Lucyna Bobkowicz-Lewartowska

Profil psychospolecznego
funkcjonowania ojcow dzieci 1
mlodziezy z zespolem Downa

Niepelnosprawnos$é nr 13, 97-111

2014

Artykut zostat opracowany do udostepnienia w internecie przez
Muzeum Historii Polski w ramach prac podejmowanych na rzecz
zapewnienia otwartego, powszechnego i trwatego dostepu do
polskiego dorobku naukowego i kulturalnego. Artykut jest umieszczony
w kolekcji cyfrowej bazhum.muzhp.pl, gromadzacej zawartos¢ polskich
czasopism humanistycznych i spotecznych.

Tekst jest udostepniony do wykorzystania w ramach
dozwolonego uzytku.

Hpe

MUZEUM HISTORII POLSKI



Niepelnosprawnosé. Dyskursy pedagogiki specjalnej
Nr 13/2014

Disability. Discourses of special education
No. 13/2014

Lucyna Bobkowicz-Lewartowska
Uniwersytet Gdafiski

Profil psychospolecznego funkcjonowania
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The profile of psychosocial functioning of fathers of children
and youth with Down syndrome

The purpose of the undertaken research was to define how the fathers of children and youth with
Down syndrome cope with stress, what is their quality of marital relationship and level of coher-
ence and satisfaction with life. In the research participated 50 fathers of persons with Down syn-
drome and 51 fathers of persons without developmental disorders. They applied Satisfaction with
Life Scale (SWLS) of E. Diener and R. Emmons, Coping Inventory for Stressful Situations(CISS)of
N. Endler and J. Parker, Dyadic Adjustment Scale (DAS) of G. Spanier and Sense of Coherence
Questionnaire(SOC-29) of A. Antonovsky. They demonstrated that the fathers of persons with
Down syndrome showed more similarities with fathers children without developmental disor-
ders.
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Wprowadzenie

W poczatkowym etapie rozwoju dziecka bardzo duza role odgrywa jego wiez
z matka. Winnicott (1994) stwierdzil wprost, ze niemowle istnieje tylko z matka.
Réwniez Bowlby (1969), twdrca teorii przywigzania, uwazal, ze stworzenie wiezi
matka-dziecko jest warunkiem przetrwania fizycznego i wyznacznikiem jakosci
zycia psychicznego dziecka. Liczne badania zdaja sie potwierdza¢, ze wczesno-
dzieciece doswiadczenia przywigzania wplywaja na rozwijajacy sie mézg, pro-
wadza do dlugotrwalych zmian na poziomie neuronalnym (Senator 2004). Réw-
niez Parsons (1969) uwazal, ze wczesna wiez z matka buduje fundament
emocjonalnego rozwoju dziecka. Ojciec, jego zdaniem, odgrywa minimalna role
i wlacza sie dopiero w proces ksztalttowania sie dziecka, gdy ma ono okolo 3 lat.
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Dla rozwoju dziecka szczegélnie istotny jest ten moment, kiedy ojciec z konkret-
nej osoby przeksztalca sie w §wiadomodci dziecka w symbol ojca, czyli zaczyna
stanowi¢ odbicie pewnych zewnetrznych aspektéw, z ktérymi ma stycznoéé.

Obecnoé¢ ojca na wezesnym etapie rozwoju dziecka (do 3 roku zycia) wedlug
Feldmana (2000) jest czynnikiem moderujacym jako$¢ przywigzania matka-dziec-
ko, kiedy jest on rzeczywiscie zaangazowany w opieke nad dzieckiem. Zapobiega
to przemeczeniu matki, ktére jest najczeSciej przyczyna jej negatywnych emocji.
Ojcowie odgrywaja réwniez istotna role w procesie separacji-indywiduacji. Moga
to czyni¢ w dwojaki sposoéb. Po pierwsze, stanowia dla dziecka wazna osobe, kto-
ra daje poczucie bezpieczefistwa i ulatwia separowanie sie od matki, a po drugie,
daja oparcie dla matki, ktéra moze aktywniej wspieraé dazenia dziecka do indy-
widuacji.

W tradycyjnym modelu rodziny funkcje ekspresyjne, polegajace na zaspoka-
janiu potrzeb emocjonalnych czlonkéw rodziny, przypadaly matce. Natomiast
funkgcja instrumentalna, ktéra dotyczyla zabezpieczania srodkéw do zyciaiodpo-
wiedniego statusu, przyporzadkowana byla ojcu (Parsons 1969). Wspélczesne
badania nad ojcostwem, podejmowane z réznych perspektyw, wskazuja na po-
szerzanie sie roli ojca i przejmowanie przez niego obowiazkéw dawniej przypisa-
nych matce. Sg tez liczne doniesienia na temat ,ciemnej strony” ojcostwa, w tym
szczegolnie dotyczace nieobecnosci ojca w rodzinie. Dostepne sa réwniez opinie
o istnieniu wspolczesnej ,cywilizacji bez ojcéw” oraz méwi sie¢ wprost o zagubio-
nym ojcostwie (Kotlarska-Michalska 2010). Ten krytyczny nurt przedstawia
wspdlczesnych ojcéw jako osoby bez autorytetu moralnego, ktére nie potrafia
wejs¢ w role kontrolera i wychowawcy. Ten negatywny obraz jest zwigzany
z wieloscig dyskurséw o byciu prawdziwym mezczyzng, co wprowadza dezorien-
tacje u wspodlczesnego mezczyzny, ktéry nie wie jakie cechy rozwijaé, aby by¢
»stuprocentowym mezczyzng”. Z jednej strony musi wykazywac sie cechami ty-
powo meskimi, z drugiej — powinien przejawia¢ tez cechy kobiece. Zdaniem
Melosika (2002) spelnienie takiego wachlarza cech jest po prostu nie do pogodzenia.

Obraz wspdlczesnego ojca komplikuje sie jeszcze bardziej, kiedy jest on ro-
dzicem dziecka niepelnosprawnego intelektualnie. Cummings (Kornas-Biela
2001) wykazal istotne réznice w postawie ojcéw wychowujacych dziecko nie-
pelnosprawne intelektualnie w poréwnaniu z ojcami dzieci w normie intelektual-
nej. Ojcowie dzieci niepelnosprawnych wykazywali sie wieksza depresyjnoscia
oraz bardziej martwili sie o dziecko. Ich samoocena i samoakceptacja byla nizsza
i mieli gorsze poczucie osobistych kompetencji. Przejawiali mniejsze zadowolenie
z dziecka, nizej oceniali swoje zony i pozostale dzieci oraz mieli wiekszg potrzebe
porzadku, organizacji i rutyny. Wielu z nich przezywalo wewnetrzny konflikt,
ktéry starali sie zalagodzi¢ przez stosowanie mechanizméw wypierania i zaprze-
czania. W ten sposéb ttumili swoje uczucia, co uniemozliwialo im rozwigzywanie
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emocjonalnych probleméw. Ponadto mieli klopoty z odreagowaniem przezywa-
nego napiecia z powodu cigzacego na nich stereotypu mocnego, niezlomnego
mezczyzny. Szczegdlnie obciazajacym psychike mlodego ojca jest fakt posiadania
niepelnosprawnego syna.

W badaniach nad ojcami niepelnosprawnych intelektualnie dzieci wpisuja sie
doniesienia na temat ojcéw dzieci z zespolem Downa. Sa one mniej rozbudowane
niz np. badania na temat matek 0s6b z zespolem Downa. Przyczyny mniejszej
liczby badan psychospolecznego funkcjonowania ojecéw dzieci z zespolem Dow-
na, w poréwnaniu do badan matek, upatrywane sa w kilku Zrédtach. McConkey
(1994) zwraca uwage na utrudnienia badan ojcéw z uwagi na ich czesta nieobec-
no$¢ w ciggu dnia w domu. Badacze podkreslaja takze na nieche¢ do dzielenia sie
swoimi przezyciami ojcéw z innymi ludZmi i podwazanie przez to sensu takich
badan (Zyta 2011). ,Niewidzialni rodzice” to okreslenie wsréd niektérych auto-
row (za: Zyta 2011), ktére dobrze oddaje stabg koncentracje na potrzebach ojcow
dzieci niepelnosprawnych, ze strony zaré6wno badaczy rodziny, jak i specjalistow
praktykéw. Réwniez sami ojcowie maja poczucie, ze sa ,tylko cieniem” dla syste-
mu wsparcia, ktéry jest kierowany do ich partnerek (West 2000).

Stosunkowo duza liczba opracowan poréwnawczych jest podwiecona pozio-
mowi i profilowi reakgji stresowych wéréd ojcédw i matek dzieci z zespotem Downa.
Pisula (2008) podkresla, iz wiekszoé¢ prac wskazuje, ze zaréwno ojcowie, jak i matki
dzieci z zespolem Downa przejawiaja relatywnie niski poziom stresu i stosunko-
wo dobrze adaptuja sie do stojacych przed nimi wymagan. Zgodnie z doniesie-
niami Saloviita (2003) reakcje stresowe u ojcéw pozostawaly w zaleznoéci od po-
ziomu spolecznej akceptacji dziecka z zespolem Downa, u matek za$ stres
spowodowany byt problemami w zachowaniu dziecka. Poréwnaniem poziomu
stresu u matek i ojcéw z zespotem Downa zajeli sie Roach, Orsmond i Barrat
(1999). Dowiedziono, ze dla matek trudnoé¢ stanowi opieka nad dzieckiem i wiek-
sze w nia zaangazowanie, wieksza ilo§¢ czasu po§wiecana pracy zawodowej oraz
wyzszy stopien stresu doswiadczanego przez ojca. Trudnoéci te okazaly sie by¢
zwiazane u matek z ich problemami zdrowotnymi, poczuciem ograniczenia przez
role rodzicielska oraz brakiem wsparcia przez partnera. U ojcéw wyzszy poziom
stresu byl zwigzany ze statusem spolecznym dziecka, mniejszym zaangazowa-
niem w opieke nad dzieckiem oraz wiekszym poziomem stresu odczuwanego
przez matki. Laczylo sie to u nich z poczuciem braku kompetencji rodzicielskich,
trudnosciami w tworzeniu wiezi emocjonalnej z dzieckiem, a takze wieksza de-
presja.

Wiele badan wskazuje, ze matki stosuja czesciej styl skoncentrowany na emo-
¢jach i na poszukiwaniu wsparcia spolecznego oraz wykazuja nadmierne poczu-
cie winy, ojcowie za$ czesciej koncentruja sie na zadaniu w przypadku reagowa-
nia na sytuacje stresowa (Zasepa 2008). Sullivan (2002) wykazal, ze matki dzieci
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z zespolem Downa czejciej stosuja w poréwnaniu z ojcami takie strategie radze-
nia sobie ze stresem, jak: poszukiwanie instrumentalnego wsparcia, poszukiwa-
nie emocjonalnego wsparcia, sttumienie konkurencyjnych aktywnosci, koncen-
tracja na emocjach i na ich rozladowaniu. Ponadto matki czesciej planowaly
aktywno$é i angazowaly sie w religijna aktywnoé¢ (dotyczylo to zaréwno matek
mlodszych, jak i starszych dzieci).

W nurcie badan poswieconym ojcom dzieci z zespotem Downa widoczne sa
réwniez doniesienia na tle grupy poréwnawczej, ktéra stanowia rodzice dzieci
bez zaburzen rozwojowych. Ocenie poziomu stresu w grupie rodzicéw zdro-
wych i z zespolem Downa byly poswiecone badania Hedov, Anneren i Wikblad
(2002). Wyniki wykazaly, ze §redni poziom odczuwanego stresu jest istotnie wy-
zszy w grupie matek dzieci z zespolem Downa niz w grupie matek dzieci zdro-
wych. Natomiast miedzy ojcami w zakresie odczuwanego poziomu stresu nie od-
notowano istotnych statystycznie réznic. Ojcowie z grupy kryterialnej ponadto
martwili sie czeéciej o zdrowie wspéimalzonki w poréwnaniu z matkami. Analiza
czynnikéw stresu wykazala, Ze matki dzieci niepelnosprawnych do$wiadczaty
poczucia poswiecenia dodatkowego czasu, uczucia wyczerpania, zbyt malej ilosci
czasu na bycie samemu ze wspétmatzonkiem, zbyt matej iloéci snu, martwienia
sie o przyszlos¢ dziecka oraz o to, ze cztonkowie ich rodzin zbyt malo wykonuja
wspdlnie réznych czynnoéci w poréwnaniu z matkami dzieci zdrowych. Nato-
miast ojcowie dzieci zespolem Downa czeéciej doswiadczali w poréwnaniu z ojca-
mi dzieci zdrowych poczucia poswiecania dodatkowego czasu i martwienia sie
o przyszloé¢ dziecka. Aspekt wydatkowania czasu na wychowanie dzieci z zespo-
tem Downa przez ich ojcéw uwidoczniony zostal réwniez w badaniach Hedov,
Wikblad, Anneren (2006). Badacze podkreélaja bardzo pozytywna, troskliwg po-
stawe ojcow dzieci z zespolem Downa. Postawa przejawiala sie tym, ze 70% ojcow
dzieci z zespolem Downa pozostawalo w domu, aby opiekowac sie chorym dziec-
kiem, podczas gdy tylko 50% ojcéw dzieci bez zaburzen rozwojowych korzystalo
ze zwolnienia lekarskiego podczas choroby dziecka.

Badania wtasne

W piSmiennictwie polskim odczuwa sie znaczacy brak badan dotyczacych
psychospotecznego funkcjonowania ojcéw dzieci z zespolem Downa. Celem
podjetych badan bylo okreslenie satysfakcji z zycia, styléw radzenia sobie ze stre-
sem, funkcjonowania w malzefistwie oraz poczucia koherencji w grupie ojcow
dzieciimlodziezy z zespotem Downa, na tle funkcjonowania ojcéw dzieci bez za-
burzeni rozwojowych. Podstawowym zalozeniem przeprowadzonych badan byto
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stwierdzenie, ze uwarunkowane etiologia zespotu zachowania adaptacyjne, po-
znawcze i jezykowe dzieci z zespolem Downa moga mie¢ wplyw i wywotac okre-
§lone reakcje u ich rodzicéw oraz innych im bliskich oséb. Reakcje te s okredlane
jako posredni efekt (indirect effect) tego zaburzenia genetycznego (Hodapp i in.
2003).

Metody badan

W badaniach postuzono sie nastepujacymi technikami:
— Skala Satysfakcji z Zycia SWLS E. Dienera, R. Emmonsa,
— Kwestionariusz Orientacji Zyciowej SOC-29 A. Antonovsky’ego,
— Skala Przystosowania Matzefiskiego DAS G. Spaniera,
- Kwestionariusz Radzenia Sobie w Sytuacjach Stresowych CISS N. Endlera
i]. Parkera.

Skala SWLS zawiera twierdzenia, ktére sa odnoszone do dotychczasowego
zycia osoby badanej. Wynik ogélny jest wskaznikiem poczucia zadowolenia z zy-
cia. W Polsce tymczasowe normy w tej skali zostaly opracowane przez Juczyi-
skiego (2001).

Kwestionariusz CISS zostal opracowany w celu okreslenia rodzajéw stylow
radzenia sobie ze stresem, do ktérych naleza: 1) styl skoncentrowany na zadaniu,
2) styl skoncentrowany na emocjach, 3) styl skoncentrowany na unikaniu.

Skala DAS ujmuje jakos¢ zwigzku malzenskiego w wielu aspektach. Ocena ta
dotyczy czterech aspektéw przystosowania matzeniskiego: 1) zgodnosci, 2) sp6j-
nosci, 3) satysfakcji, 4) ekspresji emocjonalnej.

W kwestionariuszu SOC-29 mieszcza sie 3 podskale: 1) poczucie zrozu-
miatodci, ktéra odnosi sie do komponentu poznawczego i okresla stopieri, w jakim
osoba rozumie swoje polozenie zyciowe; 2) poczucie zaradnosci, czyli to w jaki
sposéb czlowiek dostrzega swoje zasoby ulatwiajace rozwigzanie problemu;
3) poczucie sensownosci, ktére okreéla stopiefh w jakim czlowiek ma poczucie, ze
Zycie ma sens oraz ze wymagania, ktérym nalezy sprostaé, sa warte wysitku
i zaangazowania.

Badana grupa

Badaniami objetych zostato 101 oséb: 50 ojcéw dzieci i mlodziezy z zespolem
Downa (grupa kryterialna) i 51 ojcéw dzieci bez zaburzen rozwojowych (grupa
poréwnawcza) w wieku od 33 do 77 lat. Badani ojcowie byli osobami pozo-
stajacymi w zwigzku malzeniskim.
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Kryterium doboru do grupy kryterialnej bylo bycie ojcem dziecka z zespolem
Downa w okresie przedszkolnym, wczesnoszkolnym i adolescencji. Grupe po-
réwnawcza stanowili ojcowie dzieci bez zaburzeni rozwojowych, ktérzy dobrani
byli pod katem zbieznodci gléwnych wskaznikéw demograficznych, zaobserwo-
wanych w grupie kryterialnej.

Pewne specyficzne uwarunkowania zwigzane z zespotem Downa wplynely
na parametry zwigzane z wiekiem w obydwu poréwnywanych grupach. Ze
wzgledu na niepelnosprawnosé intelektualng osoby z zespotem Downa nie prze-
kraczaja zazwyczaj wieku inteligencji réwnego 12 lat, i ich edukacja szkolna kon-
czy sie na etapie gimnazjum specjalnego. W placéwkach edukacyjnych, przez
ktére docierano do ojcéw dzieci z zespotem Downa, osoby te, przebywaja w systemie
tak zwanej wydluzonej edukacji, np. pozostaja czesto na drugi rok w tej samej
klasie. Dobierajac ojcow do grupy poréwnawczej starano sie o to, aby uwzglednic¢
ich wiek w odniesieniu do grupy kryterialnej ojcéw, ale réwniez uwzgledni¢ jed-
noczeénie wiek ich dziecka. Dazono do tego, aby wiek dziecka w normie rozwojo-
wej bardziej odnosit sie do wieku inteligencji dzieci z zespolem Downa, z czym
zwiazane sa podobne prawidlowosci rozwojowe i podobny wplyw na ojcéw
w obu grupach. Préba réwnoczesnego uwzglednienia dwéch kryteriéw, odno-
szacych sie do wieku ojcdw i do wieku umystowego dzieci w grupie kryterialnej,
zaowocowala istotnie nizszym wiekiem ojcéw iich dzieci w grupie poréwnawczej.

Tabela 1. Przedzialy wiekowe ojcéw w grupie kryterialnej i poréwnawczej

Grupa kryterialna Grupa poréwnawcza
Przedzialy wieku
liczba oséb % liczba os6b %
Wczesna dorostosé 2 4 9 17,64
Srednia dorostogé 40 80 40 78,43
Pézna dorostosé 8 16 2 4,00
Razem 50 100 51 100

Srednia wieku w grupie kryterialnej wyniosta 46,2 lata, w grupie poréwnaw-
czej 40,7 lat. Réznica ta okazala sie by¢ istotna statystycznie (x*= 16,4, p=0,0000;
U= 680, p=0,0000).

W obu grupach badanych ojcéw najwiecej byto 0sé6b w okresie éredniej do-
rostodci (80% i 78%). W okresie wczesnej dorostodci w grupie kryterialnej bylo
17,645% o0séb, a w grupie poréwnawczej — 4% oséb. W przedziale wiekowym
wskazujacym na pézna dorostoéé dominowali ojcowie dzieci z zespolem Downa
(16%), ojcéw dzieci w normie byto w tym przedziale 4%.

Badani ojcowie byli mieszkaficami miast, jak i wsi. Szczegélowy rozklad miej-
sca zamieszkania prezentuje tabela 2.
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Tabela 2. Miejsce zamieszkania badanych ojcow

Grupa kryterialna Grupa poréwnawcza
Miejsce zamieszkania

N % N %
Wie§ 15 30 16 31
Miasto do 50 tys. 16 32 15 29
Miasto od 50 do 100 tys. 3 6 8 16
Miasto powyzej 100 tys. 16 32 12 24
Ogotem 50 100 51 100

Miejsce zamieszkania ojcéw, ktérzy wzieli udzial w badaniu, to zaréwno
wie$, jak i miasto. Ogélem na 101 przebadanych ojcéw — 31% pochodzilo z miasta
do 50 tys. Mieszkaricy wsi stanowili 31%, mieszkaficy miasta powyzej 100 tys. —
28%, najmniej, bo 11% to mieszkaricy miast od 50 do 100 tys. Analiza statystyczna
wykazala brak réznic dotyczacych miejsca zamieszkania ojcéw w obydwu po-
rownywanych grupach (x*=1,26, p=0,678).

Tabela 3. Wyksztalcenie badanych ojcéw

Grupa kryterialna Grupa poréwnawcza
Rodzaj wyksztalcenia
liczba oséb % liczba oséb %

Wyzsze 19 38 22 43,13
Srednie 16 32 10 19,60
Zawodowe 12 24 14 27,45
Podstawowe 3 6 2 3,92
Razem 50 100 51 100

W obu badanych grupach przewazali ojcowie z wyksztalceniem wyzszym
(grupa kryterialna-38%, grupa poréwnawcza —43,13%). W obszarze wyksztalce-
nia $redniego bylo 32% ojcéw 0s6b z zespolem Downa i 19,26 ojcéw dzieci bez za-
burzeni rozwojowych. W przypadku wyksztalcenia zawodowego ksztatltowalo sie
ono na podobnym poziomie w obu grupach (24% i27,45%). Najmniej ojcéw bylo
z wyksztalceniem podstawowym (6% i 3,92%). Poziom wyksztalcenia zostal po-
traktowany jako gléwny wskaznik statusu spotecznego badanych ojcéw, w kté-
rym nie odnotowano réznic miedzy grupami (x>=3,29, p= 0,554).

Zdecydowana wiekszo$¢ ojcéw w obu badanych grupach byty to osoby aktyw-
ne zawodowo. W grupie ojcéw 0s6b z zespotem Downa nie pracowalo 7, w grupie
kontrolnej nie pracowalo 5. Analiza statystyczna nie wykazala réznic w zakresie
aktywnosci zawodowej (x>=0,864, p= 0,395).
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Dzieci rodzicéw w obu badanych grupach byly w wieku od 4 do 22 lat. Sred-
nia wieku oséb z zespolem Downa wyniosla 13, 8 lat, a w grupie kontrolnej —11,4
lat. W obu grupach zachowana byta proporcja plci. W grupie z zespolem Downa
dominowaly osoby upoéledzone w stopniu umiarkowanym (50%), 34% byly to
osoby uposledzone w stopniu znacznym, najmniej, bo 16% bylo 0séb z niepetno-
sprawnoécig intelektualna w lekkim stopniu. Dane te s3 zgodne z doniesieniami
w literaturze, ze wérdéd oséb z zespolem Downa dominuja osoby uposledzone
w stopniu umiarkowanym i znacznym. Najwiecej oséb z zespolem Downa uczesz-
czalo do szkél specjalnych (62%), zar6wno na poziomie podstawowym, jak i gimna-
zjum (2 osoby pozostawaly w szkole przysposabiajacej do zawodu). Do osrodkéw
szkolno-wychowawczych uczeszczalo 26% dzieci, a w przedszkolach integracyj-
nych przebywato 12% dzieci.

Wyniki i dyskusja

Wiekszo§¢ istniejacych badan dotyczacych zadowolenia z zycia dotyczy za-
zwyczaj calej grupy rodzicéw 0séb z zespolem Downa lub tylko grupy matek tych
o0séb. Pewna cze$é badan w tym obszarze wskazuje, Ze rodzice 0s6b z zespolem
Downa do$wiadczaja podobnego poziomu zadowolenia z Zycia jak rodzice dzieci
prawidlowo rozwijajacych sie (por. Cuskelly 2009). Jednakze znacznie wieksza
grupa badan, odwotujacych sie do klinicznych miar dobrostanu psychicznego,
jak poziom depresji i stresu, wskazuje na nizszy poziom dobrostanu wéréd rodzi-
c6w 0s6b z zespolem Downa niz rodzicéw dzieci bez zaburzen rozwojowych (np.
Hedov 2002; Scott 997).

Tabela 4. Wyniki w skali SWLS w grupie kryterialnej i poréwnawczej

SWLS (sten), ojciec Grupa
kryterialna poréwnawcza
Liczba oséb 51 50
Minimum 2 1
Maksimum 10 10
Mediana 6 6
Srednia 5,84 6,06
Odchylenie standardowe 2,3 1,68

W przeprowadzonych badaniach nie odnotowano istotnych réznic w pozio-
mie satysfakcji zyciowej pomiedzy grupa ojcéw dzieci z zespotem Downa a grupa
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ojcéw dzieci w normie (%2=0,657, p=0,418; U=1158, p=0,420), (tabela 4). Ponadto
wykazano, ze wyniki w obu grupach wskazuja na przecietny poziom odczuwania
satysfakcji z wlasnego zycia.

Analizujac poslugiwanie sie stylami radzenia sobie ze stresem nie odnotowa-
no istotnych réznic pomiedzy grupa ojcéw 0s6b z zespolem Downa a ojcami oséb
bez zaburzen rozwojowych. Wskazniki analizy przedstawialy sie nastepujaco:

1) styl skoncentrowany na zadaniu (x*=0,0249, p=0,874,U=1298, p=0,977),
2) styl skoncentrowany na emocjach (x*=0,010, p=0,92;U=1290, p=0,923),

3) styl skoncentrowany na unikaniu (x*=2,01, p=0,156;,U=1070, p=0,157),

4) angazowanie sie w czynnosci zastepcze (y*=0,685, p=0,408;,U=1154, p=0,41),
5) poszukiwanie kontaktéw towarzyskich (x*=0,0831, p=0,773;U=1234, p=0,776).

Ojcowie 0s6b z zespotem Downa oraz ojcowie 0s6b bez zaburzeh rozwojo-
wych w takim samym, przecietnym stopniu przejawiaja w sytuacjach stresowych
tendencje do podejmowania wysitkéw zmierzajacych do rozwiazywania proble-
mu przez poznawcze przeksztalcenie lub préby zmiany sytuacji. Kladg w takim
samym stopniu nacisk na zadanie lub planowanie rozwiazania problemu. Ojco-
wie z obu grup w takim samym stopniu przejawiaja w sytuacjach stresowych ten-
dencje do koncentracji na sobie, na wlasnych przezyciach emocjonalnych (byt to
poziom przecietny). W réwnym stopniu wykazuja réwniez tendencje do fanta-
zjowania i my$élenia zyczeniowego. Postepuja tak, aby pomniejszaé¢ napiecie
emocjonalne, chociaz czasem moze to prowadzi¢ do zwiekszenia poczucia stresu
i powodowac przygnebienie. Zaréwno ojcowie dzieci z zespolem Downa, jak i oj-
cowie dzieci w normie rozwojowej prezentowali przecietny poziom postugiwa-
nia sie stylem skoncentrowanym na unikaniu, co przejawia sie w sytuacjach stre-
sowych wystrzeganiem myslenia, przezywania i do$wiadczania tej sytuacji.
Poréwnywane osoby w takim samym, przecietnym stopniu angazowaly sie w takie
czynnodci zastepcze, jak ogladanie telewizji, objadanie sie, myélenie o sprawach
przyjemnych, sen. Ojcowie z grupy kryterialnej i poréwnawczej w takim samym
(przecietnym) stopniu wykazuja tendencje do poszukiwania kontaktéw z innymi
ludZmi, co jest ich odpowiedzia na zaistniala sytuacje stresowa. Uzyskane wyniki
w badaniach wlasnych potwierdzaja doniesienia Pisuli (1994), ktéra poréwnujac
rodzicéw 25 rodzicéw dzieci z zespolem Downa i 30 rodzicéw dzieci o pra-
widlowym rozwoju, stwierdzila duze podobienistwo w zakresie styléw radzenia
sobie ze stresem. Jedynie w angazowaniu sie w czynnosci zastepcze Pisula (1994)
odnotowata wyzszy jego poziom w grupie rodzicéw dzieci z zespolem Downa.

Kolejnym obszarem funkcjonowania psychospolecznego ojcéw, ktéry pod-
dany zostal analizie, byla jako$¢ zwigzku matzeniskiego.

Ojcowie 0séb z zespolem Downa uzyskali istotnie nizsze wyniki w ogélnym
poziomie jakosci matzefistwa niz ojcowie dzieci bez zaburzen rozwojowych (x* =5,35,
p=0,0207, U=1616, p=0,0104), (tabela 5). W trzech na cztery podskalach testu DAS,
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ojcowie 0s6b z zespolem Downa uzyskiwali nizsze wyniki niz ojcowie 0séb bez
zaburzen rozwojowych. I tak:

1) zgodnos¢ (x* =566, p=0,0173; U=1625, p=0,00874) — istotna réznica,

2) satysfakcja (x* =304, p=00812; U=1531, p=0,0409) — istotna réznica,

3) ekspresja emocjonalna (x*=5,79, p=0,0162; U=1623, p=0,00815) —istotna réznica,
4) spojnosé (x* =017, p=0,68, U=1336, p=0,683) — nieistotna rdéznica.

Tabela 5. Wyniki w skali DAS wéréd ojcéw w grupie kryterialnej i pordwnawczej

Grupa
Podskala testu DAS
poréwnawcza kryterialna
Liczba oséb 51 50
Minimum 57 55
Maksimum 142 141
DAS, ojciec
Mediana 117 108
Srednia 114 107
Odchylenie standardowe 17,8 19,2

Tylko w skali sp6jnosci ojcowie 0séb z zespolem Downa nie r6znili sie od oj-
c6w dzieci bez zaburzen rozwojowych. W takim samym stopniu angazowali sie
w sprawy zycia codziennego (niezwigzane z obowigzkami rodzinnymi), inspi-
rujaca wymiane mysli, czesty $miech, spokojne dyskusje oraz wspélne ukladanie
planéw. Natomiast widoczne byly rozbieznosci pomiedzy badanymi grupami
ojcéw na niekorzy$¢ grupy kryterialnej, ktére dotyczyly zgodnosci, satysfakeji
i ekspresji emocjonalnej w zakresie relacji malzenskiej.

Mniejszy poziom zgodnosci w grupie kryterialnej dotyczyl mniejszego poro-
zumienia z malzonka w sprawach, takich jak m.in.: rozporzadzanie budzetem
rodzinnym, spedzanie wolnego czasu, poglady religijne, filozofia zycia, stosunki
seksualne, relacje z rodzicami i te§ciami, cele, dazenia i wartosci, czas spedzany
razem, obowiazki domowe, zainteresowania, sposéb spedzania wolnego czasu,
decyzje dotyczace pracy zawodowej i kariery. Gorsze rezultaty w obszarze zado-
wolenia w grupie kryterialnej przekladaly sie na mniejsza potrzebe trwania
w zwigzku, czestymi myslami lub rozmowami na temat zwigzku, mniejszym za-
ufaniem do partnera, wiekszym zalem do partnera, czestszymi kiétniami, rzad-
szym calowaniu partnera, czestszym mysleniem, ze wspodlne zycie z partnerem
nie uklada si¢ pomyslnie. Mniej korzystne funkcjonowanie w zakresie ekspresji
emocjonalnej przejawialo sie mniejszym okazywaniem uczué i wyrazéw przy-
wigzania miedzy malzonkami.

Uzyskane przeze mnie wyniki s3 w duzej mierze zgodne z efektami badan
kwalitatywnych Zyty (2011), ktéra wéréd badanych ojcéw wyodrebnita naste-
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pujace problemy w relacjach z matka dziecka z zespolem Downa. Nalezaly do
nich: 1) brak rozméw lub slaby kontakt z partnerka w obszarze dzielenia sie swoimi
przemysleniami lub uczuciami; badani podkreslali, Ze takie rozmowy sg niemes-
kie i niepotrzebne; 2) odmienne niz malzonki podejscie do niepelnosprawnosci
dziecka, zycia z niepelnosprawnoscia i brak checi lub mozliwoéci wypracowania
wspdlnego planu na zycie; 3) poczucie odsuniecia przez zone, ograniczenie roli
ojca jedynie do roli dostawcy $rodkéw materialnych; Zyta (2011) podkresla, ze
brak u ojca akceptacji niepelnosprawnodci dziecka moze spowodowaé pewne
wewnetrzne przyzwolenie na taka sytuacje, w ktérej podziat obowigzkéw bedzie
catkowicie uzasadniony i normalny; 4) niekorzystna czestotliwosé i jako$é kontak-
tow seksualnych; 5) brak czasu na intymnoé¢ i obawy o rozluznienie wiezi uczu-
ciowej; 6) nizsze wyniki w grupie ojcéw z zespolem Downa w poréwnaniu
z grupa pordwnawcza, w zakresie ekspresji emocjonalnej oznaczaty mniejszy sto-
pieft okazywania uczué przywiazania wspétmatzonce, mniejsza cheé do wspoétzy-
cia seksualnego i nieokazywanie mitosci.

A. Antonovsky (Sek 2005), dazac do znalezienia rozwiazania tajemnicy zdro-
wia, postawit hipoteze, Ze istnieje jaki§ wewnetrzny czynnik, ktéry sprawia, ze lu-
dzie sobie radza ze stresem i nie choruja albo szybko zdrowieja. Ten centralny
czynnik nazwal poczuciem koherencji (sense of coherence). Od poczucia koherencji
zalezy czy zasoby, ktére posiada cztowiek, beda odpowiednio wykorzystane, po-
niewaz w sytuacji stresowej uruchamia i mobilizuje adekwatne do obcigzenia za-
soby odpornoéciowe. Wedlug Antonovsky’'ego (2005) na poczucie koherencji
skladaja sie poczucie zrozumialosci, zaradnoéci i sensownoséci. Poczucie zrozu-
mialoéci odnosi sie do tego, czy czlowiek spostrzega docierajace do niego bodzce
jako uporzadkowane, spdjne i jasne, czy tez jako chaotyczne, nieuporzagdkowane,
losowe, przypadkowe, niewytlumaczalne. Natomiast poczucie zaradnosci doty-
czy spostrzegania dostepnych zasobéw jako wystarczajacych do sprostania wy-
maganiom. Poczucie sensownosci to z kolei dostrzeganie przez jednostke sensu
zycia i ocenianie przynajmniej czeéci probleméw jako wartych wysilku i zaanga-
Zowania.

Pomiedzy ojcami z grup kryterialnej i poréwnawczej nie odnotowano istot-
nych réznic w ogdlnym poczuciu koherencji (x> =1,22, p=0,27; t=-0,873, p=0,38) oraz
w dwoch sposréd trzech podskal poczucia koherencji:

1) zaradno$é¢ (F=0,571, p=0,452; t=-0,756, p=0,452),
2) sensowno$¢ (t=0,639, p=0,525; F=0,408, p=0,525).

Natomiast w podskali Zrozumialoé¢ wystapita réznica pomiedzy wynikami
osiggnietymi przez ojcéw o0séb z zespolem Downa a ojcami 0s6b bez zaburzen
rozwojowych (F=4,34, p=0,0398; t=-2,08, p=0,0199). Ojcowie 0s6b z zespolem
Downa osiagali istotnie wyzsze wyniki niz ojcowie 0sé6b w normie.
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Tabela 6. Wyniki w skali koherencji wéréd ojcéw w grupie kryterialnej i poréwnawczej

Grupa
Test SOC
poréwnawcza kryterialna
Liczba oséb 51 50
Minimum 101 66
Maksimum 182 185
Koherencja, ojciec

Mediana 138 145
Srednia 138 141
Odchylenie standardowe 18,2 22,2

Analizujac poszczegoélne skladowe poczucia koherencji w grupie ojcéw 0s6b
z zespolem Downa zaskakujace bylo dostrzezenie, ze ojcowie ci charakteryzuja
sie wyzszym poziomem zrozumialo$ci niz ojcowie 0oséb w normie rozwojowej.
By¢ moze permanentne doswiadczenie zyciowe, jakim jest posiadanie dziecka
z zespolem Downa, pozwolilo ojcom na swoiste wypracowanie i wzmocnienie
poczucia zrozumiatosci. Poczucie to nastepnie zgeneralizowane zostalo na inne
sytuacje zyciowe. Antonovsky (2005) podkresla, ze wysokie poczucie zrozu-
mialoéci pozwala czlowiekowi na dostrzezenie jakiego$ sensu nawet w takich sy-
tuacjach jak $mier¢ bliskiej osoby, porazka czy nawet wojna. Uzyskane wyniki
pokazuja, ze ojcom 0s6b z zespolem Downa udato sie w sposéb trwaty i zadowa-
lajacy osiagnaé poczucie zrozumiatodci, ktére pozwala im postrzegaé bodzce, z ja-
kimi sie stykaja jako sensowne poznawczo, uporzadkowane, spdjne, ustruktura-
lizowane ijasne, a nie jako losowe, przypadkowe i niewytlumaczalne. Rzutuje to
réwniez na spostrzeganie przyszlych zdarzen, ktére nawet jezeli beda zaska-
kujace, to bedzie je mozna przyporzadkowac i wyjaséni¢. Warto przytoczy¢ tutaj
wyniki badan Pasikowskiego (2000) os6b dorostych, z ktérych wynikalo, ze po-
czucie zrozumialo$ci pozostaje w zaleznosci odwrotnie proporcjonalnej do jednej
spoérdd strategii zaradczych, ktéra byla analiza logiczna. Ukazuje to mozliwo§é
réwniez zrozumienia swojej sytuacji zyciowej nie tylko w aspekcie przyczyno-
wo-skutkowym, ale réwniez w bardziej calosciowy sposéb, nadajacy nowy sens
zyciu po urodzeniu dziecka z zespotem Downa.

Podsumowanie

Uzyskane przeze mnie wyniki analizy poréwnawczej sa niejednoznaczne
i wskazuja zaréwno na nieodbiegajace od normy obszary funkcjonowania ojcéw
0s6b z zespolem Downa, ale takze w niektdérych zakresach ich lepsze przystoso-
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wanie i niestety rowniez dziedziny, w ktérych radza oni sobie gorzej w poréwna-
niu z grupg ojcéw dzieci w normie rozwojowej.

Przeprowadzone badania dowiodly, Zze ojcowie 0s6b z zespolem Downa nie
réznia sie w poziomie odczuwanej ogolnej satysfakcji z zycia od ojcéw dzieci
w normie rozwojowej. Réwniez w zakresie postugiwania sie stylami radzenia
sobie ze stresem ojcowie ci prezentowali taki sam wzorzec postepowania jak ojco-
wie 0s6b w normie, ktéry swiadczyl o adaptacji w warunkach stresu.

Pozytywnym zaskoczeniem bylo odnotowanie faktu, iz w jednej z podskal
kwestionariusza koherencji ojcowie 0séb z zespolem Downa uzyskali wyzsze wy-
niki niz ojcowie oséb bez zaburzeni rozwojowych, §wiadczy to o dynamicznym
procesie pozytywnej reinterpretacji waznego wydarzenia zyciowego, jakim sg
narodziny dziecka z zespolem Downa.

W jednym badanym obszarze odnotowano objawy gorszego funkcjonowania
ojcéw 0s6b z zespolem Downa. Dotyczylo to przystosowania malzenskiego,
a szczegdlnie takich jego aspektoéw, jak: zgodnosé, satysfakcja i ekspresja emocjo-
nalna. Réwniez Zyta (2011) w prowadzonych wywiadach narracyjnych z ojcami
0s6b z zespolem Downa uwidocznita ich problemy z matzonkami. Badani ojcowie
relacjonowali takie problemy, jak: 1) brak rozméw, staby kontakt z partnerka
w dzieleniu sie przemysleniami czy uczuciami; 2) rozbieznosci w podejéciu do
niepelnosprawnosci dziecka, brak wypracowanego wspdélnego planu na zycie;
3) poczucie odsuniecia przez zone, ograniczenie roli ojca do dostawcy srodkéw
materialnych; 4) problemy w kontaktach seksualnych; 5) brak czasu na intym-
noéé, co wywoluje obawy o rozluznienie wiezi uczuciowej.

Przedstawiajac sytuacje ojcdw 0s6b z zespolem Downa nie mozna takze zapo-
minac¢ o ich reakcjach na narodziny dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna.
Zyta (ibidem) podkresla, ze wiedza na ten temat jest jeszcze bardzo ograniczona
ze wzgledu na opieraniu jej na sadach tylko samych matek. Z nielicznych donie-
siefi na ten temat (por. Herbert 1995) wylania sie obraz ojca dziecka z zespolem
Downa jako: 1) osoby, na marginesie oddzialywan instytucji zajmujacych sie
wczesng interwencja; 2) osoby, ktérej odczuciami i potrzebami nikt sie nie zajmu-
je; 3) cztowieka, od ktérego oczekuje sie pelnienia roli silnego i kompetentnego
czlonka rodziny, bedacego wsparciem dla rodziny.

Przedstawione powyzsze doniesienia o gorszym przystosowaniu ojcéw dzieci
z zespolem Downa w zakresie zycia malzeniskiego powinny by¢ wyznacznikiem
podejmowania dziatani wspierajacych. Duze znaczenie ma tutaj udzial ojcéw
w réznego rodzaju stowarzyszeniach (np. Stowarzyszenie Rodzin i Opiekunéw
Oséb z Zespolem Downa Bardziej Kochani), forach internetowych lub grupach
wsparcia tylko dla samych ojcéw (np. DADS-Dads Appreciating Down Syndrome).
W $wietle zaprezentowanych wynikéw badan wlasnych, istotnym dzialaniem
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pomocowym powinno by¢ tez podejmowanie psychoterapii matzeniskiej przez
rodzicéw o0s6b z zespolem Downa.

Reasumujac uzyskane dane mozna powiedzieé, ze wylaniajg sie z nich zaréwno
»jasne”, jak i ,ciemne strony” bycia ojcem dziecka z zespotem Downa. Warto$cio-
wym ich uzupetnieniem byloby réwniez, na drodze badan jakosciowych, okreéle-
nie, w jakie role wobec niepelnosprawnego dziecka wchodza ojcowie. Wedlug
Gebki (2010) moze by¢ to rola: rodziciela, opiekuna, wychowawcy, zywiciela
i wspolprowadzacego gospodarstwo domowe, wladcy i decydenta, kontrolera,
osoby okreslajacej pozycje cztonkéw rodziny, autorytetu i przyjaciela, przekazi-
ciela wiary i kultury, organizatora czasu wolnego. Ciekawa bylaby réwniez per-
spektywa dzieci z zespolem Downa, jak one spostrzegaja swoich ojcow.
Przykladem takiego podejscia moga by¢ doniesienia Mlynarczyk (2010), ktéra
badata uczniéw ze szkét specjalnych. Okazalo sie, ze tylko 18,18% dzieci spedza
wolny czas z ojcem na wspélnych zabawach w domu lub parku, 13,63% dzieci po-
maga ojcom w domu lub oglada z nimi telewizje. Najczestsza (31,82%) forma spe-
dzania czasu z ojcem bylo wspdlne wychodzenie z domu (do sklepu, do kolegow
taty, wyjazd do rodziny, zalatwianie spraw w miescie). 18,18 % dzieci nie potrafilo
wskazaé zadnej wspélnie wykonywanej czynnosci. Sa to dane niepokojace, poka-
zujace zbyt maly udzial ojca w zyciu niepelnosprawnego dziecka.
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