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w rodzinach z dzieémi z niepelnosprawnoscia intelektualna innej etiologii
(Hodapp 2007).

Czarek najbardziej potrzebuje teraz, zebysmy byli razem ze sobq i Zebysmy tworzyli szczgsliwg
rodzing. Gdy widzi, ze migdzy nami jest cos nie tak, to sig w tym momencie wycofuje, zaczyna
marudzic, ze go glowa boli. Ciggnie za rekg meza, to mnie przycigga za szyje. Bierze za rekg mnie
i meza. Najszezesliwszy jest jak mama z tatg sq przy sobie, potrzebuje mitosci. Mysle, ze Czarka
marzenie to zebysmy byli razem, pokazuje to na kazdym kroku. On zawsze dobrze czuje jak cos
Jest nie tak. Niewykluczone ze przez to jest ta jego agresja. My nie wiemy. On jest taki napigty.
Czasami styszy wymiang zdai migdzy mng a mezem, nie wiem czy on to rozumie, ale czuje emo-
cje. Zaczyna sig wtedy denerwowad. Jest jak maty barometr. Szczgsliwy jest wtedy, gdy my z me-
zem jestesmy razem a on ma nas kolo siebie. Staramy sig, ostatnio coraz cze¢sciej. On jest taki
szezgsliwy jak siadamy na kanapie a on jest migdzy nami. Czasami robi cos takiego, ze wita sig
z tatg, potem biegnie do mnie bierze za rekg i mamy sobie podac rece. (Cecylia, 1. 47)

Okazywane przez partneréw wsparcie skierowane na badane kobiety ma cze-
sto charakter nie tylko instrumentalny i materialny, ale (niekiedy przede wszyst-
kim emocjonalny). Ilustruje to wypowiedzZ Jowity:

Czasami przychodzgq mi takie refleksje. Mam trudne chwile, wtedy musze si¢ wyplakac. Kiedy
Jedno z nas ma dota, to staramy sig tej drugiej osobie nie przeszkadzac. Czasami jak jedno ma zty
dzieri i krzyczy to drugie jest spokojne. (Jowita, 1. 35, matka syna, 1. 9 i corki, 1. 4, ZD).

Rozwazajac wsparcie emocjonalne udzielane matkom przez ojcéw oraz zaan-
gazowanie ojcéw w zycie rodziny, za wazna kwestie uznac nalezy takze akcepta-
¢je niepelnosprawnoéci dziecka przez ojcéw oraz ich konstruktywne przystoso-
wanie sie do niej. Narracje badanych kobiet pokazuja, Ze ich partnerzy wykazuja
sie niejednokrotnie racjonalna postawa zyciowa i sa w stanie szybciej niz matki
zaakceptowaé niepelnosprawnoéc¢ dziecka, co z pewnoécig pozwala réwniez ich
partnerkom latwiej sie z tym faktem pogodzié:

My czgsto rozmawiamy z mezem o Joli i kiedys Jasiek powiedzial, Ze on si¢ z tym pogodzit. A ja
na to, Ze ja si¢ chyba nie pogodze. Potrafie z tym Zyc. Pierwszq takg mysl to pamigtam miatam, ze
ona szybko umrze. I tak bedzie jej lepiej... (Jowita, L. 35).

Innym czynnikiem, ktéry moze mie¢ znaczenie dla pozytywnych relacji ze
swoim partnerem jest dla kobiet mozliwos¢ samorealizacji na polu innym niz zaj-
mowanie sie domem irodzing. Gdy kobieta ma poczucie wsparcia ze strony swo-
jego partnera i (lub) innych 0séb (np. rodzicéw, tesciéw, pozostalych dzieci, dal-
szej rodziny) oraz gdy przy ich wspéludziale potrafi tak zorganizowaé zycie
codzienne, aby mieé¢ szanse realizacji w réznych rolach zyciowych, jej samopo-
czucie poprawia sie. To z kolei pozytywnie wplywa na stosunek wobec partnera.
Kobieta nie czuje sie zaniedbana, wykorzystywana, ma szanse na korzystna dla
zdrowia psychicznego zmiane aktywnosci. Wiekszo$¢ badanych pracuje zawodo-
wo, co daje szanse na rozwijanie kontaktéw z innymi ludZmi, dodatkowe, czasa-
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mi istotne Zrédlo utrzymania oraz spelnianie sie takze w roli pracownika — roli,
ktéra zwykle przynosi wigkszy prestiz i szacunek w spotecznoéci. Praca takze, co
widoczne jest w wypowiedzi Alicji, pozwala czasami na wieksze docenienie i sa-
tysfakcje z przebywania w §rodowisku domowym:

Moja praca jest bardzo obcigzajgea, w domu odpoczywam psychicznie. (Alicja, 1. 39).

Podobne do pracy znaczenie przypisa¢ mozna innym rodzajom dodatkowej
dziatalnosci badanych, np. hobby, nauce, zaangazowaniu w dzialalno$é organiza-
cyjna (u badanych kobiet podkresli¢ nalezy znaczenie przynaleznosci i dziatalno-
§ci w Stowarzyszeniu rodzin dzieci z zespotem Downa ,Strzat w 10”).

...fajne sq te stowarzyszenia, majg jakies dodatkowe zajecia dla dzieci, basen z instruktorem
(Malgorzata, 1. 35)

Jak Jola si¢ urodzita to ja bytam wtedy na licencjacie, na studiach. I tez miatam takie mysli — rzuci¢
te studia czy nie. Cigzko byto, te soboty, niedziele. To bylo wyrzeczenie. I cieszg sig, ze to zrobitam.
Jasiek pomagat. Tak mowig, ze jedyne co mi sig dobre w Zyciu trafito to mgz. (Jowita, 1. 35).

W drugim z ww. przypadkéw badana nie tylko czerpie satysfakcje z ukoncze-
nia studiéw, ale docenia wklad meza w realizacje tego zadania. Czuje jego
znaczacy udzial w swoim rozwoju osobistym.

Przypuszczaé¢ mozna, ze na jako$¢ zwiazku pomiedzy malzonkami/ partnera-
mi bedzie mial wplyw réwniez dostep do wsparcia spotecznego, ktére moze by¢
udzielane badanym przez dalsza rodzine, znajomych i instytucje (por. Siklos,
Kerns 2006, Zyta 2011).

W przedszkolu tez ma rehabilitacje. Sami nie jesteSmy w stanie tego poprowadzic. (Irena, 1. 33)

Poza tymi czynnikami, zdaje sie, ze istotne dla jakosci funkcjonowania catej
rodziny, a w tym jako$ci relacji w podsystemie rodzicéw, beda takie czynniki jak
sytuacja materialno — bytowa (w badaniach, poza jedna osoba, wszystkie kobiety
wykazywaly zadowolenie ze swoich warunkéw mieszkaniowych i socjo-eko-
nomicznych, rodziny posiadaty samochody) czy wyksztalcenie (6 0s6b ukoniczylo
szkoly $rednie, 4 — uczelnie wyzsze i 1 osoba — szkole zawodowa), a takze stosowa-
ne strategie czynnego rozwiazywania trudnosci i probleméw (por. Stoneman
2007, Zyta 2011).

(...) jest duzym dzieckiem” — trudnosci i problemy w relacjach matki
i ojca dziecka z ZD

W celu dopelnienia widocznego w narracjach poddanych badaniom kobiet
obrazu relacji z partnerem, nalezy zwrdci¢ uwage takze na napotykane w nich
trudnosci. Nie wszystkie badane wskazuja wylacznie na pozytywne aspekty swo-
jego zwiazku z mezem. Za przyklad postuzy¢ moze wspomniana juz wczesniej
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Cecylia, dla ktérej syn z zespotem Downa stal sie pewnego rodzaju ,ratunkiem”
dla rozpadajacego sie zwiazku:

Migdzy nami relacje bardzo sig nie poprawily, ale mysle, ze dzigki Czarkowi ciggle jestesmy ra-
zem Tak ma by¢. My w zasadzie jestesmy razem, czgsto wspdlnie wychodzimy we trdjke, ale nie
ma takiej mitosci i porozumienia. (Cecylia, 1. 47).

Kolejna osobg, zwracajaca uwage na problemy w zwigzku malzenskim jest
Daria:

Ja zawsze prowadzitam caly dom i nie poczutam jakiegos wigkszego cigzaru jak mgz odjechat
(wyjazd za granice w celach zarobkowych — aut.). Od meza razem z rodzinnym dostaje
2 tys. zlotych miesigcznie, to nie jest zadna rewelacja, ale jakos trwam. No nie jest bardzo Zle, bo
ludzie majq zasitki i jakos zyjq... Na pewno jest lepiej niz bylo zanim wyjechal. Juz jego nie mam
na utrzymaniu, tylko nas. Mgz wezesniej nawet nie do korica zajmowal si¢ zarabianiem pienig-
dzy. Nie poczutam wigc jakiegos wielkiego ciezaru. Caly dom, dzieci, to wszystko bylo zawsze na
mojej gtowie. To, Ze pracowat to tez nie bylo zarabianie pienigdzy, taka wegetacja. Bardziej mi
potrzeba tylko opieki nad dziecmi, no i ucigzliwosc to, ze ciggle jestem z nimi. Oprdcz pracy to
wszystko kreci sig wokdt nich.

Nasze dzieciaki sq bardzo radosne, Zywe. Ale calg rodzing trudno mi opisac. To na pewno nie jest
wzor rodziny, jaki ja cheiatabym miec. Dzieciaki sq strasznie zwigzane ze mng, zawsze tak bylo,
nie tylko dlatego, Ze megza nie ma teraz. Tak jest mimo, ze to ja krzyczg i ode mnie dostang kare, ja
bardziej pilnuje, Zeby nie byty rozwydrzone. Z mezem nie umiejq znaleZc kontaktu, teraz to tym
bardziej. Ta cata trdjka jest podobna do siebie i chyba dlatego si¢ nie dogadujg. Tu nigdy nie byto
takiego typowego taty, mimo, ze sig staral. Na pewno nie jest to zwigzane z tym, Ze Pawel ma ze-
spdt Downa. Mgz nie jest glowq rodziny, ja mowig, Ze on juz zawsze zostanie duzym dzieckiem.
Ja sig tak czuje jakbym miata trojke dzieci. Mdj mgz to typ, ktdrego do kazdej najmniejszej rzeczy
trzeba popchngé. Ale tam w Anglii, jakos sobie radzi, moze dlatego, zZe mnie tam nie ma i go nie
popycham?

Ja jestem taka, ze juz nauczyltam sig sama 2yc, sama sobie ze wszystkim radzic. W moim maizeii-
stwie to zawsze byt tak, Ze ja wyglositam monolog, mgz na kovicu powiedziat «ehe» ito bylo tyle.
Na pewno to zle, ale ja nie mysle, ze mgz mi w czyms pomoze. Nie liczg na to, zawsze kladg to na
siebie, zZe to ja musze cos zrobic i sama sobie z tym poradzic. Taka juz jestem. (Daria, 1. 35)

W wypowiedzi Darii pojawiaja sie informacje o przynajmniej kilku proble-
mach, ktdre rzucaja cief na jej zwiazek z mezem. S to: poczucie braku partner-
stwa w zwiazku (badana czuje, ze jest obcigzona wiekszoscia obowigzkéw), po-
czucie braku oparcia i wsparcia od partnera w opiece i wychowywaniu dzieci
(w opinii badanej, tylko ona stosuje skuteczne metody wychowawecze), ,niepo-
radno$¢” ibiernoé¢ meza (bycie ,duzym dzieckiem”, koniecznosé¢ ,radzenia sobie
samej”) oraz trudnosci finansowe. Na niektdre z tych probleméw (szczegdlnie
w zakresie ,nieréwnego” obcigzenia obowigzkami) w swoich rodzinach zwracaja
tez uwage inne kobiety, np.:
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Wigcej dzieckiem zajmuje sig ja, ja jestem tez bardziej wymagajgca. Beata, 1. 31
Moy mqz jest taki wycofany od pomocy domowej. Cecylia, 1. 47

Igor mato czasu spegdza z synem, teraz od kilku miesigcy plywa na statku pasazerskim. Krystian
praktycznie wie, Ze jest tata, pamigta o nim, ale on nie czuje ojca. Bo nie ma go na dzieri codzien-
ny. Irena, I. 33

To ja wigcej czasu zajmuje sig nig, mam wigcej czasu niz mgz. Na poczqtku to czulam si¢ taka
osamotniona, on nie potrafit mi okazac takiego wsparcia. Tak potrzebowatam tego. Ale tez nigdy
mu o tym nie powiedziatam. Chyba mezczyzna inaczej do tego podchodzi. Ale nie rozmawiali-
smy nigdy o tym. (...) Mnie nie zawsze si¢ to podoba, ze mqgz taki dobry dla innych jak go proszq
to jedzie pomaga przy komputerze, a w domu i tak go nie ma bo a to praca, a to obrzgdek przy
zwierzetach. Ewa, 1. 35

Podkresli¢ jednak trzeba, ze jakoé¢ zwiazku malzeniskiego/ partnerskiego jest
dla wszystkich poddanych badaniom kobiet istotna i kazda z nich dostrzega wie-
cej badz mniej pozytywnych cech swojego partnera, ktére sprawiaja, ze chca ten
zwigzek utrzymac i zwykle jest on dla nich zrédtem satysfakcji. Swiadczy¢ moga
o tym np. wypowiedzi odnoszace sie do pozytywnych zachowan meza (np. w okresie
po otrzymaniu diagnozy zespolu Downa u dziecka), a takze te dotyczace marzen
i planéw na przyszloéé. Obok dzieci, pojawiaja sie w nich bowiem tez mezowie.

Moje takie glebokie marzenia sq chyba z matzefistwem zwigzane. Zeby to inaczej wyglgdato.

(Daria, L. 35).

Dla badanych kobiet jakoé¢ ich zwigzku jest bardzo wazna — niektére z nich sg
z niej zadowolone, inne maja pewne zastrzezenia, ale chcialyby poprawi¢ wzajem-
ne relacje. Chociaz kazda z nich — w mniejszym lub wiekszym stopniu — przypo-
mina, ze jedng z wazniejszych obaw w czasie otrzymania diagnozy byl strach
przed reakcja ojca dziecka, obecnie raczej nie laczg ewentualnych probleméw we
wzajemnych relacjach z obecnoécig w ich rodzinie dziecka z zespolem Downa.
Konczac, zaznaczyé nalezy, ze cze$é matek zauwaza korzystne zmiany w po-
dejsciu ojecdw do opieki nad dzieckiem pomiedzy pokoleniem ojcéw starszych
(powyzej ok. 50 roku zycia) a mlodszymi mezczyznami. Ilustruje to wypowiedz
Cecylii:
W stowarzyszeniu mamy tez ojcow, mamy kilka rodzin gdzie si¢ ojcowie wlqgczajg, sq razem.
Wsrdd miodych jest to czgstsze. Nie wiem z czego to wynika, ale zauwazam, Ze u miodych czg-
sciej oboje sq zaangazowani niz u starszych. Sg oczywiscie i wsrdd tamtych ojcowie ktdrzy przy-
wozg na zajecia, zajmujg si¢ dzieckiem. Moze nie sq zaangazowani w stowarzyszenie, ale
opiekujq si¢ dziecmi. Wsrdd milodych jest tak, zZe jak jadgq gdzies to razem, jak idg na zebranie to
tez razem, to jest bardo dobre. Spotykam si¢ z sytuacjami, ze matka jest zatamana a dla ojca nie
stanowi to takiego wielkiego problemu. Wtedy on wspiera matke. (Cecylia, 1. 49)
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Zakonhczenie

Przedstawione w niniejszym artykule wyniki badan wskazujg, ze w bada-
nych rodzinach posiadanie dziecka z zespolem Downa, pomimo tego, ze rodzi
wiele probleméw (np. obcigzenie obowigzkami, stres zwigzany z kondycja zdro-
wotng dzieci, obawy o przyszlo$¢ dziecka, negatywne nastawienie niektérych
ludzi wobec 0s6b z zespotem Downa), w przekonaniu matek nie powoduje
oslabienia wiezi z partnerem, a w niektérych przypadkach, wrecz przeciwnie,
wplywa na jej wzmocnienie.

Zaobserwowane w badaniach pozytywne do$wiadczenia matek w zakresie
relacji z ojcami dzieci z zespolem Downa napawaja optymizmem takze z uwagi
na wplyw jaki moze mie¢ charakter zwiazku pomiedzy rodzicami na ich dzieci
z niepelnosprawnoscia intelektualng, m.in. pojawianie sie u nich probleméw
w zachowaniu (Wieland, Baker 2010).

Przeprowadzone badania z pewno$cia nie wyczerpuja tematu i — ze wzgledu
na swoj charakter - nie moga by¢ uogélniane na wieksza populacje rodzin z dzieé-
mi z zespolem Downa. Wszystkie matki objete badaniami pozostaja w zwiazkach
z ojcami swoich dzieci, nie wlaczylyémy w badania Zadnej z matek, ktéra z réz-
nych wzgledéw (rozwdéd, §mier¢) nie utrzymuje z nim kontaktéw. Dalsze, bar-
dziej pogltebione badania powinny obja¢ wieksza ilo§¢ matek z réznego rodzaju
doswiadczeniami. Cenne moglyby takze by¢ badania o charakterze longitudinal-
nym. Badania przedstawione w tym artykule wpisuja sie jednak w nurt nowszych
doniesient badawczych, wskazujacych, ze niepelnosprawnos¢ dziecka moze by¢
czynnikiem umacniajacym strukture rodziny (por. Lundeby, Tassebro 2008).

Istnieje wiele czynnikéw, poza posiadaniem dziecka z niepelnosprawnoscia,
mogacych mie¢ wplyw na jakos¢ zycia matzenskiego, ktére z pewnoscig w bada-
nych przypadkach tez nalezy wzig¢ pod uwage. Wymienia sie m.in. wyksztalce-
nie matek, wysokoé¢ dochodu rodziny, posiadanie innych (petno- lub niepetno-
sprawnych) dzieci, wystepowanie u dzieci zaburzet zachowania (Hartley i in.
2012). Zbadanie dlugoterminowych skutkéw niepelnosprawnoéci dziecka na re-
lacje miedzy rodzicami pozwolito na wysnucie wniosku, ze dziecko z pewnoscia
moze wplywa¢ na stopiet zharmonizowania rodziny i jako$é¢ zwiazku miedzy
matka a ojcem. Wéréd czynnikéw ryzyka niskiej satysfakcji malzenskiej wylonio-
no: duze potrzeby dziecka w zakresie codziennej opieki nad nim, nieréwne
rozlozenie zadan pomiedzy partnerami (rodzicami) oraz brak czasu wolnego.
Z kolei czynnikami wplywajacymi korzystnie na owg satysfakcje okazaty sie: po-
siadanie adekwatnych informacji i realistyczne rozumienie niepelnosprawnoéci
dziecka, jak réwniez praktyczne wsparcie informacyjne w zakresie radzenia sobie
z codziennymi trudno$ciami (Taanila i in. 1996). Jest przy tym prawdopodobne,
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ze jesli niepelnosprawnoé¢ dziecka jest wynikiem trisomii 21. chromosomu, be-

dzie to — w poréwnaniu do niepelnosprawnosci o innym podlozu etiologicznym —

czynnikiem przyczyniajacym sie do lepszego funkcjonowania rodzin z uwagina:

stosunkowo dobra wiedze na temat zespotu Downa,

— istnienie wielu organizacji i stowarzyszefnn wspierajacych rodziny z osobami
z zespotem Downa,

- specyfike funkcjonowania i osobowosci wielu oséb z zespolem Downa (np.
otwartod¢, towarzysko$é, brak powaznych psychopatologii),

- czesto dojrzaty wiek rodzicéw dzieci z zespolem Downa (por. Hodapp 2002,
za: Stoneman 2007; Zyta 2011).

Warto przy tym zwrdci¢ uwage, ze dostrzeganie w jakoéci relacji w podsyste-
mie rodzicéw — na podstawie trwalosci rodzin z dzieémi z niepelnosprawnoscia
(niski wskaznik separacji i rozwodéw) — jedynie pozytywnych aspektéw moze
by¢ niewlasciwe. Trwaloé¢ taka wynikaé¢ moze z wiekszego poczucia obowigzku
zostania razem z rodzina, a niekoniecznie z silniejszych wiezi (Lundeby, Tassebro
2008). Poza tym, na co wskazuja badania Stonemana (2007), tzw. przewaga ze-
spolu Downa (w poréwnaniu do niepelnosprawnosci intelektualnej o innym
podlozu) nie jest widoczna, jesli wezmie sie pod uwage rodziny o zblizonym do-
chodzie, co, zdaniem badacza, dowodzi, ze dochéd rodziny jest czynnikiem
majacym wiekszy wplyw niz etiologia niepelnosprawnosci dziecka na depresje,
stres, satysfakcje ze wsparcia, a takze cieplo rodzicielskie do§wiadczane przez ro-
dzicéw. Biorac to pod uwage, mozliwe jest, ze pozytywny obraz zycia w rodzinie
prezentowany przez badane kobiety wynika w duzej mierze z ich dobrej sytuacji
materialno-bytowej.

Swiadomos¢ potrzeby wzajemnego wspierania sie, otwarto$é na korzystanie
ze wsparcia zewnetrznego, umiejetnos$é¢ sprawiedliwego rozkladania obowigz-
kéw dnia codziennego na wszystkich cztonkéw rodziny oraz docenianie wartosci
partnera i jego wkladu w zycie rodzinne wydaja sie waznymi elementami Zycia
kazdej rodziny, takze tej wychowujacej dziecko z zespolem Downa.
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