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RODZICE DOROSEYCH OSOB Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA
INTELEKTUALNA WOBEC KREGOW WSPARCIA JAKO
MODELU PRACY SRODOWISKOWE] WSPIERAJACEGO

INKLUZJE SPOLECZNA. RAPORT Z BADAN FOKUSOWYCH*

Wprowadzenie: Kregi Wsparcia sg przykladem dzialan wspierajacych inkluzje spoteczna osob
z niepelnosprawnoscia intelektualng oraz ich ,,bezpieczna przysztos¢” w srodowisku lokalnym.
Waznym elementem wplywajacym na ich sukces jest m.in. poznanie oczekiwan i dziatan ro-
dzicow dorostych 0sdb z niepelnosprawnoscia intelektualng zwigzanych z przygotowaniem ich
corek oraz synow do niezaleznego zycia we wlaczajacym $rodowisku lokalnym.

Cel badan: Celem badania bylo poznanie, jak rodzice oséb z niepelnosprawnoscig intelektual-
ng oceniajg dzialania przygotowujace do ,,bezpiecznej przysztoéci” oraz jakie maja oczekiwania
wobec Kregéw Wsparcia jako rozwigzan wspierajacych niezalezne zycie w srodowisku lokalnym.
Metoda badan: Do zbadania opinii, planéw na przyszlos¢ oraz nadziei i obaw zwiazanych
z uczestnictwem w Kregach Wsparcia wyrazanych przez matki i ojcow zostata wykorzystana
interpretacyjna analiza fenomenologiczna. Badanie przeprowadzono z uzyciem wywiadéw fo-
kusowych z osiemnastoma rodzicami dorostych oséb z niepelnosprawnoscig intelektualna.
Wyniki: Analiza materialu pozwolita na wyodrebnienie trzech tematéw nadrzednych. Nad-
rzedne tematy obejmowaly: (1) znaczenie Kregéw Wsparcia dla 0séb z niepelnosprawnoscia
intelektualng i ich rodzin, (2) obawy i nadzieje zwigzane z Kregami Wsparcia oraz (3) potrzeby
i pomysly zwigzane z rozwijaniem idei Kregéw Wsparcia.

Whioski: Wyniki moga by¢ wykorzystane przez profesjonalistow pracujacych w instytucjach
wspierajacych osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna, aby poprawi¢ wspotprace z rodzinami
tych osob, lepiej odpowiada¢ na ich potrzeby oraz rozwija¢ idee budowania Kregéw Wsparcia.

Stowa kluczowe: rodzice, doroéli z niepelnosprawnoscia intelektualng, Kregi Wsparcia, ,bez-
pieczna przyszlos¢”, inkluzja spoleczna, badania fokusowe.

* Sugerowane cytowanie: Zyta, A. (2022). Rodzice dorostych 0séb z niepetnosprawnoéci inte-
lektualng wobec Kregéw Wsparcia jako modelu pracy $rodowiskowej wspierajacego inkluzje spo-
teczng. Raport z badan fokusowych. Lubelski Rocznik Pedagogiczny, 41(3), 129-146. http://dx.doi.
org/10.17951/1rp.2022.41.3.129-146
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WPROWADZENIE

Dorostos¢ 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng niesie ze sobg szereg wy-
zwan natury psychologicznej, organizacyjnej i ekonomicznej. Osoby z niepetno-
sprawnoscia intelektualng sa grupa bardzo zréznicowang pod wzgledem repre-
zentowanego poziomu samodzielnosci i niezaleznosci, a jednoczesnie w duzym
stopniu wymagajaca przez cale zycie roéznego zakresu wsparcia (od sporadycz-
nego po catkowite). Tradycyjnie w spoleczenstwie polskim role oséb wspierajg-
cych, opiekujacych sig¢, zabezpieczajacych konieczne potrzeby biologiczne i psy-
chiczne pelnia czlonkowie najblizszej rodziny - najczesciej rodzice (Ostrowska,
2015). To oni w zdecydowanej wigkszosci zabezpieczajg potrzeby mieszkaniowe,
wspierajg samoobsluge, dbajg o potrzeby materialne, stanowia podstawowe zrédto
kontaktéw spolecznych. Korzystajac z oferowanej pomocy panstwowej (system
rentowy, zapomogi, dofinansowanie do sprzetu rehabilitacyjnego itp.) czy dzia-
tan sektora pozarzadowego (stowarzyszenia, fundacje, organizacje NGO), nadal
ponosza podstawowy ciezar odpowiedzialnosci za dobrostan swoich dorostych
dzieci. Z jednej strony wynika to z tradycyjnego modelu rodziny, w ktérej rodzice
troszczg si¢ o swoje dzieci, nie tylko w okresie dziecinstwa, ale - w miare mozli-
wosci — wspierajg finansowo, behawioralnie czy emocjonalnie takze w dorostosci,
zwlaszcza w sytuacji gdy dziecko z powodéw zdrowotnych tej pomocy wymaga.
Z drugiej strony wigze si¢ z brakiem zaufania do systemu wsparcia 0séb z nie-
pelnosprawno$ciami oferowanego przez panstwo, zbyt malej liczby placéwek dla
0so6b dorostych, stabego odbioru ich jakosci, niewiary w samodzielnos¢ i samowy-
starczalno$¢ dorostych z niepelnosprawnoscig intelektualng. Wszystko to sprawia,
ze w Polsce stosunkowo duza cz¢$¢ dorostych z niepelnosprawnoscia intelektualng
mieszka z rodzinami pochodzenia (Krause, Zyta, Nosarzewska, 2010). Jednocze-
$nie czestg obawg rodzicéw — towarzyszaca im juz od momentu narodzin dziecka
lub poznania jego diagnozy - jest lek przed przyszioscig ich corek i synéow w sy-
tuacji, gdy zabraknie rodzicow lub gdy nie bedg w stanie opiekowa¢ si¢ swoimi
dzie¢mi z niepelnosprawnoscia. Zabezpieczenie materialne, prawne i emocjonal-
ne przyszloéci, przygotowanie zaréwno osob z niepelnosprawnoscia intelektual-
ng, jak i najblizszego srodowiska zycia do ,,bezpiecznej przysztosci” stanowi jedna
z podstawowych potrzeb rodzin, ale takze waznych zadan instytucji zajmujacych
sie wspieraniem oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng i ich bliskich. Jednym
z rozwigzan promujacych prace skoncentrowang na osobie i przygotowanie ,,bez-
piecznej przysztoéci” sa Kregi Wsparcia (Zyta, 2020).

Kregi Wsparcia sg dzialaniem majacym na celu tworzenie osobistych sieci re-
lacji interpersonalnych dla oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng w ich naj-
blizszym $rodowisku zycia. Ich historia sigga lat 80. XX wieku, kiedy to niezado-
wolona z rodzaju dostepnego wsparcia Judith Snow, kobieta z porazeniem moézgo-
wym czterokoficzynowym, opracowala innowacyjny sposob na rekonceptualiza-
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cje wsparcia, tworzac pierwsze udokumentowane Kregi Wsparcia z grupg swoich
przyjaciot (Lockman Turner, Bubash, Fialka-Feldman, Hayes, 2022). Obecnie roz-
wijane sg one w wielu krajach, m.in. w Kanadzie, Stanach Zjednoczonych, Wielkiej
Brytanii i Australii (Taggart, Truesdale-Kennedy, Ryan, McConkey, 2012; Bigby
i Araten-Bergman, 2018).

Kregi Wsparcia sg strategia formalizacji wsparcia osadzonego w nieformal-
nych sieciach. Na najbardziej ogolnym poziomie polega to na tym, Ze grupy oséb
spotykaja sie dobrowolnie, majg rézne poziomy formalnosci, a celem ich dziatan
jest wspieranie jednostki poprzez relacje oparte na zaufaniu i intymnosci (Maca-
dam i Savitch, 2015). ,,Kregi majg jednoczy¢ wszystkich, ktorzy wspierajg osoby
niepelnosprawne lub spedzaja z nimi czas, dzielg zainteresowania, czyli: krewnych,
wolontariuszy, przyjaciol, lekarzy, pracownikéw pomocy spotecznej” (Etmanski,
Collins, Cammack, 2019, s. 6). Takie dziatanie ma zintensyfikowa¢ wzajemne re-
lacje, pozwoli¢ na lepsze poznanie swoich potrzeb, stworzy¢ sie¢ wsparcia, a takze
przygotowac dorostych z niepelnosprawnoscia intelektualng do zycia w sytuacji,
gdy zabraknie ich najblizszych, czesto do tej pory jedynych opiekundw.

Kregi Wsparcia z zalozenia sa samodzielnie kierowane przez osobe z niepel-
nosprawnoscig intelektualna, co pozwala jej na wieksza kontrole nad wszystki-
mi obszarami zycia. Wsparcie kierowane samodzielnie rézni si¢ od tradycyjnego
wsparcia kierowanego przez agencje czy stuzby spoleczne, poniewaz kontrola nad
decyzjami jest przeniesiona z placowek $wiadczacych ustugi na osobe z niepelno-
sprawnoscig (Lockman Turner i in., 2022).

Pierwotnie projekt w Polsce zaczal by¢ realizowany jako pilotaz w 2015 roku
przez Warszawskie Forum Inicjatyw na rzecz Oséb z Niepelnosprawnoscig Inte-
lektualng (WFIONTI), ktére powstato w 2012 roku. Skupia ono ponad czterdziesci
podmiotow instytucjonalnych, lokalnych i krajowych, ,stara si¢ wypracowaé na
terenie Warszawy (ale do zastosowania rowniez na szczeblu krajowym) model
systemowej pomocy osobom z niepelnosprawnoscig intelektualng «od urodzenia
do wieku podeszlego»” (Etmanski i in., 2019, s. 5). Inspiracje stanowily kana-
dyjskie rozwigzania organizacji PLAN (ang. Planned Lifetime Advocacy Network)
oraz spotkanie z Kanadyjczykami Alem Etmanski i Vickie Cammack, autorami
podrecznika Bezpieczeristwo i ochrona. W 2013 roku przyjechali oni do Polski
dzieli¢ si¢ swoimi doswiadczeniami w budowaniu sieci wsparcia dla oséb z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng i ich rodzin w Kanadzie. W projekcie pilotazo-
wym brato udzial pie¢ organizacji, czlonkéw WFIONI, a liderem bylo Stowa-
rzyszenie Rodzicdw i Przyjaciol Dzieci Niewidomych i Stabowidzacych ,,Tecza”
(Zyta, 2020).

Projekt obecnie jest realizowany w partnerstwie organizacji i instytucji ogdélno-
polskich: Polskiego Stowarzyszenia na rzecz Oséb z Niepelnosprawnoscig Intelek-
tualng (PSONI, bedacego Liderem), Biura Obstugi Ruchu Inicjatyw Spolecznych
(BORIS), Stowarzyszenia Tecza oraz Uniwersytetu Warszawskiego. Partnerami sg
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spolecznosci lokalne (powiaty/miasta), w ktérych stworzono Kregi Wsparcia wo-
kot osob z niepelnosprawnoscig intelektualng. Naleza do nich: Goleniow, Jarostaw,
Ostrdda, Biskupiec, Nidzica, Elblag, Suwalki, Gdansk (O projekcie. Bezpieczna
przysztosé 0sob z niepetnosprawnoscig...), a takze Tarnéw, Bytom i Zgierz (Nowe
Kregi. Kregi Wsparcia — Przysztos¢ zaczyna sig dzis).

Model ,,Bezpieczna przyszios¢” jest kompleksowa koncepcja wsparcia srodo-
wiskowego 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng i ich rodzin w miejscu ich
zamieszkania, w spotecznosci lokalnej poprzez tworzenie Kregdw Wsparcia. Jest
ukierunkowany na spoleczng inkluzje oraz wdrazanie rozwigzan trwalych, pro-
wadzacych do zmiany spolecznej, obejmujgcej stworzenie warunkdéw umozliwia-
jacych funkcjonowanie osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng w swoim $ro-
dowisku zycia takze po $mierci jej opiekunéw: rodzicéw lub innych oséb bliskich.
Opiera si¢ na szesciu krokach (etapach) tworzenia osobistego planu na przyszlos¢
osoby z niepetnosprawnoscig intelektualna. Sg to: 1) okreslenie punktu widzenia
rodzica/opiekuna (skupienie ludzi wokdét nadziei rodzica/opiekuna na przysziosc);
2) ksztalcenie przyjaciol (stworzenie i utrzymanie silnego Kregu Wsparcia/ oso-
bistej sieci, angazujacego przyjaciol i osoby wspierajace); 3) tworzenie domu
(uczynienie domu prawdziwym domem); 4) podejmowanie stusznych decyzji
(wzmocnienie stabych stron i respektowanie wyboréw); 5) testament, fundusze,
zarzadzanie majatkiem przy uzyciu wszelkich prawnych i finansowych narzedzi,
jakimi dysponuje rodzina; 6) zabezpieczenie planu na przysztos¢ (wyznaczenie
i przygotowanie nastepcéw — 0s6b prywatnych i organizacji spotecznych) (Etman-
skiiin., 2019, s. 120).

PROBLEM I CEL BADAN

Celem badan jest poznanie doswiadczen i opinii rodzicow dorostych z niepelno-
sprawnoscig intelektualng na temat Kregéw Wsparcia jako rozwigzania wspieraja-
cego niezalezne zycie i inkluzje spoteczng.

Gléwne problemy badawcze brzmia nastepujaco: 1) Jak rodzice oceniajg zalety
i zagrozenia uczestnictwa swoich dzieci i rodzin w Kregach Wsparcia? 2) Jakie sa
potrzeby i propozycje rozwigzan na rzecz rozwijania idei Kregéw Wsparcia w opi-
nii badanych rodzicow?

METODA BADAN, CHARAKTERYSTYKA PROBY I PROCEDURA
ANALIZY DANYCH

Aby otrzymac¢ mozliwie maksymalnie szeroki obraz odpowiedzi na postawione
pytania, wybrano interpretatywny paradygmat badawczy (Husserl, 1989) i zasto-
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sowano fenomenologie, bedaca formg badan jakos$ciowych skupiajacg si¢ na zy-
ciowych doswiadczeniach jednostki w otaczajacym ja $wiecie (Neubauer, Witkop,
Varpio, 2019).
Zastosowana metoda gromadzenia danych byl wywiad fokusowy (Morgan,
1996), ktéry pozwala na glebsze poznanie przedmiotu badan i wyjscie poza zwy-
kty opis (Barbour, 2011). Metodg analizy danych jakos$ciowych zebranych podczas
wywiadow byla Interpretacyjna Analiza Fenomenologiczna (IPA), w ktérej uznaje
sie niemozno$¢ bezposredniego dostepu badacza do doswiadczen jednostki. To
uczestnicy badan nadajg znaczenia swoim do$wiadczeniom, a badacz prdbuje je
rozszyfrowa¢ (Pietkiewicz i Smith, 2012). Proces analizy danych obejmowat czte-
ry etapy: (1) wielokrotne czytanie i robienie notatek; (2) przeksztalcanie notatek
w wylaniajgce sie tematy; (3) poszukiwanie zwigzkdw i grupowanie tematéw oraz
(4) pisanie raportu (Pietkiewicz i Smith, 2012).
Badania zostaly przeprowadzone w marcu i maju 2021 roku na terenie dwoch
placowek Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Osob z Niepelnosprawnoscig Inte-
lektualng w wojewddztwie warminsko-mazurskim. Byly elementem poprzedza-
jacym cykliczne warsztaty dla rodzicéw i opiekunéw dorostych oséb z niepetno-
sprawnoscig intelektualng (w tym uczestnikéw Kregow Wsparcia) prowadzonych
przez autorke badan.
W badaniach wziety udziat dwie grupy liczace od 7 do 11 oséb. W sumie
uczestnikami bylo 18 0séb w wieku 45-73 lata. Srednia wieku wynosita 61 lat.
Trzynastu rodzicdw byto — wraz ze swoimi dorostymi dzie¢mi — uczestnikami pro-
jektu Kregi Wsparcia, czterech rodzicow obserwowalo dziatania projektowe i mia-
o podstawowa wiedze na temat Kregdw. Wsérdd badanych znalazto si¢ 13 matek
i 4 ojcow. Dwie kobiety uczestniczace w wywiadach byty matkami wiecej niz jednej
osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng (jedna miata dwie cérki, druga dwoch
synow). Wszyscy uczestnicy badan byli cztonkami Polskiego Stowarzyszenia na
Rzecz Oséb z Niepelnosprawnoscia Intelektualng. Przyjeto nastepujace kryteria
doboru grup:
- bycie rodzicem dorostego dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualna;
- uczestnictwo w projekcie lub/i znajomo$¢ podstawowych zasad dziatania
Kregow Wsparcia;

- wyrazenie pisemnej zgody na udzial w badaniach, nagrywanie i wykorzy-
stanie wypowiedzi do naukowych celéw badan - schemat zgody wedlug Ra-
pleya (2010).

Badania zostaly przeprowadzone w zapewniajacych komfort salach przy okra-
glym stole (kazdy uczestnik mial mozliwos¢ kontaktu wzrokowego z pozostatymi
uczestnikami). Kazdy z wywiadow trwat ok. dwoch godzin zegarowych.
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WYNIKI

Wywiad rozpoczat si¢ od przedstawienia si¢ i opisania poszczegélnych oséb biora-
cych udziat w badaniu oraz podaniu podstawowych informacji o dorostych dzie-
ciach z niepelnosprawnoscig intelektualng. Nastepnie zadawano — chcgc da¢ prze-
strzen do rozwijania wlasnych opinii i dzielenia si¢ doswiadczeniami — pytania
o charakterze ogdlnym, np. ,,Czym dla was i dla waszej rodziny s3 Kregi Wspar-
cia?”, ,,Czego obawiacie sie, jesli chodzi o Kregi Wsparcia?”, ,Co mogloby poméc,
zeby Kregi Wsparcia spelnily wasze oczekiwania?”. W tabeli 1 znajduja si¢ wyod-
rebnione w trakcie analizy danych tematy nadrzedne i sktadowe.

Tabela 1.
Tematy nadrzedne i skfadowe

Znaczenie Kregéw Wsparcia dla osob z niepelnosprawnoscia intelektualng i ich rodzin

- Kregi jako praktyczna pomoc w lepszej organizacji Zycia codziennego i zaplanowaniu bez-
piecznej przysztosci;

- Kregi jako otwarcie rodzicéw na innych ludzi i otoczenie (,Wyjscie do ludzi”) oraz zrédio wie-
dzy o sobie, swoich ograniczeniach, uprzedzeniach, lekach (,Baza do samoanalizy i rachunku
sumienia’);

- Kregi jako rozszerzenie grona kontaktéw spotecznych dla dorostych z niepelnosprawnoscia
intelektualng.

Obawy zwigzane z funkcjonowaniem Kregéw Wsparcia

- obawy przed zaprzestaniem kontynuowania projektu z powodu braku finansowania;

- lek przed otwarciem si¢ na innych ludzi;

- obawy przed skutkami emocjonalnymi dla dorostych z niepelnosprawnoscia intelektualng
w sytuacji, gdyby Kregi Wsparcia przestaty dziatac.

Potrzeby i pomysly zwigzane z rozwijaniem idei Kregéw Wsparcia

- dostrzeganie konieczno$ci dziatan oddolnych, lepszego poznawania si¢ z otoczeniem, otwarcia
na potrzeby swoje i innych - ,,Praca ze spoleczenstwem”;

- angazowanie wladz lokalnych w poszukiwanie srodkéw na zatrudnienie koordynatoréw Kre-
gow Wsparcia;

- rozwijanie wolontariatu (zaréwno mlodziezowego, jak i ,,rodzinnego”).

Zrédlo: badania wlasne.

Pierwszy temat nadrzedny wyodrebniony z wywiadéw to znaczenie Kregow
Wsparcia dla oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng i ich rodzin. Jednym
z watkow skladowych w tym temacie jest podkreslane przez badanych uznanie
Kregéw Wsparcia jako praktycznej pomocy w lepszej organizacji zycia codzienne-
go i zaplanowaniu bezpiecznej przysziosci dla swojego dziecka.

Ja, przystepujac do Kregéw Wsparcia, jestem juz po wstepnej rozmowie z naszym
prawnikiem, zeby zabezpieczy¢ wszystko. Szukalem takiego mieszkania, Zeby byto
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bezpieczne. Nie mam tu piecyka gazowego na wodg, bo woda jest z miejskiej cieplow-
ni. Zlikwidowatem kuchenke gazowa, jest elektryczna. To wszystko kosztuje, ale juz
teraz wiem, ze jest lepiej. Co$ robi¢. Bede rozmawiaé z prawnikiem, chce przekazaé
mieszkanie na O$rodek w zamian za opieke nad corka. Dowiem sie dokladnie, co mam
zrobi¢ z testamentem, jak to przekaza¢. To ma by¢ takie mieszkanie wspomagane. Jak
mnie zabraknie, to do Basi jaka$ kolezanke dokooptuja. Beda obie mieszkaly, a co-
dziennie ktoéra$ z opiekunek bedzie przychodzita i sprawdzala, czy maja porzadek,
majg co jes¢. Na tej zasadzie. No Krag jest takg pomoca (Stanistaw, I. 71) [uwaga aut. —
imiona badanych oraz czlonkdéw ich rodzin zostaly zmienione. Wypowiedzi rodzicoéw
sg przytaczane w formie oryginalnej].

Krag Wsparcia dla badanych jawi sie jako realny sposéb pomocy z organizo-
waniem sobie i swojemu dziecku z niepelnosprawnoscia intelektualng bezpiecznej
przyszlosci. Konsultacja z prawnikiem, wskazowki udzielone przez niego czy po-
moc pracownikéw PSONTI, ktorzy uczestnicza w Kregach, stanowig nie tylko mery-
toryczne podpowiedzi, ale staja si¢ takze impulsem do podjecia dziatan, ktére daja
rodzicom poczucie sprawczosci. Kregi poprzez kontakt z zyczliwymi ludzmi, takze
z profesjonalistami, pomagaja rodzinom w nich uczestniczagcym zaréwno w popra-
wie dotychczasowych warunkow zycia, jak i obnizeniu poziomu lgku dotyczacego
niepewnej przyszlosci po $mierci ojca (w sytuacji braku bliskiej rodziny). Inny z ba-
danych ojcow jako przyklad realnej pomocy podaje skontaktowanie z ginekolo-
giem oraz zapewnienie antykoncepcji dla corki, kolejni rodzice wymieniaja pomoc
w napisaniu testamentu i uporzagdkowaniu spraw finansowych rodziny.

Ja do psychologa chodze jak sg spotkania, jestem w kontakcie, jak sg problemy. Marze-
na jest specyficzna. Czasami wylewna, czasami zamknieta w sobie. Ona zaszla w cig-
ze. Strasznie sie tego balem, jak zaszla, chcialem jg oddaé. Dla mnie to byl cios. Ale
osoby mi pomogly tu ze stowarzyszenia. Pokierowano mng. Zabezpieczona jest, zeby
na przyszto$¢ nie bylo takich wpadek. Bo tego si¢ nie upilnuje. Trzeba zapobiega¢...
(Janusz, 1. 54).

Badani rodzice przywoluja tez sytuacje, gdy udzial w Kregach Wsparcia stal
sie nieoceniong pomocg w sytuacji kryzysowej, jaka dotkneta ich rodzine. Jedna
z takich sytuacji byla $mier¢ babci i koniecznos¢ pomocy zaréwno w sprawach
zwigzanych z pogrzebem, jak i opiece emocjonalnej nad osobg z niepetnospraw-
noscig intelektualna:

No wsparcie Kregéw jest nieocenione. Zmarta moja mama. Poniewaz mieszkaly-
$my cale Zycie razem, ja si¢ nig opiekowatam, dozyla 99 lat. No sytuacja specyficz-
na. Ewa [corka z niepelnosprawnoécig intelektualng — przyp. aut.] w tym wszystkim.
I w tym momencie pojawia si¢ Kasia [wolontariuszka z Kregéw Wsparcia — przyp.
aut.]. I w najtrudniejszym dla nas okresie bylismy zaopiekowani. Tak naturalnie. Ja
nie musiatam si¢ martwi¢. Bo ona ma problemy z emocjami, z psychika. Kasia mi jg
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zabrala i mogtam si¢ skoncentrowaé na zatatwianiu rzeczy waznych. No mogtam by¢
spokojna. Dla mnie to byto absolutne objawienie, bo nie wyobrazam sobie... No taka
zdrowa sytuacja... (Iwona, 1. 63).

Inng sytuacjg krytyczng, ktéra dotkneta w ostatnim okresie rodziny, byta pan-
demia COVID-19 i zwigzane z nig obostrzenia (choroby bliskich, koniecznos¢
izolacji w domach, zamkniecie placowek specjalistycznych, ograniczony kontakt
z innymi ludzmi itd.). W tym przypadku Kregi Wsparcia takze okazaty sie waz-
nym elementem pomocy z radzeniem sobie z wyzwaniami dnia codziennego:

Gdyby nie te Kregi, to bytoby naprawde trudniej. I ta sytuacja z pandemia, ale i wcze-
$niej tak samo. Pawet [wolontariusz Kregéw Wsparcia — przyp. aut] bardzo wspomagat
Mateusza [syn z niepelnosprawnoscig intelektualng — przyp. aut], i z tymi telefonami,
i thumaczyl rézne rzeczy, co to jest pelnomocnictwo. To wszystko on tam ogarnial.
Pani Danusia [pracownik PSONI, zaangazowany w projekt Kregéw Wsparcia — przyp.
aut.] tez bez przerwy wpadala tam do nas. Ttumaczyta i mnie, i jemu, dopytywata i te-
lefonowata. Co trzeba byto, to reagowata. To bardzo duza pomoc. Nawet plot, co kury
porozwalaty, to pomogli zrobié. Syn byl taki zadowolony, ze kto$ z Warsztatow z nim
jest (Zofia, 1. 66).

Kolejnym tematem sktadowym jest watek otwarcia rodzicéw na innych ludzi
i otoczenie (,Wyjscie do ludzi”) oraz wzbogacenia wiedzy o sobie, swoich ograni-
czeniach, uprzedzeniach i lgkach (,,Baza do samoanalizy i rachunku sumienia”)
jako wynik udziatu w Kregach Wsparcia. Rodzice opisujg wspolne spotkania, wiek-
sze zaangazowanie w pomoc miedzysgsiedzka, opowiadaja o wymianie ,ustug”
miedzy czlonkami kregéw czy wspdlnym czasie wolnym. Przejawem wigkszego
otwarcia na innych jest m.in. zajmowanie si¢ opieka nad innymi dorostymi (nie
swoimi dzie¢mi) z niepelnosprawnoscig intelektualng, gdy ich rodzic nie moze
tego robi¢ lub chce odpoczaé. Lepsze wzajemne poznanie si¢ staje si¢ dla niektd-
rych rodzicéw elementem wewnetrznej przemiany — zaczynajg dostrzega¢ potrze-
by innych, chcg stawac si¢ nie tylko biorcg ewentualnej pomocy, ale takze dawca.

Kregi to jest dla mnie takie otwarcie. Ja mam trzy corki. Najstarsza chora. To ci¢zko
byto. Jeszcze jestem wdowcem od 9 lat. Staratem sie by¢ i ojcem, i matka. Ale czlowiek
popelnia btedy. Ale i uczy si¢ cate zycie. Krag Wsparcia otworzyl mi oczy. Otworzyl na
wiele spraw. Korzystam z tego, staram si¢ w miare mozliwosci (Janusz, L. 54).

Bardzo duzo si¢ dowiedzialam o sobie... okazalo si¢, ze mimo iz pozornie jeste$Smy tacy
otwarciiw ogole... to nie jeste$Smy otwarci. Nie umiemy prosi¢ o pomoc, zamknelismy
sie w swoim gronie. Naprawde. Méwimy, ze nie ma problemu, bo przeciez jezdzimy,
sg rézne mozliwosci... Corka jest niesamodzielna i my nie wspieramy jej za bardzo
w tej samodzielnoéci. Bo to wiadomo relacja dziecko-rodzice. I byla taka rozmowa,
ktéra nam bardzo data do myslenia. Bo okazalo si¢, ze my jesteSmy szaleni zamknieci
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jako rodzice. Nie korzystamy... Ewa nie korzysta, bo nie wychodzi na zewnatrz. My
jej wszystko sami zabezpieczamy — ona chodzi nad jezioro, ona plywa, ona zegluje...
Ona ciagle z nami, dwadziescia cztery godziny na dobe z nami. Nie §ciera si¢ z Zyciem,
jest zawsze pod kloszem. No i ja bytam tak troche sceptycznie nastawiona, dziewczyny
mnie przekonywaly... No i okazalo sie, ze super pomyst. Malo tego. Poniewaz bedac
skoncentrowang i umeczong tak naprawde byciem z tym wlasnym dzieckiem, to my
tez tak za bardzo nie otwieramy si¢ na inne dzieciaki, ,nasze”. To nie jest takie oczywi-
ste, ze my wspieramy kolezensko ,,nasze” dzieci. Ja w zyciu nie wzigtam od kolezanki,
zeby ona poszla na jakas$ kawe. No tak po prostu. I teraz bedac w tych Kregach, ja sie
tak zaangazowatam, uczestnicze w tych spotkaniach, chodze, tam gotuje z nimi... Od-
wazytam si¢ zaprosi¢ jedng z uczestniczek, wzig¢ ja do domu na caly dzien. Pogotowa¢
razem czy gdzie$ pojechac. I tak tatwiej bylo mi z nimi funkcjonowa¢. Nie jest juz taki
problem, ze moge z nimi spedzi¢ tak popotudnie. W taki naturalny sposéb. Nie tak, ze
tak nalezy. Bo chce by¢ dobrg osobg i zrobi¢ dobrze. Teraz jako$ tak naturalnie przy-
chodzi. Taka integracja. Wiec Kregi sg po prostu fajne... (Iwona, L. 63).

Przytoczone wypowiedzi pozwalajg zauwazy¢, jak w przypadku czesci rodzi-
cow udzial w Kregach Wsparcia stal si¢ elementem ich wewnetrznej przemiany,
zrédlem wiedzy o sobie oraz impulsem do dokonania rachunku sumienia na temat
wlasnych uprzedzen i lekow. Charakterystyczna dla niektérych jest droga zaanga-
zowania w dzialalnos¢ Kregow: od sceptycyzmu do podjecia roli aktywnego czlon-
ka. Czesto pojawiajacym sie watkiem w wypowiedziach rodzicow jest brak wiary
w istniejgcy system wsparcia dorostych 0séb z niepelnosprawnoscig intelektualng.
Niektorzy nie wierzg takze w bezinteresownos¢ i pomoc innych ludzi (zaréwno
tych z blizszej czy dalszej rodziny, jak i ,,obcych”) i z pewna rezerwa obserwu-
ja dzialania Kregow. Inni dostrzegaja istote wlasnego dziatania i swojej postawy
zyciowej. Ich wigksza otwarto$¢ na ludzi moze zaowocowac lepszymi relacjami,
a w przyszlosci zwigkszeniem poczucia bycia czescia wiekszej, przyjaznej grupy
spolecznej, gotowej do wsparcia w sytuacjach kryzysowych.

Trzecim watkiem sktadowym tego tematu jest rozszerzenie grona kontaktow
spolecznych dla dorostych z niepelnosprawnoscia intelektualna w wyniku udziatu
w Kregach Wsparcia. Na ogdt jednym z problemdéw doroslosci tej grupy osob jest
ubostwo lub zupelny brak kontaktow spotecznych z réowiesnikami czy osobami
spoza kregu najblizszej rodziny. Wynika to m.in. z trudnosci lub nieumiejetnosci
samodzielnego nawigzywania takich kontaktéow, niecheci otoczenia do podtrzy-
mywania takich relacji czy braku wsparcia bliskich w aranzowaniu i podtrzymy-
waniu znajomosci spoza rodziny. Kregi Wsparcia poprzez angazowanie wielu oséb
ze srodowiska lokalnego pozwalaja na poprawe relacji spotecznych:

A te Kregi Wsparcia to... my mieszkamy daleko na osiedlu. Monika nie ma tam
zadnych kolezanek i kolegéw. A wiec do tej pory siedziata w domu. W tej chwili jak
przystapilysmy do tych Kregéw, ma te osobe wspomagajaca... $mieje sie, ze ma te
trenerke osobista. A wiec wychodzg razem, gdzies do kina czy na basen. Nawet na
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glupi spacer, czy gdzie$ na kawke. Dla mnie to jest duzo, ze ona w domu nie siedzi.
Tez do teatru nalezy. Jestem zadowolona, ze wyjezdzajg, ze w domu nie siedzi... nie
wyobrazatam sobie, zeby w domu siedziata. Jak skonczyla szkote specjalna, to tego
samego dnia pojechalam i zapisatam na WTZ. Jestem zadowolona z Kregdw i ona
tez (Joanna, L. 45).

Ale te Kregi tak troszeczke porzadkujg pewne rzeczy. Ze jest tak, ze ona wychodzi
z ludZmi, ktérym ja ufam. I to jest punkt pierwszy. Na przyktad z Dominika. I ona nie
ma, ze boli! Ze nie péjdzie na przyklad na spacer. U mnie to zawsze, a to co$ jej odpa-
dlo, a to nie moze, a to ma zadyszke... A z Dominikg po prostu idzie i nie ma ze boli.
No fajnie (Beata, 1. 50).

Z jednej strony wazne wydaje si¢ samo stworzenie okazji wigkszego kregu otwar-
tych znajomych, z drugiej istotny jest pozytywny wplyw innych ludzi (spoza rodzi-
ny) na rozwijanie samodzielnosci i niezaleznosci dorostych z niepetnosprawnoscia.

Drugim tematem nadrzednym w niniejszych badaniach sa obawy rodzicow
zwigzane z funkcjonowaniem Kregéw Wsparcia. Wszyscy badani rodzice - nieza-
leznie od tego, czy sa uczestnikami projektu, czy tylko obserwatorami — dostrzega-
ja wiele pozytywnych skutkow dziatalnosci Kregéw Wsparcia. Jednoczes$nie wszy-
scy obawiajg sie, ze wraz z zakonczeniem okresu dofinansowania projektu Kregi
Wsparcia moga przesta¢ funkcjonowac.

Obawiam sie, ze braknie pieniedzy. Przy naszych zmianach w panstwie... dopoki sg
sponsorzy czy mozliwosci unijne, ale jak tego braknie? Nie ma statego zabezpieczenia
w Polsce dla 0séb niepelnosprawnych. Tego sie boje (Janusz, 1. 59).

Z drugiej strony pojawiaja sie glosy, ze niewatpliwie niezbedne dofinansowa-
nie nie powinno by¢ elementem decydujacym. Jedna z matek podkresla, ze Kregi
Wsparcia z zalozenia powinny by¢ dzialaniem woluntarystycznym, oddolnym,
opartym na solidarnosci spolecznej oraz checi wzajemnego wspierania si¢ i wy-
miany swoich zasobéw osobistych:

Bo jest projekt, sa na to pienigdze, no fajnie, Zeby to trwalo tak dluzej. A z drugiej
strony fakt, Ze to jest zorganizowane, Ze s na to pieniadze, to jest to takie troche niena-
turalne... Ten projekt no jest troche za krétko, ale nie moze trwaé w nieskonczonosé.
Chodzi o to, zeby to stalo si¢ stylem zycia, a nie instytucja kolejna. Niech to si¢ stanie
takim przyzwyczajeniem, ze kto§ wezmie moja Ewe, a ja komus$ tez pomoge. Raz na
tydzien czy nawet raz na miesigc korona mi z glowy nie spadnie. No ze jedna bied¢ na
inng zamienimy, ale na inna. Albo wezmiemy dwie, a kto$ sobie odpocznie (§miech).
No wiecie, o co chodzi (Iwona, 1. 63).

Kolejnym watkiem wyodrebnionym w toku analizy zwigzanym z obawami
zwigzanymi z funkcjonowaniem Kregdéw Wsparcia jest lek przed otwarciem sie na
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innych ludzi. Cze$¢ rodzicéw (dwie matki i jeden ojciec) przyznaje, ze ma szereg
negatywnych do$wiadczen w kontaktach z innymi ludzmi. Uwazajg, Ze rodziny
0s0b z niepelnosprawnoscig intelektualng i same te osoby bywaja marginalizowane
i izolowane, ze czgsto sg obiektem litosci, a nawet niecheci. Te osoby, deklarujgce
nieufno$¢ i niewiare w bezinteresownos¢ ludzka, przyznaja, ze nie tylko z obawag
wlaczaly si¢ w dzialalnos¢ Kregdw Wiparcia, ale takze nie wierzg w diugotrwate
efekty dzialan z nimi zwigzane. Jest to dla nich kolejny - jeden z licznych - projekt.
Nie podzielajg entuzjazmu innych 0séb co do jego wagi i znaczenia:

Ja po prostu nie wierze w to, ze ludzie zajda, przyjda. Tylko Pani Ania przyjdzie, bo
ma prace, bo jej placa. Bo jak si¢ program skonczy, to ona bedzie miata co innego do
roboty. Bo ja tez charytatywnie do nikogo nie chodze, chociaz mam takie porywy. No
realnie trzeba patrze¢ (Alicja, L. 57).

Innym przejawem obaw zwigzanych z projektem jest lek przed skutkami emo-
cjonalnymi dla dorostych z niepelnosprawnoscig intelektualng w sytuacji, gdyby
Kregi Wsparcia przestaly dziala¢. Rodzice, obserwujac zaangazowanie dorostych
z niepelnosprawnoscia intelektualng, ich rado$¢ z rozszerzenia kregu kontaktow
spolecznych, nawiazujace si¢ wigzi, obawiajg sie, ze nagle zakonczenie dziatan
moze negatywnie wplyna¢ na dobrostan ich dzieci:

Nie tyle o siebie si¢ martwig, co bedzie, jak zabraknie Kregéw Wsparcia, tylko o corke.
Bo ona juz si¢ tak przyzwyczaila. A to jakie$ zebranie majg z Panig Renatg, z Pania Iz3,
a to do kawiarni pojda. A to z asystentka gdzies. Jak juz Pani Beata za dlugo nie dzwo-
ni, to juz mnie pyta, kiedy bedzie? I tak jak ona za bardzo nie méwi, to tutaj od razu sie
zapyta. Boje sie, ze kontakty sie urwg (Urszula, 1. 68).

Niewatpliwie udzial w Kregach Wsparcia i rézne dzialania projektowe (wspol-
ne wyjazdy, wyjscia do kawiarni, zakupy, spotkania) staly sie atrakcyjnym elemen-
tem codziennego zycia. Dla osob do tej pory tego pozbawionych zycie stalo si¢
ciekawsze. Rodzice obawiajg si¢ reakcji swoich dzieci na powrdt do sytuacji sprzed
udziatu w projekcie. Moga czu¢ si¢ osamotnieni.

Trzecim, ostatnim tematem nadrzednym wyodrebnionym z analizowanych
wywiadow s3 potrzeby i pomysly zwigzane z rozwijaniem idei Kregéw Wsparcia.
Cztonkowie rodzin 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng s3 waznym elemen-
tem modelu ,,Bezpiecznej przysziosci”. Nie tylko jego odbiorcami, ale aktywnymi
uczestnikami, ktérych dzialania wlasne majg rozwija¢ naturalne Kregi Wsparcia
w $rodowisku zycia. W niektorych przypadkach wazne wydaje si¢ wspieranie po-
stawy czynnej, tak aby rodzice zrozumieli sile swojej sprawczosci i chcieli przejmo-
wac cze$¢ odpowiedzialnosci za wspdlne dziatania. Wéréd proponowanych rozwia-
zan pojawia sie dostrzeganie koniecznosci dziatan oddolnych, lepszego poznawania
sie z otoczeniem, otwarcia na potrzeby swoje i innych (,,Praca ze spoleczenstwem”).

© 2022 BY: AGNIESZKA ZYTA
@O THis 1S AN OPEN AccEss ARTICLE UNDER THE CC BY 4.0 LICENSE
(HTTP://CREATIVECOMMONS.ORG/LICENSES/BY/4.0/)



140 AGNIESZKA ZYTA

To moim zdaniem taka szansa, ze te nasze dzieciaki bedg tak lepiej znane. No nawet jak
wejda do jakie$ restauracji i tam jest jakas jedna osoba przyjazna, to juz ten teren jest
bezpieczniejszy taki. Kwestia tez takiego bezpieczenstwa. Bo te Kregi to jest tak napraw-
de praca ze spoleczenstwem. Bo my jestesmy w Kregach i to jest takie oddzialywanie
na innych, to taka interakcja. My nie mamy by¢ w Kregach i tylko sobie pomaga¢, tylko
poznawa¢ innych ludzi tez. Tam s jacys$ sklepikarze, urzednicy, specjalisci. I o to cho-
dzi, zebysmy si¢ lepiej poznawali [...]. Mam nadzieje, ze te Kregi si¢ rozbuduja i bedzie
tak normalniej, lepiej. Sg przeciez wzorce zachodnie, to tam dziata (Krystyna, L. 60).

Rodzice postrzegaja Kregi Wsparcia jako sposob na zwigkszenie poczucia bez-
pieczenstwa dla swoich rodzin. Widzg koniecznos¢ lepszego poznania srodowiska
lokalnego oraz ,uczenia” innych, na czym polega zycie z niepelnosprawnoscig, na
czym polega réznorodnosé. Takie dzialania oddolne sg konieczne do rzeczywistej
normalizacji zycia i dajg szanse na lepszg, bardziej niezalezna dorosto$¢ i pewne
odcigcie si¢ od ,,parasola” swojej rodziny. Daja tez szans¢ na poprawe relacji z or-
ganizacjami i placowkami, ktére w zalozeniu majg wspieranie os6b marginalizo-
wanych, a jednoczesnie nie zawsze odpowiadaja — takze z powodu niewiedzy czy
braku do$wiadczen - na potrzeby tych osob i ich rodzin:

Zawsze mysSleliSmy, ze my w stowarzyszeniu zabezpieczymy te przyszlos¢. A teraz ten
projekt uzmystowil, przynajmniej mnie (bo ja nigdy tak nie myslatam), ze... No $wiet-
ny projekt! Bo te osoby, co moga pozostaé w swoim mieszkaniu, zostajg. Jakby wla-
czamy w to sasiadow, pokazujemy, Ze ta osoba nie jest taka straszna. No bo ludzie si¢
boja czesto. Czy te rdzne instytucje. Przez MOPSy... My z nimi pracujemy od zawsze,
a ten projekt otworzyt im oczy tak naprawde. I ja jestem zaskoczona tak naprawde. Bo
oni o wielu sprawach nie wiedza. I to wlaczanie tych sasiadéw, znajomych, rodziny,
réznych instytucji wkotlo to jest §wietne. Bo my zawsze wspotpracowalismy, ale ten
projekt tak naturalnie wszystko ustawit (Elzbieta, 1. 66).

Kolejnym proponowanym dzialaniem jest angazowanie wtadz lokalnych w po-
szukiwanie $rodkéw na zatrudnienie koordynatoréw Kregéw Wsparcia. Rodzice
dostrzegaja potrzebe wspdtdziatania wielu podmiotéw koordynowanych przez
osoby specjalnie zatrudnione, mogace wspiera¢ rodzicow, same osoby z niepelno-
sprawnoscia, wolontariuszy czy innych nieprofesjonalistow. Pewnym wyzwaniem
jest finansowanie tych dzialan w sytuacji zakonczenia dziatan projektowych:

Mieli$my juz rozmowy z burmistrzem, zeby pomogli nam znalez¢ pienigdze na dwa
etaty dla koordynatora tych dziatan. Na specjaliste do spraw rodzin, no i tutaj tak tyk-
neli. Jeszcze teraz nie wiemy. .. ale my bedziemy to ciggna¢! (Elzbieta, L. 66).

Koordynator jest tutaj niezbedny, jak to ma dziala¢ dobrze. Nawet Ci sasiedzi musza
by¢ wspomagani przez tych fachowcow, zeby sobie radzi¢. Bo sg przeciez i zachowania
trudne. Jak przyjdzie taki mediator, to zupelnie inaczej to wyglada (Iwona, 1. 63).
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Trzecim z wylonionych tematéw skladowych jest rozwijanie wolontariatu (za-
réwno mlodziezowego, jak i ,,rodzinnego”). Rodzice, ktdrzy uczestnicza w Kre-
gach Wsparcia, doceniajg znaczenie i potrzebe angazowania zaréowno mlodych
ludzi (uczniow, studentéw), jak i pozostatych cztonkéw rodziny w rézne aktywno-
$ci nieformalne, majace na celu wzbogacenie kontaktéw spotecznych czy pomoc
w codziennych wyzwaniach:

No wiasnie tez ta kwestia wolontariatu... Moze tu nie ma tego targetu, bo to jest mala
miejscowo$¢, nie ma studentéw? Nam sg potrzebni miodzi, odpowiedzialni ludzie...
I takich dobrych wolontariuszy jak Dominik. Wiecej ich. No trzeba ich sklonowa¢
($miech) (Elzbieta, 1. 66).

Czes¢ rodzicow sceptycznie patrzy na mozliwosci rozwoju wolontariatu, oba-
wiajac sie, ze ludzie (zwlaszcza mlodzi) moga nie by¢ zainteresowani zaangazowa-
niem w spedzanie czasu wolnego z osobami z niepetlnosprawnoscia intelektualna.

DYSKUSJA WYNIKOW

Przeprowadzone badania potwierdzaja, ze osoby niepelnosprawne zwykle maja
mniej okazji do poznawania innych ludzi, dotaczania do grup spotecznych, do bu-
dowania i podtrzymywania relacji, a ich sieci spoleczne sa zwykle male i ograni-
czone do najblizszej rodziny oraz optaconych pracownikéw placéwek, z ktorych
korzystaja (Araten-Bergman i Bigby, 2022). Krag Wsparcia to sposdb na polacze-
nie osoby niepelnosprawnej z jej spotecznoscia lokalna. Moze odgrywac kluczowa
role w procesie planowania zorientowanego na osobe, staje si¢ istotnym elemen-
tem dobrostanu i zaspokojenia potrzeby bezpieczenstwa. Tworzac Kregi Wspar-
cia, zbiera sie grupe osob, ktore s3 znane osobie niepelnosprawnej, aby mogly
wspierac ja w okresleniu rzeczy, ktdre chciataby osiaggnac lub zmieni¢ w swoim zy-
ciu. Nieformalne sieci wsparcia (ztoZzone z wolontariatu, pomocy sasiedzkiej, osob
i instytucji lokalnych) odgrywaja duza role w zyciu oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng i majg dodatkowy, bardzo wazny potencjal pomocowy (Ostrowska,
2016; Wistow, Perkins, Knapp, Bauer, Bonin, 2016; Bigby i Araten-Bergman, 2018;
Araten-Bergman i Bigby, 2022).

Rodzice dostrzegaja szereg korzysci ptynacych z uczestnictwa w Kregach
Wsparcia — doceniajg zaré6wno pomoc dorazng (organizacja czasu wolnego, za-
spokajanie potrzeb spolecznych ich dorostych dzieci, pomoc w rozwigzywaniu
codziennych problemoéw), jak i te zorientowang na przyszios¢ (pomoc w zapla-
nowaniu bezpiecznej przyszlosci, kontakty z prawnikami, lekarzami). Doce-
niajg pozytywny wplyw udzialu w Kregach na funkcjonowanie zaréwno osoby
z niepelnosprawnoscia (rozszerzenie sieci kontaktéw spotecznych, wieksza nie-
zalezno$¢, budowanie umiejetnosci zwigzanych z samostanowieniem, poprawa
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funkcjonowania emocjonalnego), jak i swoje wlasne (rozwdj osobisty, otwar-
cie na pomoc innym osobom, dostrzeganie korzysci z rozwijania sieci wsparcia
nieformalnego). Jest to przejawem promowania samostanowienia, integracji
spotecznej oraz doceniania znaczenia dokonywania wyboréw i sprawowania
kontroli nad swoim zyciem przez osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna.
Ponadto buduje zdolnosci cztonkéw spolecznosci (nie tylko samych oséb z nie-
pelnosprawnoscia i ich bliskich) do budowania spolecznosci inkluzyjnej szanu-
jacej réznorodnos¢ i podmiotowos¢ wszystkich jej cztonkow (Araten-Bergman
i Bigby, 2022).

Czes$¢ rodzicow wskazuje na konieczno$¢ przejscia od finansowanego od-
gornie projektu do dziatan oddolnych, bardziej angazujacych czlonkéw rodziny,
znajomych i sasiadéw w tworzenie nieformalnych Kregéw. Potwierdzajg to bada-
nia Bigby i Araten-Bergman (2018), opisujace, ze cze¢$¢ funkcjonujacych Kregow
Wsparcia zaktada krotkoterminowe zaangazowanie samych specjalistow majace na
celu dostarczenie rodzinom niezbednej wiedzy i umiejetnosci, ktérych potrzebuja,
by rozwija¢ i prowadzi¢ samodzielnie wlasne Kregi Wsparcia oraz utrzymywac
je przez dluzszy czas. Nie jest to jednak jedyny model funkcjonujacy w krajach,
w ktdrych Kregi dzialajg. Innym jest ustuga o charakterze bardziej sformalizowa-
nym i ,biznesowym” (np. Inclusion Melbourne), gdzie jest wigksza rolg profesjo-
nalnego koordynatora programu w inicjowaniu i zarzadzaniu rozwojem kregow.
Jest to wazne zwlaszcza w przypadku osob, ktére z réznych powoddéw nie maja
wsparcia rodziny (Bigby i Araten-Bergamn, 2018; Araten-Bergman i Bigby, 2022).

Rodzice, niezaleznie od tego, czy wyrazaja obawy co do dalszego funkcjono-
wania Kregow w sytuacji, gdy skonczy si¢ finansowanie projektu, czy tez widza
szanse na ich stala obecno$¢ w zyciu swoich rodzin nawet w momencie zakon-
czenia projektu, doceniajg ich pozytywny wplyw na zycie swoje, swoich dzieci,
spolecznosci lokalnej oraz organizacji i podmiotéw zajmujacych si¢ wspieraniem
dorostych z niepelnosprawnoscia intelektualng. Potwierdzajg to wyniki badan,
moéwigce o pozytywnych skutkach na poziomie indywidualnym (wzmocnienie
nieformalnego wsparcia i rozszerzenie sieci spotecznej 0osob z niepelnosprawno-
$cig, pomoc w realizacji celéw i aspiracji) i grupowym (budowanie zdolnosci do
tworzenia wspolnych inicjatyw spolecznych, lepsze rozumienie praw i barier oséb
marginalizowanych) (Bigby i Araten-Bergman, 2018).

Waznym watkiem podejmowanym przez rodzicow sg propozycje dziatan ma-
jace na celu rozwijanie i kontynuowanie idei Kregéw Wsparcia. Poszukiwanie
zrédetl finansowania, angazowanie podmiotow lokalnych, rozwijanie wolontariatu
rodzinnego i mlodziezowego, obok zwiekszania aktywnosci i $wiadomosci wla-
snego wplywania na wybory zyciowe, stanowi pozytywne przejawy rozwijania idei
samostanowienia, autonomii, podmiotowoéci i empowermentu. Zwiekszanie sa-
modzielnos$ci, zaangazowania w Zycie swojej spotecznosci (wsi, dzielnicy, miasta,
gminy czy powiatu) daje szanse na rozwijanie potencjalu obywatelskiego i two-
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rzenie nowych inicjatyw na rzecz poprawy warunkow zycia i wzajemnych relacji,
a takze sprzyja poprawie jakosci zycia 0sdb z niepelnosprawnoscig intelektualng
i ich rodzin (Zyta, 2020).

WNIOSKI

Inkluzja spofeczna jest waznym czynnikiem warunkujacym zdrowie i dobrostan
jednostki. Jednakze osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng nadal doswiad-
czajg stygmatyzacji, dyskryminacji i braku dostepu do podstawowych ustug oraz
czesto s3 pozbawione znaczacego udzialu w Zyciu spolecznym (Louw, Kirkpatrick,
Leader, 2018). Jedng z odpowiedzi na zmniejszenie dyskryminacji i zwigkszenie
poziomu realnej inkluzji spolecznej s Kregi Wsparcia.

Proces budowania nieformalnego wsparcia, jaki stanowia Kregi Wsparcia, po-
zwala ,,oddac glos i decyzje” osobie z niepelnosprawnoscia i jej rodzinie. Wsparcie
jest dzielone i rozszerzane na szerszy krag przedstawicieli grupy spofecznej. Udzial
w Kregach daje mozliwos$¢ zwracania si¢ w réznych sytuacjach do innych oséb,
co zwieksza komfort i poczucie bezpieczenstwa u rodzin i ich dorostych dzieci.
Szczegdlne znaczenie ma to w sytuacjach kryzysowych, czego przykladem moze
by¢ m.in. okres pandemii COVID-19. Kolektywny charakter kregéw wsparcia
i tworzace si¢ poczucie wspdlnoty pozwala zwiekszy¢ poczucie pewnosci siebie,
zmniejszy¢ obciazenia oraz sprzyja rozwojowi poczucia przynaleznosci i dobro-
stanu psychicznego.

Rozszerzanie idei Kregéw Wsparcia wydaje si¢ waznym zadaniem dla polity-
ki spotecznej i podmiotéw zajmujacych si¢ wspieraniem rodzin oraz oséb z nie-
pelnosprawno$ciami. Badania potwierdzajg, ze opiekunowie rodzinni napotykaja
wiele przeszkdd w zapewnieniu wsparcia przez cale zycie dla swoich dzieci (Tag-
gart i in., 2012; Lee i Burke, 2020), potrzebuja pomocy w zakresie planowania
bezpiecznej przysztosci (m.in. poprzez dostep do informacji, wolontariat, Kregi
Wsparcia, szkolenia z zakresu planowania przysztosci, kontakt z prawnikami).
Dzialalno$¢ Kregdw Wsparcia jest szansg na rozwijanie tych umiejetnosci, budo-
wanie sieci kontaktow spofecznych, wzmacnianie potencjalu decyzyjnego jedno-
stek z niepelnosprawnoscia intelektualng, a takze rozwijanie rzeczywistej inkluzji
spolecznej w $rodowisku lokalnym.

OGRANICZENIA BADAN

Wyniki niniejszych badan ze wzgledu na swoj charakter (badania jakosciowe) nie
moga by¢ uogélniane na cala populacje rodzicow. Zostaly przeprowadzone z dwo-
ma grupami rodzicéw z dwoch powiatéw biorgcych udziat w projekcie. Pewnym
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ograniczeniem jest takze nieréwna liczba matek i ojcéw, co wynika z wiekszego
zaangazowania kobiet w dzialania projektowe. Jednakze badania pozwolity zebra¢
dane wazne z punktu widzenia celu i metodologii niniejszego projektu badaw-
czego. Wyniki badan moga by¢ wykorzystane przez profesjonalistow zajmujacych
sie wspieraniem dorostych z niepelnosprawnoscia intelektualng oraz stuzb spo-
tecznych i przedstawicieli wladz lokalnych zainteresowanych wdrazaniem Kregow
Wisparcia na swoim terenie.
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PARENTS OF ADULTS WITH INTELLECTUAL DISABILITIES TOWARDS
CIRCLES OF SUPPORT AS A MODEL OF COMMUNITY SERVICE TO
SUPPORT SOCIAL INCLUSION - A FOCUS GROUP RESEARCH REPORT

Introduction: Circles of Support are an example of activities that support the social inclusion
of people with intellectual disabilities and their “secure future” in the local environment. An
important element influencing their success is, among other things, to know the expectations
and activities of parents of adults with intellectual disabilities related to the preparation of their
daughters and sons for an independent life in an inclusive local environment.

Research Aim: The aim of the study was to find out how parents of adults with intellectual di-
sabilities evaluate activities that prepare them for a “secure future” and what expectations they
have of Circles of Support as solutions to support independent living in the local environment.
Method: An interpretative phenomenological analysis was used to explore the opinions, plans
for the future, and hopes and fears about participation in Circles of Support expressed by
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mothers and fathers. The study was conducted using focus interviews with eighteen parents of
adults with intellectual disabilities.

Results: Analysis of the material identified three overarching themes. The overarching themes
included: (1) the importance of Circles of Support for people with intellectual disabilities and
their families, (2) concerns and hopes related to Circles of Support and (3) needs and ideas
related to developing the idea of Circles of Support.

Conclusions: The results can be used by professionals working in institutions supporting peo-
ple with intellectual disabilities to improve cooperation with their families, to better respond to
their needs, and develop the idea of building Circles of Support.

Keywords: parents, adults with intellectual disabilities, Circles of Support, “secure future’, so-
cial inclusion, focus research.
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