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Streszczenie

Nieformalne sieci spoteczne pod postacig kregéw rodzinnych, przyjacielskich czy kolezenskich sa
zrodtem wsparcia spolecznego zapewniajgcego ochrone zasobéw o charakterze emocjonalnym:
zdrowia fizycznego, zdrowia psychicznego oraz zadowolenia z zycia. Dla 0sdb niepelnospraw-
nych dostep do tych zasobdéw oraz mozliwo$¢ ich mobilizacji pelnig szczegdlng role. Z jednej
strony zasoby emocjonalne moga kompensowa¢ braki w wymiarze instrumentalnym (statuso-
we), ktore nierzadko ze wzgledu na niepetnosprawnos¢ pozostajg poza zasiegiem osob nig do-
tknietych. Z drugiej strony moga petni¢ role czynnika mobilizujacego, zwigkszajacego szanse na
podjecie przez osoby niepelnosprawne dzialan zmierzajacych do pozyskania nowych zasobdow.
W tym kontekscie podjeta zostala proba nakreslenia empirycznej ilustracji obrazujgcej: 1) natu-
re nieformalnych sieci spotecznych 0sob niepetnosprawnych w Polsce (w wymiarze afektywnym
i wspolzaleznosci), 2) przedstawienia charakteru uzyskiwanego przez nie wsparcia spotecznego
(w postaci emocjonalnej), a takze 3) zaprezentowania wptywu niepelnosprawnosci oraz specyfiki
sieci spofecznych na subiektywnie odczuwany deficyt wsparcia spotecznego przy kontroli zmien-
nych socjodemograficznych. Analize oparto na danych pochodzacych z osmiu edycji badan (z lat
2000-2015) realizowanych w ramach Diagnozy Spoleczne;.
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WPROWADZENIE

Szansa na osiagniecie przez osoby niepelnosprawne pozadanego poziomu zadowole-

nia z Zycia jest w sposob immanentny i najczesciej negatywny warunkowana fizycz-
nymi, sensorycznymi lub poznawczymi uposledzeniami. Z jednej strony oddzialuja
one pod postacig ograniczen wewnetrznych, wplywajacych na mozliwosci motoryczne

. i percepcyjne jednostki. Z drugiej strony leza u podstaw ograniczen zewnetrznych,
ktére formuja si¢ jako odpowiedz systemu spolecznego na niepelnosprawnos¢. Od-
powiedz ta znajduje odzwierciedlenie w rozwigzaniach prawnych, instytucjonalnych,
infrastrukturalnych czy ksztaltujacych si¢ w obrebie tego systemu normach i warto-
$ciach wplywajacych na postawy spoteczne czltonkéw spoleczenstwa wobec niepet-
nosprawnosci i niepetnosprawnych. W przypadku 0séb niepelnosprawnych zaréwno
jedno (zdrowotne), jak i drugie (spoteczne) zrédlo ograniczen wplywa na poziom ich
zycia, czyli »jako$¢ warunkow egzystencji w sensie stopnia zaspokojenia wazniejszych
potrzeb, «urzadzenia si¢», wygody i przyjemnosci zycia. W takim ujeciu jest to syno-
nim najszerzej pojetych warunkow zycia” (Piasny 1993: 73). Chociaz stan posiadania
(débr materialnych, srodkéw finansowych, kompetencji, talentéw, osiagniec itp.) jest
istotnym czynnikiem wplywajacym na poziomu Zycia, to nie determinuje on jakosci
zycia jako takiego.

W odréznieniu od poziomu zycia, o jakosci zycia decyduja ,,te wszystkie elementy
zycia czlowieka, ktére zwigzane sa z faktem jego istnienia, bycia kim$ i odczuwania
réznych stanéw emocjonalnych, wyptywajacych np. z faktu posiadania rodziny, kole-
gow, przyjaciol itp” (Staby 1990: 8). Dobrostan psychiczny jest zatem tym aspektem
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ludzkiego zycia, ktdry nie zalezy jedynie od tego, co kto§ ma lub co mu si¢ przydarza,
ale od tego, jak o tym mysli lub co w zwiazku z tym czuje (Maddux 2018: 3-4). Jest on
zatem doswiadczaniem radosci, zadowolenia lub pozytywnego samopoczucia, ktore
wigze si¢ z przekonaniem, ze zycie jest dobre, znaczace i warte zachodu (Lyubomirsky
2013: 32).

Pomiedzy poziomem i jakoscig zycia zarysowuje si¢ wyrazny podzial na materialny
standard zycia (having) z jednej strony oraz relacje spoteczne (loving) i mozliwosci sa-
morealizacji (being) z drugiej (Allardt 1993). Istotne znaczenie dla oceny tych dwoch
ostatnich aspektéow ma wsparcie spoleczne, uzyskiwane dzigki dostepnosci osob, ktore
mozna obdarzy¢ zaufaniem, na ktdrych mozna polegac i ktore sprawiaja, ze jednostka
otoczona jest troska i ceni sie ja jako osobe. Sie¢ spoteczna pod postacig rdl i wiezi, ktore
tacza ludzi w dajace si¢ zdefiniowac $ciezki pokrewienstwa, przyjazni czy znajomosci, jest
strukturg dostarczajacg takiego wsparcia (McDowell 2006: 152-153). Czlonkowie niefor-
malnych sieci spotecznych udostepniajg zasoby o charakterze emocjonalnym i utatwiaja
ich mobilizacje. Dla 0s6b niepetnosprawnych, ktore ze wzgledu na posiadang dysfunk-
cje maja ograniczone mozliwosci pozyskiwania zasobow instrumentalnych pod postacia
wladzy (pozycji w hierarchii spolecznej), statusu ekonomicznego czy prestizu (zob. Lin
1999: 40), wsparcie udzielane przez najblizszych w formie uznania czy szacunku moze
petni¢ role kompensujaca wobec tych deficytow lub tez stanowi¢ wartos¢ sama w sobie,
niezbedng dla podnoszenia jakosci zycia.

W nawigzaniu do tych spostrzezen rodzi si¢ pytanie o to, w jakim stopniu osoby
niepelnosprawne w Polsce doswiadczajg wsparcia spotecznego i czy jest ono zalezne
od charakteru wiezi spolecznych, w ktérych funkcjonuja. Wazne w tym kontekscie jest
réwniez okreslenie dynamiki zmian, czyli wskazanie, w jaki sposéb charakter sieci spo-
tecznych o0séb niepetnosprawnych (pod wzgledem ich wielkosci i gestosci) oraz skala
wsparcia spolecznego zmienialy sie na przestrzeni ostatnich lat. Istotne jest rowniez
pytanie o to, czy obecno$¢ osdb najblizszych jest w stanie skutecznie niwelowaé oddzia-
tywanie niepelnosprawnosci (w zalozeniu negatywne) na ocene otrzymywanego wspar-
cia, czy jest ona raczej czynnikiem samoistnie ksztaltujacym te ocene. Odpowiedzi na
te pytania zostaly udzielone dzieki wykorzystaniu danych Diagnozy Spotecznej (zob.
Diagnoza Spoteczna 2015). Podejscie ilosciowe w badaniu niepelnosprawnosci oraz zja-
wisk jg opisujgcych ma niewatpliwe zalety. Po pierwsze, ogdlne i wielowgtkowe badania
sondazowe, ktorych tematyka nie koncentruje si¢ jedynie na zagadnieniach niepelno-
sprawnosci, pozwalajg unikna¢ efektu ,wchodzenia w role” niepetlnosprawnych uczest-
nikéw badania i dawania odpowiedzi ,,zaangazowanych’, udzielanych przez pryzmat
doswiadczanej niepelnosprawnosci. Po drugie, badanie dynamiczne, jakim jest Dia-
gnoza Spoleczna, umozliwia zaprezentowanie zmian warto$ci kluczowych zmiennych
w czasie. Po trzecie, badanie realizowane na prébie reprezentatywnej pozwala zaréwno
uogolnia¢ wnioski na calg populacje, jak réwniez interpretowac wyniki w sposéb zrela-
tywizowany, dzieki mozliwosci uwzglednienia w analizie innych kategorii spolecznych
(tutaj: osob sprawnych), ktére stanowig dla oséb niepelnosprawnych wazna kategorie
odniesienia.
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SIECI SPOLECZNE I WSPARCIE SPOLECZNE

Mowigc o sieci spotecznej danego aktora, mamy na mysli zaréwno osoby, z ktérymi tacza
go bezposrednie relacje (dzigki kontaktom twarzg w twarz), jak réwniez te osoby, ktore
zwigzane s3 z nim za posrednictwem innych oséb. Na ksztalt sieci spolecznej wptywa
jej zasieg, gestos¢ i ztozonos¢. O zasiegu decyduje roznorodnos¢ obecnych w niej akto-
réw (pod wzgledem charakterystyk spoteczno-demograficznych), z ktérymi dany aktor
utrzymuje relacje. Zasieg sieci w tym rozumieniu nie bedzie duzy, jesli jednostka utrzy-
muje relacje tylko z cztonkami wlasnej rodziny lub osobami z najblizszego sasiedztwa.
Gestos¢ sieci spotecznej zalezy od liczby wzajemnych i silnych powigzan pomiedzy ak-
torami. Sie¢ bedzie tym gestsza, im wigcej regularnych i bezposrednich kontaktow 1a-
czy¢ bedzie aktoréw danej sieci. Z kolei o ztozonosci sieci spotecznej decyduje stopien
zroznicowania typow relacji, ktore tacza aktora z innymi jej czlonkami. Jesli dana osoba,
powigzana z aktorem, bedzie pelnic¢ wiele réznych rél spotecznych, ktérych odbiorcg jest
ten aktor (na przyklad bedzie jego sasiadem, a jednoczesnie lekarzem rodzinnym czy
czlonkiem tego samego klubu sportowego) to powigzanie takie bedzie miato charakter
zlozony. Jesli danego aktora beda taczy¢ z ta osobg jedynie stosunki sgsiedzkie, to bedzie
to relacja prosta (Burt 1982: 31-32).

Funkcjonujac w sieci spolecznej, jednostka ma dostep do dwojakiego rodzaju zaso-
béw. Z jednej strony moze wykorzystywac zasoby osobiste, ktdre przyjmuja posta¢ dobr
materialnych (kapital fizyczny czy finansowy) lub symbolicznych (wyksztalcenie, tytuly
naukowe lub honorowe, prestiz spoteczny). Zasoby osobiste moga by¢ w pelni posiadane
przez jednostke (np. kwalifikacje lub pienigdze), dzigki czemu ona sama decyduje, w jaki
sposob nimi dysponowa¢. Moga mie¢ réwniez charakter ,,pozycyjny’, niejako przypisany
do danej pozycji w strukturze spolecznej. Dostep do nich i szansa ich wykorzystania beda
wowczas zalezne od tego, czy jednostka zajmuje te pozycje spoteczng. Zasobem w pel-

. ni posiadanym przez jednostke mogg by¢ np. zdolnosci lingwistyczne, ktore w dowolny
sposob wykorzysta ona w czasie podrdzy turystycznych. Jednakze okreslone korzysci,
jakie daje nauczanie jezykdw obcych, beda dostepne tylko wowczas, gdy umiejetnosci te
zostang wykorzystane w pracy nauczyciela. Z drugiej strony zasoby spoleczne, czyli ina-
czej kapital spoleczny, to zasoby, do ktérych jednostka uzyskuje dostep dzigki relacjom
spolecznym, jakie 1aczg ja z innymi jednostkami. Tworza je bogactwo, wladza, reputacja
oraz sieci spoteczne innych aktoréw, do ktérych jednostka uzyskuje dostep dzigki bezpo-
$rednim lub posrednim wi¢ziom spotecznym (Lin 2004: 42-43).

Zasoby zawarte w sieciach spolecznych zwiekszajg efektywnos¢ dziatania. Mozna
wskaza¢ kilka mechanizméw odpowiadajacych za jej wzrost. Po pierwsze, przeplyw in-
formacji w sieci prowadzi do obnizenia kosztow transakcyjnych, generowanych przez
ryzyko decyzyjne w sytuacji braku adekwatnych informacji. Po drugie, pojawia sig¢
mozliwo$¢ wywierania wplywu przez tych, ktorzy zajmuja w sieci strategiczne pozycje
(z wiekszym dostepem do zasobdw) i ktérym inni czlonkowie sieci przekazuja swoje
prawa do kontroli w trakcie okreslonych dziatan. Po trzecie, cztonkowie sieci moga po-
twierdzaé czyje$ referencje lub kwalifikacje poprzez sam fakt istnienia pomiedzy nimi
wzajemnych powigzan. Po czwarte, relacje spoteczne wzmacniajg poczucie tozsamo-
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$ci 1 uznania oraz $wiadczg o wartosci danej jednostki jako czlonka danej grupy (Lin
2004: 20).

W zaleznosci od charakteru powiazan danego aktora z innymi jednostkami w sieci
spolecznej, moze on podejmowac dwojakiego rodzaju dziatania. Z jednej strony moze
broni¢ posiadanych zasobéw, z drugiej strony moze starac si¢ uzyskac dostep do zasobow
nowych. Pierwszy typ dzialan podejmowany jest z wykorzystaniem wiezi silnych, tacza-
cych dang jednostka z bliskimi jej osobami (rodzing, przyjaciéimi, znajomymi). Dziala-
nia te majg nature ekspresyjng i przynosza danej jednostce trojakiego rodzaju korzysci:
zdrowie fizyczne (przydatne kompetencje fizyczne oraz ochrone¢ przed chorobami czy
urazami), zdrowie psychiczne (odpornos¢ na stres i utrzymywanie rownowagi poznaw-
czej i emocjonalnej) oraz zadowolenie z zZycia (optymizm i satysfakcje z réznych dziedzin
zycia — rodziny, malzenstwa, pracy, wspolnoty, itp.). Podjecie dziatan drugiego typu ufa-
twiajg wiezi slabe, taczace jednostke z reprezentantami innych sieci spolecznych. Dzieki
takim powigzaniom uzyskuje ona dostep do zasobdw, ktérymi nie dysponuja cztonkowie
jej wlasnej sieci. Dzialania instrumentalne przynosza aktorom korzysci ekonomiczne,
polityczne (pozycja w hierarchii) oraz spoleczne w postaci reputacji (Lin 1999: 40).

Dla wielu oséb niepetnosprawnych szczegdlnej wagi nabieraja dziatania o charakte-
rze ekspresyjnym, gdyz dysfunkcja wywolujaca niepelnosprawnos¢ czesto ogranicza ich
szanse na podjecie dzialan instrumentalnych. Z jednej strony dzieje si¢ tak na skutek
relatywnie wysokich kosztow, jakie osoby niepelnosprawne musza ponies¢ w procesie
akumulacji zasoboéw osobistych (kapitalu finansowego, umiejetnosci czy kwalifikacji),
niezbednych w procesie wymiany ukierunkowanej na pozyskanie nowych zasobdow.
Z drugiej strony jest to wynik naturalnych proceséw (np. starzenia si¢), ktore znacz-
nie zwigkszajg prawdopodobienstwo niepelnosprawnosci, a jednoczesnie prowadza do
opuszczenia takich obszaréw aktywnosci (edukacyjnego, zawodowego, towarzyskiego),
ktdre sprzyjaja tworzeniu stabych wigzi spolecznych, niezbednych dla prowadzenia sku-
tecznych dziatan instrumentalnych.

W takich okolicznosciach, kiedy dostep do nowych zasobdw staje si¢ utrudniony lub
niemozliwy, na znaczeniu zyskuja silne wiezi spoleczne, chronigce przed utratg posia-
danych juz zasobow. Wiezi takie maja charakter symetryczny (odwzajemniony) oraz
pozytywny (przychylny) i s warunkowane kilkoma czynnikami: ilo$cia wzajemnie po-
$wiecanego sobie czasu, zaangazowaniem emocjonalnym, poziomem intymnosci czyli
sktonnoscig do zwierzania si¢ sobie oraz §wiadczeniem wzajemnej pomocy. W formie tej
silne wiezi spoleczne odgrywaja istotng role w aktywnosci o charakterze socjopsycholo-
gicznym (Granovetter 1973: 1372-1373).

Najbardziej oczywistym polem dla ksztaltowania sie tego typu wigzi jest grono rodzin-
ne, kregi przyjacielskie czy kolezenskie. Poprzez relacje z osobami najblizszymi jednostka
uzyskuje wsparcie spoleczne, ktére mozna rozumie¢ jako ,wielowymiarowy konstrukt,
ktéry obejmuje pomoc fizyczng i instrumentalna, ksztaltowanie postaw, dzielenie zaso-
béw i informacji, wsparcie emocjonalne i psychologiczne” (Dunst, Trivette, Cross 1986:
403). Wsparcie takie moze przyjmowac forme rzeczywistych dziatan i interwencji (rece-
ived support), ale rowniez moze sprowadzac sie do przeswiadczenia, ze w razie potrzeby
zostanie ono udzielone (perceived support) (Wills, Shinar 2000: 87).
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Sposréd wszystkich grup pierwotnych, w ktorych funkcjonuje osoba niepetnopraw-
na, najwiekszego znaczenia nabiera rodzina. Udost¢pnia ona swoim niepelnosprawnym
czlonkom trojakiego rodzaju zasoby. Pierwsza kategori¢ tworza zasoby osobiste czton-
kéw rodziny pod postacig cech osobowosciowych, takich jak inteligencja, poczucie hu-
moru czy samoocena, ale rowniez w formie zdrowia fizycznego najblizszych krewnych.
Druga kategorie stanowia zasoby systemu rodzinnego w postaci spdjnosci i elastycznosci.
Spdjnos¢ zapewnia rodzinie przetrwanie, natomiast dzieki elastyczno$ci mozliwe jest za-
spokajania zréznicowanych potrzeb cztonkéw rodziny i pokonywanie przeszkod, przed
ktérymi oni stajg. Do trzeciej kategorii zasobow nalezg zasoby wspdlnotowe, do ktérych
rodzina uzyskuje dostep poprzez fakt przynaleznos$ci do danej wspdlnoty. Cztonkowie ro-
dziny uzyskuja dzieki nim mozliwos$¢ partycypacji w zréznicowanych formach aktywnosci
spolecznej, ale takze w rehabilitacji czy ksztaltowaniu wiezi przyjacielskich i kolezenskich.
Radzenie sobie z niepelnosprawnoscia, ktora dotyka czlonka rodziny, moze przybieraé
rézne formy: od eliminowania lub redukgji ilosci i intensywnosci zadan, przed ktdrymi
staje osoba niepetnosprawna, poprzez dzialania majace na celu pozyskanie dostepu do
nowych zasobéw, zmniejszanie napigcia wywolanego permanentnym stresem powodo-
wanym przez niepelnosprawnos¢, po tworzenie, ksztalttowanie i ocene znaczen zwigza-
nych z niepelnosprawnoscig, aby ta stala si¢ bardziej konstruktywna, fatwa do opanowa-
nia i akceptowalna (Kosciulek 2007: 84-85).

Dzigki poczuciu istnienia wigzi z najblizszymi (sense of bonding), ale przede wszystkim
poprzez oparcie ich na wzajemnych zobowigzaniach (sense of binding) strony danej rela-
cji rozumiejg oraz podzielajg znaczenie odpowiedzialnosci za dobrostan drugiej strony.
To wiasnie w takiej sytuacji dzialania przybieraja forme ekspresyjng i pozwalaja dzieli¢
sie uczuciami, radzi¢ sobie z frustracjg, rozumie¢ problemy drugiej strony oraz potwier-
dza¢ wlasng warto$¢ i umacniac poczucie godnosci (Lin 1986: 19-20).

Wielu autoréw podkresla istnienie tej przyczynowej zaleznosci — dobrostanu od

. wsparcia spolecznego (House 1981; Leavy 1983; Turner 1983; Cohen, Syme 1985; Vash,
Crewe 2004). Pomaga ono na przyklad zmniejszy¢ intensywno$¢ reakeji fizjologicznych
na stresory, sklania¢ ludzi do konstruktywnej oceny trudnych zdarzen, zacheca¢ do za-
chowan profilaktycznych (np. rutynowych ¢wiczen) oraz zniecheca¢ do dziatan moga-
cych szkodzi¢ zdrowiu (np. do palenia) (Dunn 2015: 130).

Wsparcie spoleczne moze przybiera¢ rézne formy. Budowanie poczucia wlasnej war-
tosci na podstawie informacji od oséb najblizszych, ze jest sie nie tylko akceptowanym,
ale réwniez cenionym pomimo posiadanych wad, jest wynikiem oddzialywania wsparcia
emocjonalnego. Pomocne w rozumieniu probleméw i w odnajdowaniu sposobow na ich
rozwigzanie jest wsparcie informacyjne. Z kolei wsparcie przynaleznosci pozwala reali-
zowacé potrzebe afiliacji, a obecnos¢ innych ludzi w czasie wspolnego wypoczynku czy
rekreacji odwraca uwage od codziennych zmartwien i probleméw. Swiadczenie pomocy
materialnej, finansowej lub przybierajace forme zréznicowanych ustug jest wsparciem
instrumentalnym. Z kolei wsparcie walidacyjne jest swoistym sprzezeniem zwrotnym,
sygnalem, ze negatywne emocje wywolywane koniecznoscig radzenia sobie z niepet-
nosprawnoscia czy tez przynalezno$cia do specyficznej kategorii spotecznej oséb nie-
pelnosprawnych jest czyms naturalnym. Pozwala ono umniejsza¢ znaczenie dysfunkeji,
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akceptowac uczucia i budowa¢ pozytywny uklad odniesienia (Cohen, Wills 1985: 313;
Wills, Shinar 2000: 89).

Chociaz oczekiwanie okreslonej formy wsparcia zalezy od ztozonego kontekstu krzy-
zujacych sie potrzeb, badania pokazuja, ze wsparcie emocjonalne w poréwnaniu z in-
nymi formami jest najbardziej skuteczne w radzeniu sobie z bodZcami wywotujacymi
stres (tzw. stresoréw). Dotyczy to nawet tych sytuacji, w ktorych oczekiwaé nalezaloby, ze
bardziej odpowiednie bedg inne rodzaje wsparcia (np. przy stresie zwigzanym z sytuacja
finansowgy, ograniczeniach ruchu czy chorobach zagrazajacych zyciu) (Wills, Fegan 2001:
227). Zrédlem wsparcia emocjonalnego s osoby najblizsze, dzieki ktérym ksztaltuje sie
samos$wiadomos¢ i tozsamos¢ osob niepetnosprawnych (Altman 1981). Stale wsparcie
czlonkéw rodziny badz przyjaciél tworzy spoteczny (interpersonalny) wymiar, ktory
obok czynnikéw srodowiskowych (odpowiednie zasoby wspolnotowe, bezpieczne miej-
sce zamieszkania, bezpieczenstwo finansowe) i osobistych (zdrowa samoocena, poczucie
wlasnej wartosci, umiejetnos¢ radzenia sobie z problemami) wplywa na zdolnos$¢ przy-
wracania rownowagi psychospotecznej w obliczu zagrozen (tutaj: niepelnosprawnosci)
(Craig 2012: 478). Z tego punktu widzenia charakter relacji, jakie tacza osoby niepelno-
sprawne z bliskimi im osobami, pozostaje kluczowy dla oceny ich jakosci zycia.

NIEPELNOSPRAWNI W SIECIACH SPOLECZNYCH
- ILUSTRACJA EMPIRYCZNA

W teorii sieci spolecznych jednostki tworzace sie¢ okreslane s3 mianem weztow. Cha-
rakter powigzan pomiedzy tymi wezlami mozna analizowa¢ w oparciu o trzy kryteria.
Pierwszym z nich jest kryterium normatywne lub formalne. Wskazuje ono liczbe oséb,
ktore w stosunku do danej jednostki pelnia spotecznie uznawane role: matki, syna, przy-
jaciela, sgsiada, itp. Drugie kryterium - afektywne — dotyczy oséb, ktore sg bliskie danej
jednostce i troszczg sie o nia. Z kolei kryterium wspdtzaleznosci lub wymiany obejmuje
osoby, z ktorymi jednostka utrzymuje regularne kontakty lub/i wymienia z nimi rézne
rodzaje zasobow (Fischer 1982). W badaniach Diagnozy Spolecznej sieci respondentow
charakteryzowane byly w oparciu o kryterium drugie i trzecie. W wymiarze afektyw-
nym pytano ich o liczbe oséb zaliczanych do grona przyjaciol, a wiec oséb bliskich im
emocjonalnie. Natomiast w wymiarze wspdtzaleznosci proszono o wskazanie liczby oséb
z najblizszej rodziny, sposrdd przyjacidt oraz znajomych (z pracy, szkoly, sasiedztwa),
z ktérymi badany kontaktowat sie regularnie, przynajmniej kilka razy w roku, w celach
towarzyskich i osobistych.

Poréwnujac wielkos¢ kregdéw przyjacielskich, w ktorych funkcjonowaty osoby niepet-
nosprawne', z kregami przyjacielskimi oséb sprawnych, mozna dostrzec kilka istotnych
zaleznosci. Pomigdzy rokiem 2000 i 2015 srednia liczba 0séb zaliczanych do grona przy-
jaciol zaréwno przez osoby niepetnosprawne jak i sprawne oscylowata wokét 6 (odpo-
wiednio 6,3 16,6). O ile jednak w latach 2000-2005 rdznice nie byty istotne statystycznie,
to w latach nastepnych (2007-2015) na istotnie wigkszg liczbe przyjaciot wskazywaty
osoby sprawne (wykres 1).
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Wykres 1. Sieci spoteczne oséb niepelnosprawnych i sprawnych w wymiarze afektywnym
(Srednia liczba przyjaciot)
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Zré6dto: opracowanie wlasne na podstawie Diagnozy Spotecznej 2000-2015.
Uwaga: * réznice istotne dla p<0,05 (test Manna-Whitneya).

Osoby niepelnosprawne ustgpowaly osobom sprawnym réwniez w przypadku liczby
regularnych kontaktéw utrzymywanych z osobami bliskimi (czlonkami rodziny, przy-
jaciétmi i znajomymi). W czterech edycjach badan, w ktérych dokonano takich pomia-

. réw: w roku 2005 oraz w latach 2011-2015, $rednia liczna kontaktéw oséb niepeltno-
sprawnych z czlonkami rodziny wyniosta 7,6, z przyjaciéimi - 4,4 a ze znajomymi - 5.
Ogotem, osoby niepelnosprawne utrzymywaty regularne kontakty srednio z 17 osobami
z tych trzech kregow. Wartosci te byly odpowiednio wyzsze w przypadku osob spraw-
nych, a r6znice pomiedzy nimi (mierzone testem Manna-Whitneya) istotne statystycznie
(poza rokiem 2005, w ktérym kontakty rodzinne oséb niepetnosprawnych i sprawnych
byty réwnoliczne). Dla oséb sprawnych adekwatne wielkos$ci byty réwne: dla rodziny
- 8,4, dla przyjaciot - 5,7, a dla znajomych - 7,5. Ogdlnie, osoby sprawne utrzymywaty
regularne kontakty $rednio z 22 osobami (wykresy 2 i 3).
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Wykres 2. Sieci spoleczne 0s6b niepetnosprawnych w wymiarze wspolzaleznosci ($red-
nia liczba regularnych kontaktéw)
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Zré6dto: opracowanie wlasne na podstawie Diagnozy Spotecznej.

Wykres 3. Sieci spoleczne 0sdb sprawnych w wymiarze wspétzaleznosci ($rednia liczba
regularnych kontaktow)
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Zré6dto: opracowanie wlasne na podstawie Diagnozy Spotecznej.
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Odnoszac si¢ do zaprezentowanych warto$ci, mozna wskaza¢ charakterystyczne wzo-
ry zalezno$ci. Po pierwsze, sieci spoleczne osob niepetnosprawnych sg mniejsze zaréwno
w wymiarze afektywnym, jak i w wymiarze wspodlzaleznosci w poréwnaniu z sieciami
spolecznymi os6b sprawnych. Po drugie, zardwno w przypadku jednej, jak i drugiej po-
réwnywanej kategorii, sieci spoteczne na obu wymiarach zmniejszaly si¢ w ostatnich la-
tach badan.

Od wielkosci sieci spotecznej moze, cho¢ nie musi, zaleze¢ szansa na uzyskanie wspar-
cia, gdyz zasoby sieci spotecznej w wymiarze strukturalnym (liczba kontaktéw) nie mu-
sza pokrywac sie z zasobami sieci w wymiarze funkcjonalnym (jako$¢ kontaktéw). Tak
wiec sama wielko$¢ sieci z pewnoscig sprzyja, ale nie determinuje tego, czy jednostka
uzyska oczekiwane wsparcie czy tez nie. Nalezy jednak podkresli¢, ze zaréwno wsparcie
funkcjonalne, jak i strukturalne jest pozytywnie powigzane z kondycja zdrowotna jedno-
stek (Wills, Fegan 2001: 210; Taylor 2007: 145).

Réznice w otrzymywanym wsparciu pomigdzy osobami niepelnosprawnymi i spraw-
nymi odzwierciedlajg dane. Jednym z pytan wykorzystanych w Diagnozie Spotecznej do
pomiaru wsparcia spotecznego (w jego emocjonalnej postaci) bylo pytanie o poczucie osa-
motnienia wbrew wtasnej woli. Biorgc pod uwage wszystkie edycje badan, do samotnosci
przyznawala si¢ $rednio co trzecia osoba niepetnosprawna (29,4%), gdy wsrod sprawnych
$redni odsetek 0s6b samotnych wynidst 19,1%. We wszystkich osmiu edycjach badan réz-
nice liczbowe pomiedzy obiema kategoriami byly istotne statystycznie (wykres 4).

Wykres 4. Osoby niepelnosprawne i sprawne z poczuciem osamotnienia [%]
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Zré6dto: opracowanie wlasne na podstawie Diagnozy Spotecznej.
Uwaga: * réznice istotne dla p<0,05 (phi).
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Drugim pytaniem, bedacym wskaznikiem otrzymywanego wsparcia emocjonalnego,
byto pytanie o poczucie bycia kochanym i darzonym zaufaniem. Do deficytu w tym wy-
miarze przyznawala sie srednio co dziewiata osoba niepetnosprawna (11,8%) i co dwu-
nasta osoba sprawna (8,4%). Podobnie jak w przypadku poczucia osamotnienia, tak-
ze i tutaj, w kazdym roku pomiaru, osoby niepelnosprawne roznily sie¢ istotnie od oséb
sprawnych (wykres 5).

Wykres 5. Osoby niepelnosprawne i sprawne nieobdarowywane miloscig i zaufaniem [%]
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Zré6dto: opracowanie wlasne na podstawie Diagnozy Spotecznej.
Uwaga: * réznice istotne dla p<0,05 (phi).

Obserwowane roéznice, ktére wypadaja na niekorzy$¢ osdb niepetnosprawnych, moz-
na interpretowaé w odniesieniu do samej niepetnosprawnosci (jako ich przyczyny), ale
takze do innych cech demograficznych i spotecznych. Nalezy bowiem pamietac, ze osoby
niepetnosprawne tworza specyficzng kategorie spoleczng o charakterystycznych cechach.
Sa to na ogdt osoby starsze, gorzej wyksztalcone, o relatywnie niskim statusie ekonomicz-
nym, bierne zawodowo i edukacyjnie (Mastyk 2019). Tak wiec na potencjal budowania
sieci spotecznych przez osoby niepelnosprawne moze wptywac ich dysfunkcja, ale row-
nie prawdopodobne jest, ze wplyw ten bedzie zaposredniczony oddzialywaniem innych
zmiennych, powiazanych z niepelnosprawnoscia.

Aby odpowiedzie¢ na pytanie, czy niepelnosprawnos¢ sama w sobie jest istotnym pre-
dyktorem poczucia braku wsparcia spolecznego, postuzono si¢ modelem regresji logi-
stycznej. W modelu tym zmienng zalezng byla zmienna binarna, dla ktorej wartoscig 1
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oznaczono osoby wskazujgce poczucie osamotnienia przy jednoczesnym braku mitosci
i zaufania, natomiast wartoscig 0 te osoby, ktore przynajmniej na jednym z tych wy-
miaréw nie odczuwaly deficytu. Zmiennymi niezaleznymi wprowadzonymi do modelu
byty: wielkos¢ sieci spolecznych (mierzona liczbg przyjaciol), gestos¢ sieci spotecznych
(mierzona liczba regularnych kontaktéw z bliskimi)? oraz niepelnosprawnos¢ z uwzgled-
nieniem jej roznych stopni (znacznego, umiarkowanego, lekkiego i niepelnosprawnosci
bez orzeczenia). W modelu znalazly si¢ rowniez zmienne kontrolne, takie jak pte¢, wiek,
wyksztalcenie, dochdd netto na reke, miejsce zamieszkania, status spoteczno-zawodowy
i stan cywilny, a wiec zmienne, ktdre silnie réznicujg kategorie 0s6b sprawnych i niepet-
nosprawnych. Zbiér tych zmiennych uzupelniono réwniez zmienng odrdzniajaca uczest-
nikéw nabozenstw religijnych i tych, ktérzy w nich nie uczestniczg. W wielu badaniach
wskazuje sie, ze religia ulatwia radzenie sobie ze stresem (Pargament i in. 1999; Oman,
Thoresen 2002), miedzy innymi w oparciu o wewnatrzgrupowa tozsamos$¢ (Ysseldyk,
Matheson, Anisan 2010), ktéra w rezultacie daje poczucie wsparcia spolecznego (Merino
2014). Wyniki przeprowadzonej analizy zaprezentowano w tabeli 1.

Tabela 1. Zwigzek pomiedzy charakterem sieci spotecznej, cechami socjodemograficzny-
mi i niepelnosprawnoscia a poczuciem wsparcia spotecznego: wyniki estymacji modelu
regresji logistycznej

Odczuwany
Zmienne brak wsparcia
Exp(B)
Ple¢ (ref: kobieta) mezczyzna 0,925
. 25-34 lat 1,591*
35-44 lat 2,688*
Wiek (ref: 16-24 lata) 45-55 Jat 2,825*
56-65 lat 2,422%
powyzej 65 lat 2,134%
Wekestateeni gimnazjum/zawodowe 0,937
(reyf: ;Zieav\(;;rilslze niz podstawowe) Srednie 0,922
policealne/wyzsze 0,902
Dochéd 1-2 kwartyle 0,896
(rf(:)fc: p(;niiej 1 kwartyla) 2-3 lawartyle 0.7677
powyzej 3 kwartyla 0,653*
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miasta powyzej 500 tys. 1,100
Miei ecrkani miasta 200-500 tys. 1,260*
{eJsce zamiesziania miasta 100-200 tys. 0,980
(ref: wies)
miasta 20-100 tys. 1,053
miasta ponizej 20 tys. 1,018
pracownicy sektora prywatnego | 0,874
prywatni przedsiebiorcy 0,707*
rolnicy 1,007
Status spolecz'no-zawodowy renciéci 1,004
(ref: pracownicy sektora -
paristwowego) emeryci 0,977
uczniowie i studenci 0,777
bezrobotni 1,149
inni bierni zawodowo 1,023
Zonaty/zamezna 0,362*
s . wdowiec/wdowa 1,233*
tan cywiiny rozwiedziony/rozwiedziona 1,070
(ref: panna/kawaler)
separacja prawna 0,954
separacja faktyczna 1,776%
Uczestnictwo w nabozenstwach | . .
. nieuczestniczacy 1,539
(ref. uczestniczacy)
znaczny 1,193
Stopien niepetnosprawnosci umiarkowany 1,442%
(ref. sprawni) lekki 1,451*
bez orzeczenia 1,777*
Liczba przyjaciot 0,955*
Liczba regularnych kontaktéw (rodzina, przyjaciele, znajomi) 0,994*
R?* Nagelkerkego 0,133

Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie Diagnozy Spotecznej 2000-2015.
Uwaga: * dla p<0,01.
Iloraz szans Exp(B) informuje o tym, jaka jest szansa zdarzenia (tutaj: do$wiadczania wsparcia

spotfecznego) dla danej wartosci (kategorii) zmiennej niezaleznej (i przy kontroli wptywu pozosta-
tych zmiennych) w poréwnaniu z wartoscia (kategoria) referencyjng tej zmienne;j.
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W przypadku zmiennych socjodemograficznych, prawdopodobienstwo odczuwania
deficytu wsparcia spolecznego w jego emocjonalnej formie zalezato przede wszystkim od
wieku, dochodu oraz stanu cywilnego. W poréwnaniu z kategorig referencyjng wieku (16-
24 lata), reprezentanci kazdej innej kategorii wiekowej charakteryzowali si¢ istotnie wyzsza
szansg poczucia osamotnienia i braku milosci badz zaufania. Wysokos¢ dochodu powyzej
mediany obliczonej dla ogétu respondentéw istotnie zmniejszata prawdopodobienstwo
poczucia braku wsparcia emocjonalnego. Dla 0séb o zarobkach ponizej tej wartosci szansa
ta rosta. W odniesieniu do stanu cywilnego, dla ktérego kategorig referencyjna byly panny
lub kawalerowie, istotnie nizszg szansg na doswiadczanie braku wsparcia emocjonalne-
go charakteryzowaly si¢ osoby pozostajace w zwigzkach malzenskich. Z drugiej strony,
istotnie wyzszym prawdopodobienstwem braku wsparcia odznaczaly si¢ osoby owdowiate
lub pozostajace w separacji faktycznej. Miejsce zamieszkania réznicowalo istotnie tylko
jedng kategorie wzgledem kategorii referencyjnej (wsi). W poréwnaniu z nig mieszkan-
cy miast 200-500 tysiecznych z istotnie wyzszym prawdopodobienstwem uskarzali si¢ na
brak wsparcia emocjonalnego. W odniesieniu do statusu spoleczno-zawodowego, istotnie
nizsza szansg na brak wsparcia w poréwnaniu z kategoria referencyjna (pracownicy sek-
tora publicznego) charakteryzowali sie prywatni przedsigbiorcy. W obrebie innych zmien-
nych socjodemograficznych - plci i wyksztalcenia, jak réwniez zmiennej odnoszacej si¢ do
uczestnictwa w nabozenstwach religijnych, nie odnotowano istotnych réznic.

W zbiorze zmiennych niezaleznych znalazly si¢ cechy opisujace charakter sieci spotecz-
nych (ich wielko$¢ i gestos¢) oraz stopien niepelnosprawnosci. Majac na uwadze fakt, ze
osoby niepelnosprawne w poréwnaniu z osobami sprawnymi funkcjonuja w relatywnie
mniejszych, nieformalnych sieciach spotecznych, ktdre jednoczesnie odznaczaja si¢ mniej-
sz3 gestoscia, szukano odpowiedzi na pytanie, czy ksztalt sieci spotecznych warunkowa-
ny tymi dwiema cechami wplywa na odczuwane wsparcie w wymiarze emocjonalnym.
Z drugiej strony prébowano ustali¢, czy niepelnosprawnos¢ sama w sobie, przy wylacze-

. niu oddzialywania szeregu zmiennych socjodemograficznych, jest istotnym predyktorem
poczucia osamotnienia przy jednoczesnym odczuwaniu braku mitosci i zaufania. Prze-
prowadzona analiza wykazala, ze wszystkie trzy zmienne byly istotnymi predyktorami
deficytow wsparcia. Z jednej strony, wraz ze wzrostem liczby przyjaciél oraz czestotli-
wosci regularnych kontaktéw z osobami bliskimi zmniejszalo si¢ prawdopodobienstwo
przynaleznosci do kategorii os6b samotnych, doswiadczajacych braku mitosci i zaufania.
Z drugiej strony, niezaleznie od konfiguracji warto$ci innych zmiennych, niepelnospraw-
nos¢ poglebiata ten brak. Nie dotyczylo to jednak wszystkich kategorii niepelnosprawno-
$ci. W poréwnaniu z kategoria referencyjng, czyli osobami sprawnymi, istotnie wyzszym
prawdopodobienstwem poczucia braku wsparcia odznaczaly si¢ osoby z umiarkowang,
lekka i nieorzeczong niepelnosprawnoscig. Pod tym wzgledem osoby z niepelnospraw-
noscig znaczng nie réznily sie od 0séb sprawnych. Ten ciekawy wynik mozna ttumaczy¢
nieodzowna potrzebg obecnosci oséb bliskich, bez ktérych radzenie sobie w codziennej
aktywnosci ograniczanej gleboka dysfunkcja byloby w przypadku takich oséb znacznie
utrudnione lub niemozliwe do zrealizowania. Natomiast niepelnosprawno$¢ umiarkowa-
na, lekka lub nieorzeczong nie wymusza takiej koniecznosci i stad blisko$¢ 0oséb ma cha-
rakter ,,dobrowolny”, w mniejszym stopniu warunkowany poczuciem obowigzku.
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ZAKONCZENIE

Pomoc udzielana osobom niepelnosprawnym czy ich samodzielne radzenie sobie z nie-
pelnosprawnoscig, ktore polega na dazeniu do zachowania lub przywrécenia petnego do-
brostanu, wigzane s3 najczesciej z pokonywaniem barier wywotanych przez dysfunkcje.
Zr6det tych barier szuka sie badZ w kondycji zdrowotnej jednostki, badz w $rodowisku
spolecznym, w ktorym jednostka ta funkcjonuje. Istotne w trakcie opracowywania sce-
nariuszy pomocy niwelujacej ograniczenia jest to, aby nie przeoczy¢ innych, uniwersal-
nych potrzeb ludzkich, ktérych zaspokojenia potrzebuje kazdy, nie tylko niepelnosprawny
czlonek spoleczenistwa. Wiele lat temu na fakt ten zwracata uwage Swiatowa Organizacja
Zdrowia, definiujgc zdrowie jako ,,stan pelnego fizycznego, umystowego i spotecznego do-
brostanu, a nie tylko brak choroby czy niemocy, zniedoteznienia (infirmity)” (WHO 1946:
1). W tym rozumieniu zdrowie warunkowane jest nie tylko kondycja samego organizmu,
ale réwniez szeregiem innych czynnikéw, bezposrednio z nim niezwigzanych. Mozna za-
tem mowic tutaj o zlozonym ,,modelu ekologicznym’, ktory wiaze w sobie wiele katego-
rii zdrowotnych determinant. Tworzg je: 1) czynniki intrapersonalne (wiedza, postawy,
zachowania, samoocena, umiejetnosci), 2) procesy interpersonalne i grupy pierwotne
(formalne i nieformalne sieci spofeczne i system wsparcia spotecznego tworzone przez
rodzine, wspdtpracownikéw i przyjaciol, 3) czynniki instytucjonalne (instytucje spotecz-
ne o charakterze organizacyjnym z formalnymi i nieformalnymi zasadami i przepisami
dotyczacymi dziatania), 4) czynniki spofecznosciowe (relacje miedzy organizacjami, in-
stytucjami i sieciami nieformalnymi zachodzace w okreslonych granicach), 5) polityka
publiczna (lokalne i panstwowe prawa i polityki) (McLeroy i in. 1988: 355).

Sieci spoleczne i wsparcie spoleczne sg zatem nieodzownymi czynnikami wplywaja-
cymi na jakos¢ zycia jednostek. Ich ksztaltowanie w przypadku osob niepetnosprawnych
napotyka trudnos$ci. Wywoluje je sama dysfunkecja, czesto ograniczajaca szanse budowa-
nia relacji spolecznych, lecz sa réwniez pochodng innych cech socjodemograficznych,
ktore wspolistniejg razem z niepelnosprawnoscig. Relatywnie wyzszy sredni wiek i po-
wodowane nim ograniczenia aktywnosci edukacyjnej czy zawodowej, ale takze wigksze
trudnosci we wchodzeniu w zwiazki o charakterze emocjonalnym powoduja, ze sieci
spoleczne 0sdb niepelnosprawnych sg relatywnie mniejsze w poréwnaniu z sieciami osob
sprawnych. Dotyczy to zaréwno wymiaru afektywnego, czyli liczby oséb pozostajacych
w relacjach przyjacielskich, jak rowniez wymiaru wspolzaleznosci, charakteryzowanego
liczbg regularnych kontaktéw z bliskimi. Ograniczenia te zmniejszaja szans¢ na mobi-
lizacje zasobow emocjonalnych, odpowiedzialnych za utrzymanie zdrowia fizycznego,
ale nade wszystko, do jakze istotnego dla oséb niepelnosprawnych zachowania zdrowia
psychicznego czy zadowolenia z zycia.

Jak pokazaly wyniki analizy problem dostepu do zasobéow emocjonalnych zawar-
tych w sieciach spotecznych poglebiajg takze inne czynniki. Sieci spoteczne oséb nie-
pelnosprawnych sg nie tylko relatywnie male (w sensie wielkosci i gestosci), ale row-
niez zmniejszaja si¢ w czasie. Przyczyn tego faktu nalezy poszukiwaé w tendencji do
przeksztalcania si¢ wzoréw zycia spolecznego we wspolczesnych spoteczenstwach:
w zmianach struktury rodziny, atomizacji zycia spolecznego, w mniejszej trwalosci
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zwigzkéw emocjonalnych (w tym matzenskich). Innym czynnikiem ograniczajacym do-
step do wsparcia spotecznego jest niepelnosprawnos¢ sama w sobie. Wprawdzie zgodnie
z wynikami analizy niepelnosprawnos¢ doswiadczana w stopniu znacznym nie wplywa
(przy kontroli innych zmiennych) na subiektywne odczuwanie wsparcia, ale dla pozosta-
tych 0séb niepelnosprawnych ma ona istotne znaczenie. Zycie w $wiecie determinowa-
nym przez dysfunkcje, ktora nie jest na tyle gleboka, aby warunkowala koniecznos¢ stalej
obecnosci i opieki ze strony innych oséb, moze wywolywa¢ poczucie samotnosci czy od-
rzucenia. W tym aspekcie osobistych doswiadczen zrozumienie niepelnosprawnosci jest
niezwykle trudne. O wiele przystepniejsza wydaje sie proba poznania niepelnosprawnosci
w perspektywie relacji, ktore osoby niepelnosprawne tworza z bliskim i ktore to relacje sta-
nowig niezbedne zrédlo wsparcia pomocne w uzyskaniu satysfakcjonujacej jakosci zycia.
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PRZYPISY

1 W badaniach Diagnozy Spotecznej respondenci kwalifikowani byli do kategorii oséb
niepetnosprawnych na podstawie dwdch kryteriéw: prawnego (posiadanie orzeczenia
komisji lekarskiej o niepelnosprawnosci, z podziatem na stopien znaczny, umiarkowa-
ny ilekki) i biologicznego (o$wiadczenie o kalectwie lub przewleklej chorobie, ograni-

. czajacych mozliwos¢ wykonywania podstawowych czynnosci zyciowych).

2 Zmienng t¢ wprowadzono w postaci indeksu o wartosciach bedacych suma kontaktow
z cztonkami rodziny, przyjaciétmi i znajomymi. Powigzanie tych trzech wielkosci bylo
mozliwe dzigki satysfakcjonujgco silnym korelacjom pomiedzy tymi trzema pojedyn-
czymi zmiennymi, zaréwno w przypadku osob niepelnosprawnych, jak i sprawnych
(warto$¢ alfa Cronbacha > 0,65).
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