu opieki, mozliwosci uczestnictwa w kulturze i edukacji
(Sosnowski 2011, s. 78). Biorac to pod uwage, nie dziwi zauwazalna w niektérych
wypowiedziach nieche¢ do ujawniania swojej stabosci i relacjonowania swojego
korzystania ze wsparcia. Zgadza sie to ze spostrzezeniami A. Twardowskiego (1999,
s. 23), ktéry pisze o wcigz obecnym w naszej kulturze — przynajmniej w deklara-
¢jach werbalnych ojcéw — modelu ,mocnego, nieztomnego mezczyzny”.

Wymienione wyzej cytaty $wiadcza o istnieniu przede wszystkim wsparcia
kierowanego z zewnatrz rodziny do rodziny jako catosci lub poszczegélnych jej
czlonkéw (w odbiorze ojcéw — gléwnie w kierunku zony i dzieci). Niektére wypo-
wiedzi pokazuja takze obraz wewnetrzny rodziny i sit wsparcia (bogatych lub
uszczuplonych) tam dziatajacych, wykorzystujacych naturalny potencjal syste-
mu rodzinnego:

Syn to nie pomagal w niczym, a cérka to nie powiem, Ze nie — jak trzeba bylo, to zostata. (Jerzy,
58 lat, ojciec trojga dzieci, niewidomy)

Cieszylem sig, ze zostatem ojcem, niestety nie mogtem pomdc partnerce przy obowigzkach. (Cy-
ryl, 53 lata, ojciec jednego dziecka, niepelnosprawny ruchowo)

... ja tez oddawatem im (dzieciom — przyp. aut.) caty, do tej pory mogg na mnie liczyc i zawsze
im pomoge (...) Kiedy dzieci staly si¢ dos¢ samodzielne, bytem bardzo zadowolony z bycia ojcem,
spetniatem sig, wszystko dla nich robitem: kqpatem je, nawet wtedy, kiedy umialy juz same, po-
magatem w lekcjach. (Karol, 57 lat, ojciec dwojga dzieci, niepetnosprawny fizycznie)
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Wsparcie nieumiejetne i niechciane

Zaskakujaca podkategorig byto wsparcie nieumiejetne, niechciane/nie oczeki-
wane, ktére pojawito sie w kilku wywiadach.

Bo jak probowatem pic tam normalnie ze szklanki, to sig¢ krztusze (...) Musial ktos dorosty byc
i patrze¢ na mnie jak ja jem. Raz wyobraZ sobie, miatem takg opiekunke. Mioda dziewczyna (...)
I tabletki opiekunka bierze, przyszta pierwszy raz (...) Zona mdwi, ze maz nie byka calych tabletek,
Jemu trzeba pokruszyc (...) A ona méwi — ja wiem, jak mu dac. Wziela najwickszq tabletke, takg
fasolg i mi calg do gardta wrzucita (...) Ja w 162k, tabletke wrzucita, ja zaczglem sig krztusic. Co
opiekunka robi? Nie ratuje mnie. Sru pod drzwi. A ja si¢ dusz¢. Gosia zlapata tu, mnie pod-
ciggneta, w plecy mnie walneta i tabletka na podloge (...) No i pogotowie mnie zabralo (...) Ja jak
lezatem po wypadku, jeszcze nie chodzitem, to Zona byla jeszcze w domu i corka moja najmiodsza.
Ona ma 13 lat teraz. Ja zawsze jg ganialem: Izunia przynies wody. To ona biegata po wodg i do
mnie (...) I wiesz co, ona, cholera zrobila? Ja méwig — Izutika, przynies tatusiowi pic. A ona
poszta, przyniosta mi wody. Ja mowie: kurde, co to fedzie szczochami? A ona usiadla tu, gdzie Ty
i sig rzy jak ko#i. I Ty wiesz, ja mowig: Iza, co sig stato? A ona: bo ja ci z kibelka tej wody nalatam.
(Grzegorz, 43 lata, ojciec trojga dzieci, niepelnosprawny fizycznie i psychicznie w wy-
niku wypadku)

....tesciowa sobie wtedy zatozyta, tak planowata, ze weZmie od nas pierworodne dziecko i bedzie je
wychowywata sama, a my bedziemy miec taki przejsciowy tylko kontakt z nim. Na to sig zona ab-
solutnie nie zgodzita, zresztq ja tez bym protestowal. Ja cheiatem miec dzieci, cieszytem sig z dzieci.
{Maciej, 55 lat, ojciec trojga dzieci, niewidomy)

W obu wypowiedziach widoczne sa elementy niezadowolenia badanych
z otrzymanego lub oferowanego wsparcia. W przypadku Grzegorza ,niedostatki”
wsparcia wynikaly z niewiedzy i/lub braku doswiadczenia opiekunki (Grzegorz
nie byl w stanie przez kilka miesiecy po wypadku przyjmowac stalych pokarméw
i tykaé wiekszych tabletek) oraz zlo§liwosci, niewlasciwego ,poczucia humoru”
czy prezentowanej przez coérke niecheci do ojca (ktéra z uémiechem podata mu
wode z sedesu do picia). W przypadku Macieja deklaracja ,pomocy” ze strony
teSciowej byla wynikiem checi ,wyreczenia” badanego i jego Zony z obowiazku
opieki nad dzieckiem, co mogto by¢ zrozumiane jako niewiara innych we wlasne
mozliwodci. Istotna réznica pomiedzy wypowiedziami dotyczy odczuwanej
przez obu badanych potrzeby wsparcia.

Analizujac sytuacje Grzegorza, zdawac sobie nalezy sprawe, ze ciezki stan
chorobowy dotyka nie tylko osoby, ktéra go przezywa, ale i opiekuna z rodziny,
ktéry staje sie wazna czescig systemu stuzby zdrowia. Osoba taka bierze na siebie
odpowiedzialnoé¢ za chorego czlonka rodziny, wykonuje i/lub nadzoruje czyn-
noéci dnia codziennego w celu kompensagiji istniejacych u chorego dysfunkcji.
Tym samym osoba taka (w przypadku Grzegorza byla to Zona) z jednej strony jest
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podstawowym Zrédlem wsparcia dla cztonka swojej rodziny, z drugiej — sama ta-
kiego wsparcia wymaga (w celu odcigzenia od obowiazkéw opiekuticzych, a tak-
ze poprawy swoich umiejetnosci opiekuniczych i — tym samym — przyczynienia si¢
do poprawy jakosci zycia osoby, ktérej sie opiekuja) (Chaparro-Diaz 2013). Zona
naszego rozméwcy spelniala przez kilka lat po wypadku meza zaréwno funkcje
rodzica trojga dzieci (Grzegorz nie byl w stanie zaraz po wypadku w ogéle poma-
gaé, pozniej tez bylo to bardzo ograniczone, gdyz do tej pory wymaga opieki),
pracowala zawodowo, jak i opiekowala sie swoim mezem. To ostatnie (ale nie naj-
mniej wazne) zadanie pomagali jej wykonywad, niestety nie zawsze umiejetnie,
»profesjonalisci” z pomocy spolecznej. Badany, opisujac sytuacje, ktéra zagrozita
jego zyciu, zwrdécil uwage na dwie rzeczy: po pierwsze, przedstawienie w dobrym
§wietle zony (prébowala wyttumaczy¢ opiekunce, Zeby nie dawaé do tykania du-
zych tabletek, sama zmuszona zostala podja¢ sie ratowania meza), po drugie, brak
profesjonalizmu opiekunki (zignorowala sugestie zony — ,ja wiem, jak mu dac”
i uciekla w sytuacji trudnej).

Sytuacja z cérka Grzegorza jest o tyle podobna do pierwszej, ze badany méwi
w niej o wsparciu oczekiwanym. Miala ona miejsce pdzniej, kiedy badany lepiej
juz radzit sobie z czynnosciami dnia codziennego i wiele rzeczy byl w stanie robic¢
sam, odnie§¢ mozna jednak wrazenie, ze wcigz posiada wymagania wobec in-
nych. Reakcja cérki na prosbe — oczywiscie naganna — bardzo go zawiodla i trud-
no dociec jej przyczyn. Grzegorz tez nie prébuje tego robi¢, odczuwa tylko zal.

Inny charakter ma przypadek Macieja. Tu ,nieadekwatno$¢” proponowane-
go wsparcia wynikala z tego, Ze badany go nie oczekiwal i nie potrzebowal. Jego
teSciowa zalozyla, Ze malzefistwo nie da sobie rady z wychowaniem i opieka nad
dzieckiem z uwagi na niepelnosprawnosé (Maciej jest niewidomy, jego zona
postuguje sie resztkami wzroku), jej propozycja, aby wyreczy¢ rodzicéw z obo-
wigzku opieki nad dzieckiem nie byla wlasciwa. Dla obojga malzonkéw zostanie
rodzicem bylo waznym wydarzeniem i nie chcieli rezygnowac z pelnienia rél
rodzicielskich. Wsparcie z pewnoécig bylo im potrzebne, ale nie powinno ono
w odczuciu Macieja byé réwnoznaczne z pozbawieniem prawa do opieki nad
dzieckiem.

Whnioski

Ojcostwo jest naturalnym etapem zycia wielu dorostych mezczyzn. Z wy-
pelniania tej roli nie mozna wykluczy¢ 0séb niepetnosprawnych (zaréwno tych,
ktére przed osiggnieciem dorostoéci staly sie niepelnosprawne, jak i tych, ktére
nabyly niepelnosprawno$¢ w czasie wypelniania roli ojca). W przypadku wlasci-
wie kazdego mezczyzny efektywne poradzenie sobie z nowymi obowiazkami
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wymaga wsparcia w réznym zakresie. Jesli chodzi o mezczyzn z niepelnospraw-
noscia — jak pokazuja badania — w wielu przypadkach potrzeba skorzystania ze
wsparcia jeszcze bardziej roénie.

Analiza wypowiedzi badanych pokazuje istnienie dwéch waznych aspektéw
wspierania: istniejacego w §wiadomodci niepelnosprawnych systemu wsparcia
oraz odczuwanych przez badanych potrzeb w tym zakresie. Oba aspekty powin-
ny sie pokrywag, jednak — jak relacjonuja badani — nie zawsze tak jest. Z jednej
strony pojawiaja sie elementy brakéw w formalnym i nieformalnym systemie
wsparcia, z drugiej relacjonowane sa swego rodzaju ,nadwyzki” wsparcia w sytu-
acjach, w ktérych jest ono odbierane jako zbedne, niewlasciwe, niechciane.

Badania ukazujg réwniez dwa zasadnicze rodzaje wsparcia: formalne i niefor-
malne. W opisach badanych 0séb to drugie jest znacznie bardziej rozbudowane.
Mozna to zinterpretowa¢ jako bogactwo form pomocy plynacej z najblizszego
§rodowiska oraz wskazywaé na wage indywidualnych wiezi dla aktywowania
tego procesu samopomocy. Jednak fakt ten zwraca uwage na niedostatki formal-
nego systemu wsparcia, ktéry prawdopodobnie wymaga ciagltego udoskonalania.

Czes¢ badanych ojcdw niepelnosprawnych korzysta z pomocy, wielu jednak
znich jawi sie jako osoby, ktére niezbyt chetnie do korzystania z pomocy sie przy-
znaja (mozliwe, Ze tez niechetnie sie o niag zwracaja). Brak oczekiwan ze strony
niepelnosprawnego ojca (lub tez brak sygnaléw o potrzebie wsparcia) nie moze
by¢ odbierany jako zupelna niezalezno$¢ od pomocy, szczegélnie wéwczas, gdy
na nie udzieleniu wsparcia moga ucierpiec¢ dzieci. Przed ojcami staje wazne zada-
nie: jak pogodzi¢ spoleczny wizerunek silnego, niezlomnego, niezaleznego mez-
czyzny z rzeczywisto$cia wlasnego zycia: do§wiadczaniem stabosci, zaleznosci,
potrzeby korzystania z pomocy innych. W obliczu tego udzielanie wsparcia wy-
daje sie by¢ terenem wyjatkowo delikatnym, na co wskazuje chociazby fakt
postugiwania sie w narracjach kategoriami ,pomocy zonie” i ,pomocy dzieciom”,
nawet jezeli calo§¢ opisu sugerowala, ze byla to pomoc majaca na celu kompensa-
¢je brakéw wynikajacych z niepelnosprawnoéci ojca. Wiadomo, ze mezczyzna
niepelnosprawny jako ojciec moze czesciej potrzebowac réznego rodzaju wspar-
cia: informacyjnego, instrumentalnego, emocjonalnego, wartosciujacego. Nie jest
jednak oczywiste, w jaki sposéb tego wsparcia udzielaé, Zeby nie powodowac
dyskomfortu i nie uwlaczaé godnosci. Mottem przewodnim mogga sie sta¢ stowa
S. Kowalika na temat humanizacji udzielanej osobom niepelnosprawnym pomo-
cy: ,Nie uszczedliwiaj nikogo na sile (...) przyjecie naszej pomocy moze zostaé
wymuszone. Osoba z niepelnosprawnoscia moze uznad, ze narazi ja to na utrate
wlasnej godnoéci” (2007, 243-244). Z drugiej strony wydaje sie by¢ niezbedne pro-
pagowanie réznorodnych wizerunkéw ,ojca z niepelnosprawnoscig”: zaréwno
tych niezaleznych i bohatersko samodzielnie stawiajacych czola przeciwnosciom
losu, jak i tych, ktérzy realizuja sie w roli ojca dzieki wsparciu ptyngcemu z rodzi-
ny i spoza niej.
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