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Wstep

Niepelnosprawnos$¢ jest zawsze dramatem, jakkolwiek dzielnie bylaby znoszona
przez dziecko czy jego rodzicow. Jak bardzo by nie kochali swego niepelnosprawnego
dziecka, jego niepetnosprawnosé nie jest tym, czego by jemu i sobie zyczyli'. I nawet, jesli
dziecko nie jest §wiadome swej niepelnosprawnosci, a jego cierpienie nie wydaje si¢ by¢
czym$ oczywistym — niepelnosprawno$¢ zawsze stanowi ograniczenie potencjatu
1 mozliwosci rozwoju dziecka, i jako taka ktadzie si¢ bolesnym cieniem na zyciu jego
rodzicow 1 rodziny. Stanowi trudna prébe i sprawdzian dojrzatosci rodzicow jako
pojedynczych osob, a takze sprawdzian jako$ci ich zwiazku. Z tej proby nie wszystkie
matzenstwa wychodza zwycigsko, cho¢ jest to mozliwe. W$rdd rodzin z dzieckiem
niepetnosprawnym, nieraz ci¢zko uposledzonym spotyka si¢ rodziny szczg¢sliwe, zyjace w
atmosferze miloSci 1 zrozumienia, wiele jest jednak rodzin nieszczgsliwych,
rozgoryczonych 1 przyttoczonych nadmiarem obowiazkow.

Przyjmujac zatozenie, ze posiadanie dziecka niepetnosprawnego stanowi dla jego
rodzicow powazna i chroniczng sytuacj¢ trudna, a takze, ze rodzina stanowi system
reagujacy uruchamianiem procesow adaptacyjnych, gdy pojawia si¢ trudnosci dotyczace
kazdego z jej cztonkow - mozna przewidzie¢, ze w rodzinach dzieci niepetnosprawnych te
adaptacyjne mechanizmy moga w istotny sposob wplywa¢ na sposodb pelnienia rol
matzensko- rodzicielskich obojga rodzicow oraz na ich poczucie szczg$cia. Tym silniej, ze
niepetnosprawnos¢, choroba dziecka jest czynnikiem silnie angazujacym emocjonalnie
jego rodzicow (Igk, gniew, niepokodj, niepewnosé, czgsto poczucie krzywdy, wstyd
1 rozczarowanie). Wskazuja na to obciazenie informacje uzyskiwane od nich w praktyce
diagnostyczno-terapeutycznej (wywiady, rozmowy, pytania, zwierzenia), potwierdzaja je
takze pracujacy z rodzicami dzieci niepetnosprawnych specjalisci (Marcysiak 1. M. 1999,
Kramarczyk E. 1989, Kielin J. 2002).

Niniejsza praca stanowi probe zrozumienia mechanizmow, zaleznosci

przyczyniajacych si¢ do tego, ze jedne rodziny, mimo choroby lub niepelnosprawnosci

"' Koscielska M. (1998) Rodziny dzieci niepetnosprawnych. Wyd. CMPP-P MEN Warszawa



dziecka, mimo przezywanego stresu oraz ogromnego obcigzenia obowiazkami, potrafia
utrzymac dobra jako$¢ wzajemnych relacji, za§ w innych dzieje si¢ Zle.

We wzajemnych relacjach oséb znajdujacych si¢ w stalym zwiazku bardzo istotna
role odgrywa percepcja siebie i partnera. Ta percepcja jest zlozona i wieloaspektowa.
Wazne jest jak widza si¢ nawzajem, jak oceniaja wage zadan swojej roli i roli partnera, jak
oceniaja swoje pelnienie roli i pelnienie roli przez partnera, czy potrafia si¢ domysli¢ jego
oczekiwan. Nawet ludzie z niewielka wiedza psychologiczna maja $wiadomos$¢, ze dla
zwiazku wazne jest takze czy potrafia si¢ dobrze dogadaé, porozumieé, czyli uzgodnié
swoje wyobrazenia na temat sposobu petnienia swych rél, a takze czy potrafia dostrzec i
doceni¢ wlasne starania?

Czy czuja, ze podzial obowiazkow jest sprawiedliwy, wywazony, a takze czy w sytuacji
powaznego stresu nie czuja si¢ zaniedbani przez partnera, odsunigci na bok przez wage
jego prac i zobowiazan zwiazanych z dzieckiem. Praca zostala zaplanowana tak, by
przeanalizowacd, jaki jest zwiazek migdzy percepcja roli wiasnej i1 partnera oraz sposobu jej
petnienia w tych wlasnie zlozonych aspektach a poczuciem szczg$cia rodzicow dziecka
niepetnosprawnego. Ma przyczyni¢ si¢ do okreslenia, jakie wymiary petnienia rol
malzenskich wplywaja najsilniej na jako$¢ funkcjonowania malzenstwa i poczucie
szczes$cia matzonkow.

Wnhioski, spostrzezenia ptynace z przeprowadzonych badan i1 analiz statystycznych
zawartych w niniejszej pracy pomoga zrozumie¢ zardwno sytuacj¢ rodzin dzieci
niepetnosprawnych, ponoszone przez nich koszty emocjonalne. Beda mogly takze stuzy¢
wskazodwka terapeutom pracujacym z rodzinami, a zwlaszcza osobom udzielajacym

pomocy psychologicznej i medycznej dzieciom niepelnosprawnym i ich rodzinom.



1. Niepetnosprawnosé dziecka jako sytuacja trudna dla

jego rodziny

1.1. Pojecie sytuacji trudnej w ujeciu prof. T. Tomaszewskiego

Wigkszos¢ ludzi funkcjonuje w okreslonych, znanych sobie i1 przewidywalnych
warunkach. Ulegaja one nieznacznym zmianom, zwykle w przewidywalnym rytmie
1 kierunku. Zachowanie ludzi zwykle sprowadza si¢ do ustabilizowanych struktur
czynnosci. Istnieja pewne granice wahan, granice tolerancji niewymagajace wykraczania
poza te standardowe 1 przewidywalne struktury czynnos$ci. Sa jednak sytuacje, zdarzenia
do rozwiazania, ktorych, osiagnigcia pozadanego efektu cztowiek musi wyjs¢ poza
standardowe, dotad stosowane, zrutynizowane czynno$ci 1 ich sekwencje.
Prof. T. Tomaszewski okre§la mianem sytuacji trudnych, cyt.”: symuacje, w ktérych
osiqgniecie wyniku jest mozliwe tylko przy zmianie normalnej struktury czynnosci
nazywamy sytuacjami trudnymi. Patrzac z tego punktu widzenia radzenie sobie z sytuacja
wychowywania dziecka niepelnosprawnego, cigzko lub przewlekle chorego jest sytuacja
trudna dla jego rodzicow — zwykle musza wykroczy¢ poza standardowe struktury
czynnosci. Ponadto trudno moéwi¢ o osiagnigciu rezultatu wychowania dziecka
niepelnosprawnego porownywalnego z wynikiem wychowania dzieci zdrowych...

T. Tomaszewski ° wyrdznia cztery4 podstawowe typy sytuacji trudnych i sytuacja, w jakiej
znajduja si¢ rodzice dzieci niepetnosprawnych nosi znamiona kazdego z tych typow
w mniejszym lub wigkszym zakresie:

e Deprywacja — czyli pozbawienie jednostki mozliwosci zaspokojenia
podstawowych potrzeb, istotnych dla jej normalnego funkcjonowania lub dobrego
samopoczucia. Deprywacja moze dotyczy¢ potrzeb fizycznych np. potrzeby snu,
wypoczynku a takze potrzeb psychicznych: potrzeby bezpieczenstwa (przezywanie
leku o dziecko, jego zycie i zdrowie, poczucie zagrozenia, niepokoj o dalszy los

dziecka), gratyfikacji (prawidtowy rozwoj dziecka, jego reakcje i zachowanie,

? Tomaszewski T. (1967), Wstep do psychologii. PWN Warszawa

3 Maruszewski M. Reykowski J. Tomaszewski T. (1966) Psychologia jako nauka o czlowieku. Ksiazka i
Wiedza Warszawa

* Mozna powiedzie¢, ze zaleznie od zrodla Tomaszewski podaje cztery lub pigé typow sytuacii trudnych —
dla celéw niniejszej pracy dokonano syntezy prezentowanych pogladéow Profesora.



stopniowe osiaganie samodzielno$ci 1 niezalezno$ci stanowia dla rodzicow silna
gratyfikacje).

e Przecigzenia — sytuacje, gdy zadania stojace przed jednostka przekraczaja jego
mozliwo$ci fizyczne lub umystowe, psychiczne lub stoja na granicy jego
wytrzymato$ci. Moze to by¢:

- zadanie ponad sily — trudno$¢ ma charakter iloSciowy a przy tym
indywidualny, subiektywny wewnatrz osobniczy. Ponad sily moze by¢
nadmiar zadan 1 obowiazkéw zwigzanych z leczeniem, rehabilitacja
i ksztatceniem chorego dziecka, jako ponad sily moze tez by¢ oceniana
presja spoteczna, oczekiwania konfrontowane z mozliwo$ciami;

- zadanie zloione o imiennej i niejasnej strukturze w Zmiennych
warunkach — sktadaja si¢ na to brak wiedzy i do$wiadczenia na temat
leczenia, wychowania i pomocy dziecku niepetnosprawnemu, ujawniajace
si¢ z wiekiem obszary zaburzen i dysfunkcji, specyfika funkcjonowania.
Wychowanie dziecka niepelnosprawnego samo w sobie moze by¢ zadaniem
ztozonym 1 niejasnym, zwlaszcza w sytuacji stabego dostgpu do sprawnie
dziatajacych o$rodkéw pomocy, rehabilitacji lub ksztalcenia, specjalistow

1 doradcow,

e Zagrozenia — sytuacja ta odnosi si¢ bezposrednio do przezywania poczucia
realnego zagrozenia zdrowia i prawidtowego rozwoju dziecka jak i moze odnosic¢
si¢ takze do zagrozenia realizacji dalszych zyciowych potrzeb — zapewnienia
dziecku dobrego startu Zyciowego oraz realizacji planow wiasnych rodzicow:
sukcesu 1 prestizu, kariery zawodowej i finansowej itp. Gdy zagrozone sa warto$ci
majace gwarancje spoteczna lub wynikajace z poczucia sprawiedliwosci i rownosci
spotecznej wtedy poczucie zagrozenia przybiera forme poczucia krzywdy —
prowokuje uruchomienie mechanizméw i zachowan obronnych’. Przewidywanie
zagrozenia, krzywdy, rozmys$lanie o niej czgsto wywotuje wigksza dezorganizacje
dziatania i stresem niz stawianie czota faktycznemu zagrozeniu.

e Utrudnienia, czyli:

- przeszkody — realizacja zadania napotyka na przeszkodg ograniczajaca
mozliwosci  dzialania podmiotu. Taka przeszkoda jest choroba,

uposledzenie dziecka sprawiajace, ze nie rozwija si¢ tak, jak tego oczekuja

> Maruszewski M. Reykowski J, Tomaszewski T. (1966) — s 239



rodzice, nie moze si¢ usamodzielni¢, zdoby¢ pozadanego wyksztatcenia,
zawodu. Taka przeszkoda moga by¢ zaburzenia zachowania u dziecka —
sprawiajace, ze rodzice mimo podjgtych dziatan i staran nie potrafia go
zgodnie ze swoimi oczekiwaniami wychowac¢, zsocjalizowacé.

- Konflikty — moga by¢ typu zewnetrznego, gdy czynno$¢ jest tak
realizowana, ze musi przeciwstawia¢ si¢ innej czynnosci — np. zadanie
intensywnego usprawniania i leczenia dziecka musi sta¢ w konflikcie
z zadaniem wilasnego rozwoju i kariery zawodowej jednego z rodzicoOw.
Konflikt typu wewnetrznego zawiera si¢ w sytuacji, gdy funkcjonowanie,
realizacja zadania stoi na dwoch sprzecznych zasadach np. matka kochajaca
dziecko i chcaca dlan jak najlepiej (oszczgdzi¢ mu boélu i cierpienia) musi,
poddajac dziecko bolesnemu leczeniu lub rehabilitacji, godzi¢ si¢ by
dziecku sprawiano bdl — np. przy usprawnianiu metoda Vojty — dziecko
krzyczy, bowiem stymulacja jest bolesna.

- Naciski — obok zadania wychowania i leczenia dziecka niepetnosprawnego
rodzice musza realizowaé inne swoje obowiazki i zadania: wychowanie
pozostatych dzieci, zapewnienie bezpieczenstwa finansowego rodzinie,
opieka nad starzejacymi si¢ rodzicami, praca zawodowa itp. — podlegaja
statej presji tych zadan. W przypadku ojcow tych dzieci takim bardzo
odczuwalnym dlan naciskiem jest obowiazek utrzymania rodziny
i finansowego zabezpieczenia dziecka. Podlegaja oni nieustannej presji
czasu, ryzyka, stresu. Takze, jak sygnalizuja rodzice dziecka
niepelnosprawnego, szczegolnie przykry jest dla nich nacisk spoteczny na
posiadanie udanego, dostosowanego spotecznie dziecka. Taki nacisk jako
silny stresor odczuwaja zwlaszcza rodzice dzieci z zaburzeniami
zachowania (np. autystycznych, uposledzonych, silnie nadpobudliwych) lub
dzieci, ktorych uposledzenie, schorzenie jest odbierane jako nieestetyczne.
Opowiadaja oni o krytyce i dezaprobacie innych ludzi, sasiadéw,
wspotpasazerow w srodkach komunikacji, kupujacych w sklepie, swiadkoéw
»Ztych” zachowan dziecka niepelnosprawnego, upominajacych jego
rodzicow, pouczajacych, komentujacych czy udzielajacych rad.

Analizujac sytuacj¢ trudnag tak, jak widzi ja prof. T. Tomaszewski, nalezy zwroci¢ takze
uwage na kolejny aspekt przyczyniajacy si¢ do subiektywnego poczucia trudnosci — jest to

czgsto niemoznosé osiqgnigcia celu mimo wysokiego naktadu sit i poczynionych staran.



Dziecko mimo leczenia i rehabilitacji pozostaje niepelnosprawne, mimo troski i1 staran
pozostaje uposledzone a rozmiar jego zaburzen poglgbia si¢ z wiekiem, staja si¢ one
widoczne i ujawniaja coraz to bolesniejsze obszary np. poglebia si¢ impulsywnos¢,
gwaltowny sposob reagowania i agresja potomka. Doswiadczana nieefektywnos¢ radzenia
sobie 7 sytuacjq trudnq zwieksza ponoszone przez jego rodzicow koszty psychologiczne6,

co przyczynia si¢ do nasilenia stresu 1 wzrostu poczucia zagrozenia.

1.2. Niepetnosprawnos¢ - ustalenia terminologiczne

Niepelnosprawnos¢ dziecka, a wigc ograniczenie, zmniejszenie jego Sprawnosci w sposob
istotny dla jego funkcjonowania na danym etapie rozwoju (w przypadku dzieci zawsze
nalezy czyni¢ odniesienie do norm wiekowych) oraz wzglednie dlugotrwaty nie jest
pojeciem jednoznacznym i zdefiniowanym. Dla wielu rodzicow niepelnosprawnos$cia sa
juz przewlekle choroby nieskutkujace zaburzeniami rozwoju i funkcjonowania dziecka jak
np. celiakia czy relatywnie czgsto wystgpujace u niemowlat wodniaki lub dziecigce alergie
— gdyz wiaza si¢ one z przezywaniem przez rodzicéw stresu lub koniecznos$cia
zapewnienia dziecku specjalnych, indywidualnych warunkow zycia, diety, leczenia itp.

Jak moéwi Deklaracja Praw Osob Niepetnosprawnych’ cyt.: pojecie osoba
niepelnosprawna oznacza czlowieka nie mogqcego samodzielnie, czesciowo Ilub
catkowicie, zapewnié¢ sobie moZliwosci normalnego Zycia indywidualnego Iub
spolecznego, na skutek wrodzonego lub nabytego uposledzenia sprawnosci fizycznych
lub psychicznych.

Podobnie problem wyglada dla orzecznikow, z komisji orzekania o inwalidztwie
— niepelnosprawno$¢ to stan, wymagajacy statej opieki osoby drugiej, niezdolno$¢ do
samodzielnej egzystencji, niemoznos$¢ zatroszczenia si¢ 0 swojej potrzeby.

Wedlug A Hulka® za inwalide uwaza sie osobe, u ktorej istnieje naruszenie sprawnosci
1 funkcji w stopniu wyraznie utrudniajacym (w poréwnaniu z osobami zdrowymi w danym
kregu kulturowym) pobieranie nauki w normalnej szkole, wykonywanie czynno$ci zycia
codziennego, pracg zarobkowa, udzial w zyciu spotecznym oraz w zajeciach w czasie

wolnym od pracy.

6 Ratajczak Z. (2000) Stres — radzenie sobie — koszty psychologiczne. W : Cztowiek w sytuacji stresu.,red
Heszen-Niejodek I., Ratajczak Z.

7 Deklaracja Praw Os6b Niepetosprawnych. Rezolucja Ogélnego Zgromadzenia ONZ z dnia 9 grudnia 1975
3447(XXX)

¥ Hulek A. (1969) Teoria i praktyka rehabilitacji inwalidéw. PZWL Warszawa
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Niepelnosprawno$¢ moze wystapi¢ w sposob nagly i radykalny jako konsekwencja
wypadku, doznanego urazu, cigzkiej choroby, naglej zapasci itp., wskutek czego jednostka
traci nabyte juz umiejgtnosci, sprawnosci rozwojowe (stuch, wzrok, konczyny, mozliwos¢
poruszania si¢ itp.). Niepelnosprawnos¢ moze tez by¢ efektem stopniowo ujawniajacych
1 nawarstwiajacych si¢ zaburzen rozwoju o ré6znym podiozu: choroby przebyte; w okresie
prenatalnym lub wady genetycznej albo zaburzenia o nierozpoznanej etiologii.

Zawsze jednak niepelnosprawno$¢ dziecka jest zrédlem silnych przezy¢ emocjonalnych
jego rodzicéw: gniewu, bolu, rozpaczy, Igku, przerazenia, smutku i bezradnosci.
Niepelnosprawno$¢ dziecka, oprocz tego, ze stanowi silny stres i zrodlo napigé
emocjonalnych, stawia jego rodzicow przed nietypowymi zadaniami, do wypetniania
ktorych nie czuja si¢ powotani i zwykle nie maja przygotowania. Te zadania grupuja si¢
w nastgpujacych kategoriach:

e dodatkowe dzialania w celu leczenia i usprawniania dziecka, musza wzmoc lub
rozbudowac obszar  pielggnacyjno—opiekunczy, zaleznie od typu
niepetnosprawnosci, sami prowadzi¢ dodatkowe ¢wiczenia rehabilitacyjne,
pamigta¢ o terminach, dostosowywac swoje zycie do specyfiki potrzeb dziecka. To
oznacza czgsto poddanie si¢ rezymowi postgpowania narzuconemu przez
specjalistow, podporzadkowanie ich zaleceniom 1 opiniom, stale bycie na
cenzurowanym, wystawienie si¢ na instruowanie, pouczanie, kontrolowanie,
ingerowanie w prywatnosc.

e Dodatkowe, ponadstandartowe modyfikowanie wlasnych relacji z dzieckiem ze
wzgledu na zaburzenia rozwoju, musza dostosowaé oddziatywania do mozliwosci
1 specyfiki funkcjonowania dziecka np. pozna¢ czas, tempo i sposob przetwarzania
sygnatéw przez dziecko (co ma znaczenie np. u dzieci z zespolem Downa, dzieci
nadpobudliwych, dzieci z niedostuchem) 1 wypracowa¢ wlasny model komunikacji
z nim, rozpracowacé sposob percepcji $wiata przez dziecko (dzieci autystyczne,
dzieci z ADHD, dzieci psychotyczne) i dostosowaé don swoje oddzialywania
wychowawcze. Musza rozpozna¢ i zbadal obszary szczegdlnej wrazliwosci
dziecka, nauczy¢ si¢ unika¢ zadraznien, wypracowac formy funkcjonowania,
nieustannie je ewaluowac 1 plastycznie modyfikowaé, poznaé fizyczne mozliwo$ci
dziecka i ograniczenia wynikte z jego schorzenia, zagrozenia zdrowotne itp.

o stale przewidywanie profilaktyczne czyli wybieganie my$la w przysztosé

z ochronnym, zapobiegawczym nastawieniem na prognozowanie w celu uniknigcia
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trudnosci 1 problemow raczej niz snucia plandw 1 marzen, co ma miejsce
w przypadku rodzicow dzieci zdrowych.

e uwzglednienie i zaakceptowanie odmiennego rozdzialu gratyfikacji niz
w przeci¢tnych rodzinach ze zdrowym dzieckiem. Zwykle procesy prawidtowego
rozwoju dziecka i jego usprawniania, usamodzielniania si¢ maja dla rodzicow
skutek nagradzajacy sam przez si¢ — wszak naturalnym celem rodziny jest
tworzenie warunkow umozliwiajacych petny, sprawny rozwo6j 1 usamodzielnienie
si¢ potomstwa. Postep rozwoju zdrowego dziecka stanowi silng nagrode dla jego
rodzicow, jest jakby potwierdzeniem wlasciwego wywiazywania si¢ ze swoich
zadan. Niepetlnosprawno$¢ dziecka (choroba, kalectwo, opdznienie rozwoju
umystowego) realizacje¢ tych celéw opdzniaja, blokuja, a niejednokrotnie
catkowicie uniemozliwiaja. Stad niepelnosprawnos$¢ dziecka pociaga za soba
zwykle konieczno$¢ modyfikacji a przynajmniej rozszerzenia systemu warto$ci
— poglebienia o wartosci dotad pomijane lub niedoceniane. Brak urealnienia
1 dostosowania systemu wartosci skutkuje przewlektym stresem i poczuciem

krzywdy.

1.3. Niepetnosprawnos¢ w kontekscie spofecznym z

uwzglednieniem specyfiki polskiej.

Powazna choroba, niepetnosprawno$¢ dziecka stanowi ogromny stres w zyciu rodziny,
zazwyczaj dlugotrwaly i bardzo obciazajacy. Wedtug rankingu’ wag przypisywanych
zmianom Zzyciowym powazna zmiana stanu zdrowia czlonka rodziny (choroby,
wypadki, narkotyki, razaco zle zachowanie) znajduje si¢ na 8-mym miejscu
( ze wskaznikiem 80,08pkt na 100) pod wzgl¢dem sity oddzialywania.

Problem poglebia znaczaco fakt, ze wg badan A.Titkowa'® przeprowadzonych w naszym
kraju dziecko jest wartoSciag autonomiczng jedynie dla 3,5% badanych. Znaczaca
wigkszos¢ rodzicow wiaze z posiadaniem dziecka mniej lub bardziej uswiadomione

oczekiwania lub nawet konkretne plany: ze bedzie dla nich pomoca, zrodiem pozytywnych

? Sobolewski A., Strelau J., Zawadzki B.(1999) Kwestionariusz zmian zyciowych., Przeglad psychologiczny
(t. 42), nr3.;

' Titkow A.(1982) Dziecko jako warto$é. za: Firnowska Mankiewicz A.(1999) Jakosé zycia rodzin z

dzieckiem niepelnosprawnym., Psychologia wychowawcza nr 2.;
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doznan, realizatorem ich ambicji 1 aspiracji zyciowych, ze osiagnie w zyciu nieco wigcej
niz oni sami.

Wszystko to sprawia, ze posiadanie dziecka kalekiego, niepelnosprawnego, uposledzonego
czy tez przewlekle chorego uwazane jest za jedno z najwigkszych nieszczg$¢, jakie moga
dotkna¢ rodzing. Stanowi silne zrddto stresu nie tylko z powodu Igku 1 obciazenia, jakie

powoduje choroba, bol, czy stabos¢ kogos, kogo si¢ kocha, lecz takze z uwagi na;

- zablokowanq mozliwosé¢ realizacji marzen i oczekiwan zwiqzanq 7 posiadaniem

dziecka zdrowego, zdolnego;

- odrebne oczekiwania i 7qdania stawiane rodzicom w zakresie opieki nad dzieckiem
(wlaczenie do ich obowiazkow leczenia, terapii, rehabilitacji itp. oraz niepisany
nakaz poswigcenia si¢ dziecku) odbierane czgstokro¢ przez nich jako

bezalternatywne i niezasluzone zobowiazanie;

- powazne obcigienie finansowe bezposrednie (koszty leczenia, rehabilitacji itp.) oraz
posrednie (niemozno$¢ podjecia pracy przez jedno z rodzicéw lub trud 1 koszty
zorganizowania opieki nad dzieckiem, obnizona wydolno$¢ zawodowa bedaca

skutkiem stresu i warunkow zyciowych, mniejsza dyspozycyjnos¢ itp.);

- niemozno$¢ lub powazne ograniczenie w realizacji typowych celow Zyciowych
odnos$nie statusu, prestizu, osiagnie¢(np.. konieczno$¢ rezygnacji z kariery
zawodowej gtownie matki, brak warunkéw do pracy lub wypoczynku w domu,

zaabsorbowanie problemami zwigzanymi z zaburzeniem dziecka);

- dostrzegalnej i uwidaczniajqcej sie¢ 7 wiekiem coraz wyrazniej rozZnicy migdzy
rozwojem 1 jakoscia funkcjonowania zdrowych rowiesnikow  (zwykle
gratyfikujacymi rodzicow w ich funkcji) oraz ich perspektywach zyciowych,

a rozwojem dziecka niepelnosprawnego i jego mozliwosciami zyciowymi,

- przediuianiu sig¢ znacznej zaleznosci od rodzicow, a wigc utrzymywaniu si¢ fazy
rodziny opiekunczej przy rOwnoczesnym, postgpujacym starzeniu si¢ 1 narastajacym
zmgczeniu rodzicow; brak lub zbyt wolne tempo ewolucji formy rodziny (zbyt dtugie
pozostawanie rodzina z malym dzieckiem — przy réwnoczesnym fizycznym

wzroscie potomka i narastajacym w zwiazku z tym obciazeniu rodzicéw);

- znacznym przesunigciem akcentu i1 zapotrzebowania na pelnienie roli rodzica

kosztem jakosci 1 sposobu pelnienia innych zyciowych rol, w tym roli matzonka.
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A.Firnowska Mankiewicz'' rozpatrujac wyniki badaf statystycznych (CBOS, 1994 r)
stwierdzita, ze az w 24% polskich rodzin jest kto$ niepetnosprawny, zas§ w 4,4% rodzin
sa niepelnosprawne dzieci. Analizujac jako$¢ zycia tych rodzin stwierdzita, Zze nie ma

statystycznie istotnych roznic w nastgpujacych zakresach:
- miejscu zamieszkania (miasto/ wies);
- wieku rodzicow dzieci zdrowych i niepelnosprawnych, takze liczebnos$ci rodzin;

- poziomie wyksztalcenia rodzicéw 1 ich przynaleznosci zawodowej z tym, ze
w rodzinach z dzieckiem niepetnosprawnym wigcej jest emerytow i rencistow, co
mozna wyjasnia¢ istniejaca do konca ub. wieku mozliwoscia (a najczegsciej
koniecznos$cia) przejscia na wczesniejsza emerytur¢ 1 gorszym stanem zdrowia
rodzicéw dzieci niepelnosprawnych;

Statystycznie istotne r6znice dotycza:

- kompletnosci rodzin: 18% dzieci niepelnosprawnych zyje w rodzinie niepelnej
rozbitej czeSciej przez Smier¢ jednego z rodzicow niz przez rozwdd; dzieci
sprawnych wychowujacych si¢ w niepelnych rodzinach jest ok. 8%;

- gorszej sytuacji materialnej rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym, co

spowodowane byto:
e niemoznoscia podjecia pracy przez matke;
e wydatkami zwiazane z leczeniem

- oceny swojej sytuacji jako gorszej od sytuacji innych rodzin dokonanej przez
rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym. Moze to by¢ efektem faktycznie gorszej
sytuacji materialnej jak i wzmozonego poczucia zagrozenia (cho¢ zjawisko nizszej
oceny sytuacji nie wystapitlo w odniesieniu do warunkéw mieszkaniowych).

Badania CBOS-u nie wykazaly istotnych roznic w zakresie psychospolecznych
wymiaréw zycia rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym. I tak, nie ma istotnych roéznic co
do atmosfery i wigzi (cho¢ w rodzinach z dzieckiem niepelnosprawnym atmosfera czesciej
oceniana byla jako napieta), w sferze stosunkéw interpersonalnych pomigdzy matzonkami
- wregez przeciwnie podkreslano wyraznie rzadsze wystgpowanie konfliktow, a 100%
respondentéw bylo zadowolonych z udziatu wspotmatzonka w prowadzeniu gospodarstwa

domowego. Jednak w tej grupie az co czwarty ankietowany ocenial stan wlasnego

"' Firnowska Mankiewicz A. (1999) Jakos$¢ Zycia rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym., Psychologia
Wychowawecza nr 2.
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zdrowia jako zly lub bardzo zly, podczas, gdy osob takich w rodzinach nie obarczonych
niepetnosprawnoscia dziecka jest tylko 12%. '

Rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym rzadziej méwity, ze sa bardzo zadowolone ze
swoich dzieci, a czgs$ciej, ze sa bardzo niezadowolone z tego, czego si¢ dorobity w zyciu.

Oba typy rodzin nie r6znily si¢ pod wzgledem czterech wskaznikéw poczucia sensu zycia:

poczucia sensownos$ci codziennych dziatan;

poczucia, ze dobrze jest zy¢;

poczucia, ze codzienne zajgcia sa zrodtem przyjemnosci i zadowolenia;

poczucia, ze przysztos¢ bedzie ciekawa i fascynujaca;

Z uwagi na postrzeganie si¢ jako mniej zamoznych, o mniejszych wplywach i braku
perspektyw zyciowych maja poczucie deprywacji spolecznej, odstawania od pozycji
spolecznej uznawanej za prestizowa i braku perspektyw zyciowych na przyszlos¢.
Widoczne jest poczucie nieuzasadnionej niczym krzywdy i gorszych szans zyciowych.

Przedstawione powyzej wyniki badan sytuacji rodzin dzieci niepelnosprawnych ujawniaja
pewne niespdjnosci, a nawet sprzecznosci w subiektywnych ocenach wlasnej pozycji
1 perspektyw. Moze si¢ to wiaza¢ ze zlozonoscia problemu, silnymi konfliktami
wewngtrznymi,  rozbiezno$ciami  migdzy — przezywanymi a  deklarowanymi
(1 oczekiwanymi spotecznie) uczuciami 1 postawami, ktéore w sytuacji badania
o krotkotrwatym 1 do$¢ plytkim kontakcie (a takim jest badanie CBOS-u) mogly nie zosta¢
sklaryfikowane i w pelni wyjasnione. Jednak nawet w tych badaniach dostrzegalne jest, ze
rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym réznia si¢ od rodzin ze zdrowymi dzie¢mi na
poziomie danych statystycznych w tych wymiarach, ktore sa istotne dla mezczyzn-ojcow,

1 za ktore ci moga czu¢ sig szczegolnie odpowiedzialni. Dotyczy to:
- bezpieczenstwa finansowego, statusu materialnego rodziny;
- poziomu i jakosci zycia, poczucia satysfakcji z zyciowego dorobku;
- poczucia wptywu na wilasne zycie;
- poczucia dumy z osiagnig¢ dzieci,

- stanu zdrowia wlasnego lub wspdtmatzonki.

2 Do tej informacji — bardzo charakterystycznej i ciekawej — pragne odniesé si¢ w opisie przebiegu i
interpretacji wynikdw moich badan i podjaé probg jej wyjasnienia.
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Réznice w tych obszarach dowodza jak silne moze by¢ faktyczne obciazenie ojcow dzieci
niepelnosprawnych w wymiarach pozornie do$¢ odlegltych od samej niepetnosprawnosci

czy choroby dziecka.

1.4. Dynamika sytuacji trudnej, jaka jest niepetnosprawnosé

dziecka.

Niepelnosprawnos¢ dziecka jest sytuacja dlugotrwata, mozna rzec chroniczna, ale nie
stabilng. Ma swoja dynamikeg, zarowno w obiektywnych przejawach zaburzen,
jak 1 w subiektywnym odbiorze przez rodzicéw dziecka, rodzenstwo i samo dziecko.
Kazdy typ niepetnosprawnosci, powaznej przewlektej choroby ma swoja specyfike, ale
mozna znalez¢ wspdlny charakter wszystkich niepetnosprawnosci. Zazwyczaj mamy do
czynienia z kilkoma fazami sytuacji trudnej, jaka jest niepelnosprawnos$¢ czy choroba
dziecka.

Tg sytuacje mozna opisywac z perspektywy funkcjonowania dziecka oraz z perspektywy

przezy¢ jego rodzicoOw.

1.4.1. Etapy rozwoju dziecka niepetnosprawnego jako kontekst i zrédto

dynamiki sytuacji trudnej

Dynamika sytuacji trudnej z perspektywy dziecka — zmienia si¢ wraz z jego wiekiem. Inna
jest specyfika funkcjonowania dziecka niepelnosprawnego i problemy, jakie niesie
niepelnosprawno$¢ w kazdej fazie jego zycia i rozwoju.
- okres noworodkowy i1 niemowlecy — czas walki o zycie u jednych dzieci, czas braku
dostrzegalnych problemow u innych. Jak pisze S. Lis", wickszo$¢ wezesniakow
i dzieci urodzonych z niepelnowartosciowym ukladem nerwowym z wiekiem
wyrownuje dysharmonie i zaburzenia okresu niemowlgcego — jednak spora czgsé
(ok.1/4) dzieci urodzonych z trudnych do utrzymania ciaz, przedwczesnie
urodzonych lub urodzonych z niska waga urodzeniowa to dzieci, ktorych dalszy

rozwoj nie przebiega prawidlowo.

B Lis S. (1979) Wezesne uwarunkowania rozwoju psychicznego dzieci. PWN, Warszawa
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Jesli dysfunkcje 1 zaburzenia dziecka sa widoczne — wiotko$¢ lub spastycznosé
konczyn, opoznienia w nabywaniu sprawno$ci posturalno — lokomocyjnych —
zostaje ono poddane intensywnej rehabilitacji (o ile jest taki osrodek w poblizu
miejsca zamieszkania dziecka). Rehabilitacja ta zwykle jest przykra i bolesna dla
dziecka —masaze, stymulacja metoda Vojty lub Bobathow.
Zwykle dziecko staje si¢ przedmiotem zabiegdw 1 czynno$ci pielegnacyjnych
1 dlugo pozostaje w tej roli — z ograniczeniem jego podmiotowosci. Op6znienia lub
powazne braki w nabywaniu sprawno$ci ruchowej, lokomocji, czynnosci
samoobstugowej, samodzielnego gromadzenia doswiadczen sprawstwa — na dlugo
hamuja jego indywiduacje, potwierdzaja 1 umacniaja calkowita zalezno$¢ od
rodzicow. Modyfikuja niekorzystnie tworzenie si¢ fundamentéw funkcjonowania
poznawczego, ograniczaja zasoby do$wiadczen i1 zaktocaja rozwdj poznawczy.
okres wczesnodziecigcy, poniemowlecy — cyt: ma czas, jeszcze z tego wyrosnie — to
zdanie, ktore wowczas styszy wielu rodzicow, 1 spora cz¢s$¢ dzieci faktycznie wyrasta
z tego, co stanowito zrodto niepokoju rodzicéw 1 pediatréw. Jesli dziecko nie
przejawia jednoznacznych i silnych opdznien - okres ten jest czasem splatania si¢
narastajacego niepokoju z wypieraniem podejrzen lub uspokajaniem  sig,
wyeksponowywaniem sukceséw, minimalizowaniem dostrzeganych odchylen od
obserwowanych zachowan i rozwoju reszty dzieci. Ta ambiwalencja emocjonalna
rodzicow (zwlaszcza matki) dziecka 1 zaprzeczany niepokoj sa czgsto zrodlem
dezorientacji dziecka, destabilizacji jego stanu emocjonalnego. Nadmierna
koncentracja 1 zaniepokojenie rodzica obserwujacego wlasne dziecko z duza uwaga
nie daje mu poczucia bezpieczenstwa, sygnaldow 1 wzmocnien typowych dla tych
jakie otrzymuje dziecko prawidtowo rozwijajace si¢ (duma i zadowolenie rodzica
malujace si¢ na jego obliczu, przebijajace w glosie, czutos¢ i uznanie, spokoj i zgoda
na samodzielno$¢ dziecka). Rodzic ten nie podejmuje takze adekwatnych dla wieku
potomka czynno$ci uposredniania dziecku $wiata, nie stawia wymagan — przeciwnie:
wyrecza 1 nadmiernie zaopiekowuje nie wierzac w jego mozliwosci lub nie mogac
znies¢ wolniejszego tempa i nieporadnosci czynnosci podejmowanych przez nie.
Mozna méwic€ tu o zjawisku przywracania pgpowiny — nastgpuje wzmocnienie wigzi
symbiotycznych z dzieckiem. W wielu malzenstwach w tym okresie zaczyna
rysowa¢ si¢ konflikt migedzy matzonkami: ojciec oczekuje ,,powrotu” zony
delegowanej na jaki§ czas do opieki nad niemowleciem, a ona swoj dalszy silny

zwiazek z dzieckiem uzasadnia potrzebami malca, silna zalezno$cia tworzac
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,wewnetrzng teori¢ misji”’ matki. Zwykle ojciec ugina si¢ pod waga argumentacji
matki 1 pozornie zgadza si¢ z nia — nie werbalizuje swoich potrzeb, roszczen
1 rozczarowan jednak, jesli trwa to dlugo, narasta w nim rozgoryczenie i poczucie
krzywdy. Czgsto wyraza swoje niezadowolenie w sposob posredni lub zawoalowany

albo angazuje si¢ uczuciowo w inne obszary.

- okres przedszkolny — czgsto rodzice przedtuzaja pobyt dziecka z zaburzonym
rozwojem w domu rodzinnym, sprzyja temu mozliwos¢ przedtuzenia urlopu
wychowawczego. Matka nie wraca do pracy lub oddaje je pod opieke babci
— opdznia to konfrontacj¢ z dzie¢mi o prawidlowym rozwoju i rozpoznanie
zaburzen. Powoduje, ze — nawet, jesli rodzice podjeli rehabilitacje 1 leczenie dziecka
w placowkach stuzby zdrowia — brak jest pracy nad rozwojem emocjonalno
— spotecznym dziecka, jego funkcjonowaniem poznawczym, nabywaniem wielu
umiejetnosci. Pozostaja one niejako zaniedbane, przyghluszone problemami
zdrowotnymi 1 sprawnosciowymi. Trochg to wynika ze specyfiki funkcjonowania
stuzby zdrowia, takze z braku finanséw, ale rOwniez z prostego niezrozumienia
potrzeb dziecka w tym zakresie. Innym powaznym problemem w tym wieku jest
narastajaca nadopiekunczo$¢ i chronienie dziecka przed kazdym stresem
1 utrudnieniem. Rodzice dziecka, dziadkowie tworza dla dziecka czesto
hermetyczny $wiat, dostosowuja cate zycie, nieraz w bardzo dalekim stopniu do
wyobrazanych jego potrzeb. Sprzyja to egocentryzacji dziecka, wzrostowi lgku
przed ,,nowym” i wzmocnieniu neurotycznej wigzi z opiekunami. Dziecko zdaje sig
przeczuwaé, ze S$wiat jest wymagajacy — wtornie ucieka pod opiekg nic nie
wymagajacych opiekunéw. Odmawia wspolpracy, zloSci sig¢ 1 przypisuje zle
intencje innym dorostym. Dla opiekundw jego zachowanie staje si¢ czytelne — ono
boi sig, ono nie lubi innych... Komunikuja dziecku: nie boj sie! — dajac ponickad
sygnal, ze jest powod do Igku oraz spodziewajac si¢ zachowan Igkowych dziecka

w kazdej sytuacji konfrontacji z zewngtrznym srodowiskiem.

Z kolei proby wlaczenia dziecka do grup specjalnych — kwituja stwierdzeniem, ze
ich dziecko jest ,lepsze” lub ze jego stan si¢ pogorszy, bo bedzie nasladowato te
dzieci 1 niczego si¢ nie nauczy w takiej grupie. Tak wigc zachowanie dziecka przy
podejmowaniu prob wiaczenia go do przedszkola, jego protest i nawet drobne

trudnosci w adaptacji — umacniaja u czgsci rodzicow przekonanie o wilasnej misji



18

1 niezastapionej roli — opdzniajac sprawne wiaczenie do grupy réwiesniczej oraz

podjecie naturalnych dla wieku procesOw uspoleczniania.

»0” — wlaczenie do klasy zerowej, konfrontacja z réwiesnikami a przede wszystkim
z wymaganiami typowymi dla tego poziomu edukacyjnego sprzyja uwydatnianiu sig
wielu zaburzen w sferze spolecznej, poznawczej oraz umiej¢tnosci zyciowych.
Dostrzegalna staje si¢ mala samodzielnos¢, znacznie mniejsza niz u rowiesnikow
sprawno$¢ ruchowa zwlaszcza sprawno$¢ ruchow precyzyjnych reki, opdznienia
w rozwoju myslenia logicznego, trudnosci koncentracji uwagi lub objawy znacznej
nadpobudliwosci  psychoruchowej, stabego wspotdziatania lub niemoznosci
podporzadkowania si¢ ogolnie obowiazujacym regutom i normom. Czg$¢ rodzicow
podejmuje bardzo intensywne starania, by dziecko opanowalo elementarne
umiejgtnosci programu zerowki — nauczyto sig¢ liczy¢ i pisa¢. Wielokrotnie trenuja z
dzieckiem te umiejgtnosci jakby samo ich opanowanie stanowito dowod na to, ze ich
dziecko rozwija si¢ prawidiowo. Umiejetno$¢ pisania jest dla nich najlepszym
wskaznikiem, ze wszystko jest w porzadku. Tymczasem ich dziecko wiaczone do
»zerowki” zaczyna odczuwaé dysproporcje migdzy wilasnymi mozliwo$ciami
1 umiejetno$ciami. Czgsto odmawia podejmowania zadan, wspotdziatania
1 podporzadkowania, domaga si¢ pomocy lub wyreczenia, ztosci si¢. Bywa, ze ucieka
si¢ do sprawdzonych wczesniej sposobow unikania koniecznos$ci stawiania czota
wyzwaniom typowym dla wieku: obraza sig, uzala si¢ nad soba albo spieszcza,
pajacuje i rozémiesza — wybiera sobie te obszary, w ktorych czuje si¢ bezpiecznie
1 odmawia ich opuszczenia i podjecia zadan z innego zakresu. Zwykle pedagodzy
proponuja rodzicom odroczenie obowiazku szkolnego i powtorzenie klasy zerowe;.
Decyzja nalezy do rodzica — i nie zawsze jest zgodna z sugestiami specjalistow, cho¢
wydluzenie tego okresu czgsto jest najkorzystniejsze dla ich dziecka. Dzieci
z mozliwo$ciami rozwojowymi mieszczacymi si¢ w granicach normy lub na
poziomie lekkiego stopnia upos$ledzenia moga skorzysta¢ z rocznego odroczenia
obowiazku szkolnego. Dzieci uposledzone umystowo w stopniu umiarkowanym lub
glebszym maja prawo pozosta¢ pod opieka przedszkola specjalnego do konca roku

szkolnego, w ktorym skoncza 10 lat.

czas nauczania poczatkowego i realizacji tzw. obowigzku szkolnego obejmujacy
okres od 7-ego lub 8-go roku zycia do wieku 10-ciu lub 11-tu lat kazde dziecko ma

formalne prawo realizowa¢ w swojej rejonowej szkole masowej. W praktyce jednak
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odnosi si¢ to do dzieci z mozliwo$ciami umystowymi mieszczacymi si¢ w szeroko
rozumianej normie (od -2-giego odchylenia standardowego wzwyz) lub
uposledzonych w stopniu lekkim. Dzieci uposledzone w stopniu umiarkowanym
tylko w wyjatkowych sytuacjach ucza si¢ w szkotach masowych — zwykle jezeli
mieszkaja na terenach wiejskich, gdzie nie ma innej mozliwosci ksztalcenia lub jezeli
rodzic wykaze sig silna determinacja, a dziecko nie wykazuje zaburzen zachowania
dezorganizujacych tryb nauczania innych ucznidéw 1 nie zagraza sobie i innym (nie
jest agresywne 1 autoagresywne albo nieprzewidywalne — np. uciekajace lub
reagujace bardzo gwattownie). Je§li tak jest szkota sugeruje rodzicom inne
rozwiazania. Takze dziecko z lepszymi mozliwosciami umystowymi, jesli jego
defekt somatyczny wymaga znacznego dostosowania warunkow i metod nauczania,
znaczne] indywidualizacji kontaktu 1 wymagan — ma niewielkie szanse na
standardowe nauczanie szkolne. Zwykle, gdy specyfika niepetnosprawnosci dziecka
tego wymaga, nauczyciel lub pedagog szkolny proponuje rodzicom nauczanie
indywidualne Iub pomoc polegajaca na objeciu dodatkowymi zajeciami
rewalidacyjnymi, wyrdwnawczymi lub zwraca si¢ o zgod¢ na dalsze ksztalcenie
specjalne na terenie szkoty dotychczasowej lub z przeniesieniem do szkoty specjalne;j
dla dzieci z niepelnosprawnoscia wzroku, stuchu lub z uposledzeniem umystowym
(o ile dziecko kwalifikuje sig do takiego typu ksztalcenia). Od 1993 roku funkcjonuje
w polskich realiach edukacyjnych jeszcze jedna mozliwos¢. Jest to integracyjny
system ksztalcenia. Przepisy o$wiatowe nie precyzuja stopnia niepetnosprawnosci
dziecka, jaki uprawnia je do korzystania z tej formy ksztalcenia. Jednak praktyka
ostatnich dziesigciu lat dowiodla, Ze z nauczania integracyjnego, ktore zaktada
realizacjg programu szkoty masowej, moga korzysta¢ dzieci
o wystarczajacych mozliwosciach umystowych. W przypadku dzieci uposledzonych
w stopniu umiarkowanym lub glebszym korzysci z towarzystwa dzieci zdrowych
czegsto nie roOwnowaza strat, jakie powoduje niedostosowanie metod, programu
i warunkow nauczania. A im dziecko starsze, tym te korzysci bywaja bardziej
iluzoryczne. Dzieci zdrowe po okresie nauczania poczatkowego maja niewielki
kontakt z dzie¢mi uposledzonymi, nie kontynuuja go poza szkota a nawet klasa.
Mozna rzec, ze jest to styczno$¢ wynikajaca ze wspolnego dzielenia miejsca i czasu.
W najkorzystniejszym przypadku do$wiadczaja one przychylnej opieki, ale prawie
nigdy nie sa to relacje kolezensko — partnerskie. Podobnie jest niestety nawet, gdy

niepelnosprawnos¢ nie dotyczy mozliwosci umystowych, cho¢ latwiej tu
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o akceptacj¢. Czasem dzieci zdrowe odwiedzaja niepetnosprawne dziecko w domu,
ale, jak to z przykroscia stwierdzaja ich rodzice, zwykle powodem ku temu jest raczej
posiadanie komputera, atrakcyjnych gier i zabawek niz osoba gospodarza jako

partnera do zabaw, rozmow itp.

starszy wiek szkolny, to okres, w ktérym u dzieci zdrowych silnie rozwijaja sig
relacje 1 zwiazki rowiesnicze, zawiazuja przyjaznie i paczki — punktem odniesienia
staje si¢ grupa, za$ zwiazek z rodzicami ulega pewnemu rozluznieniu. W przypadku
dzieci niepelnosprawnych procesy uspoleczniania sa zwykle opdznione,
powstrzymywane przez faktyczna zalezno$¢ od rodzicéw lub zalezno$¢ emocjonalna
spowodowana ich Igkiem 1 niepokojem. Nie pozwalajac dziecku usamodzielni¢ sig
1 przeformutowa¢ swoich relacji z nimi praktycznie blokuja jego rozwoj spoteczny,
a przez to poglegbiaja jego alienacjg. W tym okresie czgsto u dzieci wraz
z postepujacym wzrostem i dojrzewaniem somatycznym ujawniaja si¢ zaburzenia
neurologiczne — u sporego odsetka wystepuja pierwsze napady padaczkowe, u innych
mikrodeficyty i ich konsekwencje — zaburzenia dynamiki procesoOw nerwowych,
nadpobudliwo$¢, problemy z koncentracja uwagi, pamigcia. U wielu dzieci
uposledzonych w stopniu lekkim zaczyna si¢ zaznacza¢ pewne plateau w rozwoju
umystowym — dziecko, nawet przy bardzo duzej opiece i stymulacji nie jest w stanie
przekroczy¢ poziomu myslenia konkretno-operacyjnego i mimo radzenia sobie (przy
duzym wparciu rodzicéw i nauczyciela) na etapie nauczania poczatkowego - nie jest
w stanie opanowa¢ umiegjetno$ci  programowych na tym poziomie. Budzi to
rozgoryczenie rodzicow, zal do nauczycieli, ze ci nie potrafia odpowiednio wytozy¢
materialu, Ze nie chca dostosowa¢ wymagan, ze podkreslaja braki i stabosci dziecka.
Dziecko, ktore kolejny rok funkcjonuje w systemie nauczania przekraczajacym jego
zdolno$ci i mozliwosci, nie osiagajac satysfakcji z samorealizacji, czgsto nudzac si¢
1 meczac na dhugich lekcjach popada w stan permanentnej frustracji. Narasta w nim
gniew 1 irytacja — to poglebia jego impulsywnos¢, gwattownos¢ zachowan wobec
réwiesnikow, nauczycieli a takze rodzicow. Wzmacnia negatywizm i upér. Bywa tez,
ze chcac zdoby¢ uznanie grupy daje si¢ sprowokowac¢ do zachowan niepozadanych,
daje si¢ ,,podpuszczac” 1 wykorzystywac. Zdarzaja si¢ takze ,,scenariusze” odwrotne
— frustracja i gniew kierowane sa na zty $wiat w formie zalu, roszczenia lub lgku
sprawia, ze poglgbia si¢ neurotyczna wigz z rodzicami i wzmaga zalezno$¢ z

rébwnoczesnym narastajacym ladunkiem ztosci ujawniajacym si¢ w formie
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manipulacji dorostymi przy zastosowaniu biernego oporu, odmowy lub placzliwosci,
nieraz bardzo dramatycznej. Dziecko jest nadmiernie podporzadkowane, pasywne,

zalezne — brak jest typowego dla wieku procesu indywiduacji.

okres dojrzewania — procesy biologiczne i fizjologiczne tocza si¢ w rytmie
wlasciwym dla wieku takze dojrzewanie plciowe, pojawia si¢ menstruacja,
pobudzenie seksualne niezaleznie od poziomu sprawno$ci intelektualnej czy
sprawnosci fizycznej. W przypadku niektorych schorzen wystgpuje niewielkie
opdznienie dojrzewania somatycznego, lecz procesy psychiczne typowe dla wieku
rzutuja na zachowanie mtodego cztowieka — jest on chwiejny emocjonalnie, reaguje
impulsywnie, nieraz histerycznie, zaczyna interesowac si¢ seksem, erotyka, czesto
daje temu wyraz w sposob przysparzajacy mu klopotdéw, krepujacy lub zrazajacy
otoczenie, niepokojacy 1 zawstydzajacy rodzicow. Czesto pojawiaja si¢ wypowiedzi
i charakterze seksualnym, agresja stowna, wulgaryzmy — najczg$ciej niezaleznie od
stosowanych wczesniej metod 1 zasad wychowania. W przypadku dzieci
uposledzonych rodzice sygnalizuja wrecz silna podatno$¢ na wulgaryzmy. Troska
o dobre zachowanie dziecka motywuja odmowg umieszczenia go w szkolnictwie
specjalnym — przypisujac uczniom tych placowek wing za pogorszenie si¢
zachowania dziecka, gdy tymczasem jest to do$¢ powszechna prawidtowos¢
— dzieci o nizszym krytycyzmie zafascynowane sa skutecznoscia wulgaryzmoéw,

wrazeniem, jakie stosujac je czynia na otoczeniu.

W tym okresie nastgpuje tez czesto duzy przyrost masy ciata i sity dziecka — gdy
jest niepetnosprawne fizycznie — wiaze si¢ to ze zwigkszeniem obcigzenia
fizycznego opiekunow, utrudnieniem czynnosci pielggnacyjnych. Gdy jest sprawne
fizycznie, lecz bardzo zywotne, pobudliwe, impulsywne — bywa, ze w kiotni,
sprzeczce, w sytuacji konfliktu interesow staje si¢ agresywne, reaguje sita — uderza,
odpycha, rzuca przedmiotami, niszczy je. Zaczyna doswiadcza¢ skutecznosci
swoich sitowych zachowan, a to utrwala je i wzmacnia — sprawiajac, ze dziecko
wlacza tego typu zachowania do repertuaru swoich sprawdzonych metod radzenia

sobie w sytuacji trudnej, przy odczuwalnym napigciu.

mlodos$¢, dorostos¢ — koncza si¢ zwykle burze okresu dojrzewania fizjologicznego,
pozostaja jednak procesy poszukiwania sensu zycia, wlasnej warto$ci wraz
z towarzyszacym obnizeniem nastroju, sktonnoscia do melancholii a nawet depresji,

stanami zwatpienia — tym silniejszymi im trudniej mtodemu cztowiekowi znalez¢
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swoje miejsce 1 satysfakcjonujace go zajgcie, pracg oraz im trudniej jest mu
usamodzielni¢ si¢ 1 zrealizowa¢ marzenia. Wazna jest tu takze daznos$¢ do
poszukiwania szczg$cia osobistego, mitosci, zwiazku z druga osoba i spelnienia
nadziei na zalozenie wlasnej rodziny — czesto w przypadku mlodych
niepelnosprawnych osob bardzo utrudniona, nierealna nawet, co tez skutkuje

zwatpieniem, przygngbienie, niskim poczuciem wartoS$ci.

Dla rodzicow ten okres to czas udreczenia pytaniem: Co dalej?'® Konczy si¢ okres
edukacji ogdlnej, nalezy podja¢ decyzj¢ o ksztalceniu zawodowym, a nastgpnie
usamodzielnieniu miodego czlowieka, zapewnieniu mu bezpieczenstwa finansowego.
Konczy si¢ okres edukacji, ktéry dawal zajecie osobom uposledzonym w stopniu
umiarkowanym 1 znacznym, zapewnial im opieke i pielggnacje, przynajmniej przez czgs¢
dnia, narzucal rytm i strukturg, co zapobiegalo nudzie. W wigkszych miastach funkcjonuja
dzienne warsztaty terapii zajeciowej, dajace mlodemu niepetnosprawnemu cztowiekowi
opieke, zajecie na ksztalt pracy zawodowej, towarzystwo, czyli warunki zblizone do
warunkow zycia osob zdrowych. Utrzymanie ich jest jednak kosztowne dla gminy, stad
stosunkowo mato w nich miejsc i1 trudno tam umiesci¢ osobg niepetnosprawna. Podobnie
rzecz ma si¢ z Osrodkami Opieki Spolecznej, Caritasu itp. gwarantujacymi catoSciowa
opieke, co przy starzeniu si¢ lub ztym stanie zdrowia rodzicow jest w warunkach polskich
czesto jedynym korzystnym rozwiazaniem. Taka decyzja bywa jednak dla nich bardzo
trudna, zwtlaszcza, gdy rodzice dotad silnie wigzali dziecko niepetnosprawne ze soba,

starajac si¢ sami w petni sprawowaé nad dzieckiem opiekg. Wynika to z faktu, ze:
e moze ono samo mie¢ ogromne trudno$ci w adaptacji do zycia w takim
osrodku, przezywac silny stres, bowiem rodzice mimowolnie ukazywali mu

$wiat jako zagrazajacy — Zle znosi separacj¢ z nimi, komunikuje rodzicom

swoj protest, poczucie krzywdy.

'* Ban-Mikkes N.E. — oprac. (1991) Warunki dla ludzi z uposledzeniem umystowym. Wyd. Miedzynarodowa
Liga Stowarzyszen na Rzecz Oséb z Uposledzeniem Umystowym, Warszawa
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e takze oni sami, nie ,,uwalniajac” si¢ wczesniej od poczucia obowiazku
catkowitej opieki nad dzieckiem, nie cedujac sukcesywnie tej opieki na
placowki 1 instytucje do tego powotane i pozostajac stale na etapie relacji
rodzic-malutkie dziecko, przezywaja gleboki konflikt sumienia ze, niejako,

,porzucaja” niesprawnego potomka.
Przedstawiona powyzej specyfika funkcjonowania dziecka niepetnosprawnego
w poszczegbdlnych okresach zyciowych ukazuje, ze praktycznie kazdy z tych etapow
skutkuje dla rodzica wutrudnieniami i ich nawarstwieniami rzadko spotykanymi
w wychowaniu dziecka zdrowego. Mozna rzec, ze wraz ze wzrostem i wiekiem dziecka,
mimo staran, nie ubywa obciazen, zmieniaja one jedynie swoj charakter. I nawet, jesli
wiele rodzin obciazenia wynikajace z niepetnosprawnosci dziecka znosi z pogoda ducha,
cierpliwos$cia i optymizmem, to nie nalezy o nich zapominaé. NaleZy raczej z uznaniem
przyznad, ze sprawny sposob radzenia sobie przynosi owoce w postaci lepszej organizacji,
klimatu Zycia, wiezi miedzyludzkich — dajqc poczucie mniejszej uciqiliwosci, przyczynia
sie takZe do wyeliminowania potencjalnych wtérnych skutkow popetnianych bledow, zlej

organizacji, zlego klimatu rodzinnego, zmeczenia i zniechecenia.

1.4.2. Dynamika przezy¢ rodzicéw — adaptacja do sytuacji trudnej

posiadania dziecka niepetnosprawnego

Adaptacja do sytuacji posiadania dziecka niepelnosprawnego, podobnie jak adaptacja do
kazdej zmiany, straty przechodzi przez kilka etapow, faz przebiegajacych w okre§lonym
porzadku i1 posiadajacych wspolne cechy, mimo réznic indywidualnych. Widoczna jest tu

wyrazna analogia z przezywaniem zatoby.

o Faza szoku i dezorientacji. Zaleznie czy najpierw postawiono diagnoz¢ a pdzniej
matka zaczgla dostrzegaé skutki zaburzenia, albo dezorientacji i szoku, gdy to
matka najpierw dostrzegla, ze z dzieckiem co$ si¢ dzieje i podjgta poszukiwania

wyjasnienia przyczyny tych zaburzen — czg¢sto faza dezorientacji trwa bardzo dhugo
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1 przechodzi przez fale nadziei 1 rozpaczy, budowania zaprzeczen i na ich

fundamencie iluzji, ze wszystko jest w porzadku.

Faza buntu — proba weryfikacji pierwszej diagnozy w kierunku odrzucenia jej
1 zaprzeczenia, poszukiwania lepszego diagnosty, lepszych wiadomosci — czasem
szybko przechodzi w nast¢pna a czasem wydtuza sig, zwlaszcza gdy zaburzenia nie
sa jednoznaczne i widoczne. Bywa, ze rodzice unikaja wszelkich prob wyjasnienia

stanu dziecka, na dtugo zamykaja si¢ w domu...

Faza pozornej akceptacji, czyli przyjecia do wiadomosci diagnozy i rozpaczliwego
podejmowania prob leczenia — naprawienia — dziecka, szukania specjalistow,
lekarzy cudotworcow. Jest to faza poszukiwania leku, terapii — zwykle rodzice
catlym sercem angazuja si¢ w dzialania na rzecz dziecka oraz gotowi sa ponosi¢
duze koszty. Bywa, ze staja si¢ ofiarami hochsztapleréw i naciagaczy ptacac duze
pieniadze za leczenie. Wielu rodzicow oczekuje cudu, stosuja system zaprzeczen,
nie dopuszczaja do glosu prawdziwego rozmiaru opdznien i zaburzen. Czgsto
buduja ,,most pozornych umiejgtno$ci” — ucza dziecko uposledzone cyfr i liter,
stwarzajac pozor, ze nie odstaje od rowiesnikow. Zaprzeczajac istnieniu deficytow,
zaburzen 1 potrzebie budowania fundamentalnych umiejetnosci, samodzielnosci
— zaprzepaszczaja czas potrzebny na stosowna do potrzeb rehabilitacjg. Ten okres
cechuje duza koncentracja na dziecku, dbalo$¢ o zaspokojenie jego potrzeb
fizycznych (dziecko jest pigknie ubrane, dobrze odzywione, zadbane) ale czgsto
jest ona nakierowana na podtrzymywanie zludzen, podtrzymywanie pozoréw
— a wigc nie w pelni realizuje potrzeby dziecka tylko raczej wlasne potrzeby
rodzica. Dowodzi tego czgsta, pelna gniewu, a nawet agresji, reakcja na czynione
przez specjalistow proby ukazania rodzicom faktycznego rozmiaru zaburzen oraz
potrzeb dziecka. Obrazaja si¢, zmieniaja fachowcdéw na lepszych, wycofuja sie
z terapii lub ksztalcenia. W tej fazie znamienne jest ograniczanie relacji dziecka
z otoczeniem lub dobieranie mu towarzyszy zabaw zdrowych, sprawnych,
opiekunczych i mogacych je w rozumieniu rodzicéw ,naprawic¢”. Wyrazny jest
brak zrozumienia dla relacji przyjazni z dzie¢émi tak samo lub bardziej
niesprawnymi i uposledzonymi (,,bo moje niczego dobrego z tego nie wyniesie
— nauczy si¢ tylko tych dziwnych zachowan...”). Charakterystyczna jest tendencja
do porownywania wiasnego dziecka z innymi w celu poprawy wyobrazonego

wizerunku wlasnego potomka: moje nie jest takie zaburzone.
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Faza konfrontacji 7 rzeczywistosciq — targowanie si¢ -zwykle okoto 5-6 roku zycia
widoczne jest jak dalece ,,odstaje” dziecko od rowiesnikow. Wczesniej istnieje
duza tolerancja na indywidualne odchylenia od standardowych terminéw
nabywania umiej¢tnosci 1 jesli dziecko nie jest sparalizowane albo nie nosi tatwo
1 powszechnie rozpoznawalnych symptoméw zaburzen genetycznych zwykle
Wwszyscy mawiaja ,,wyrosnie z tego”. Czasem udaje si¢ zachowaé pozory jeszcze do
konca okresu nauczania poczatkowego, gdy dziecko jest dos¢ dobrze dostosowane
spotecznie a jego rodzina trafila na cierpliwych wyrozumiatych nauczycieli, zbyt
delikatnych i taktownych by zdecydowanie wykaza¢, ze dziecko sobie nie radzi.
Czasem nawet fachowcy boja si¢ niszczy¢ system zhudzen rodzicow, boja sig, ze ci

odrzuca dziecko lub skieruja swoj gniew, frustracje i caty bol na nich.

Faza konfrontacji z rzeczywistosciq — zaloba. Czas, kiedy nie udaje si¢
zamaskowac¢, ukry¢ rozmiaréw niepelnosprawnosci, schorzenia i1 szkod, jakie
poczynilo w rozwoju i funkcjonowaniu dziecka — nalezy przyzna¢, zZe istnieja
realnie, zwykle nieodwracalnie, i stawi¢ im czota. Ten okres niesie ze soba wiele
nieuniknionego boélu i rozczarowania — czasem rodzice oskarzaja specjalistow, ze
nie podjeli proby wczesniejszego uswiadomienia rodzicom skutkow choroby lub
uposledzenia Twierdza wregcz, ze ci wprowadzali ich w btad.

Faza ta, acz bardzo bolesna, jest niezbedna, by zobaczy¢ dziecko takim, jakie jest
naprawd¢ 1 dostrzec, czego naprawdg potrzebuje. Tylko wtedy mozna
zaakceptowa¢ to dziecko, ktore si¢ ma, kiedy pochowa si¢ nie przystajace do
rzeczywistos$ci wyobrazone dziecko idealne — zaprzestanie markowania, ze dziecko,
ktére maja jest inne niz jest w rzeczywistosci. Czasem niestety finatem tego etapu
jest odrzucenie dziecka jako niespeiniajacego oczekiwan, umieszczenie w osrodku
opieki 1 ograniczenie kontaktow z nim — ochrona siebie i1 swojego stanu

emocjonalnego.

Akceptacja rzeczywista 1 podjecie wspolpracy ze specjalistami, czasem oznacza
nawet zaniechanie uporczywej walki o ,,naprawienie” dziecka (np. zaprzestanie
poddawania dziecka wielokrotnym operacjom §ciggien itp.) i pozwolenie mu na
rozwdj we wlasnym tempie. Oznacza to takze zgode na ksztalcenie na
odpowiednim do potrzeb i mozliwosci dziecka poziomie, pobyt w internacie,
osrodku terapii zajeciowej, osrodku opieki itp. Z rownoczesna pielggnacja wigzi,

dbatoscia o faktyczne potrzeby potomka, poszanowanie jego praw. To takze
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przyznanie dziecku do prawa do posiadania przyjaciét na swoim poziomie
1 zgodnie z wlasnymi potrzebami — niekoniecznie jedynie opiekundéw i osoby

zdrowe, sprawne.

o Towarzyszenie dziecku w jego dorastaniu i poszukiwanie jego indywidualnej
formuty dorosto$ci, dostrzeganie jego indywidualizmu, cieszenie si¢ wspolnymi
chwilami, rozrywka, docenianie wlasnego dziecka i tego, co ono wniosto w zycie

rodzica.

Trzeba jednak przyznaé, ze najczgsciej proces przechodzenia rodzicow przez kolejne fazy
adaptacji do niepelnosprawnosci i stanu dziecka nie zawsze przebiega spokojnie i gladko.
Zdarza si¢, ze nie osiagaja oni nigdy stanu akceptacji i towarzyszenie dziecku w jego
dorastaniu ma miejsce przy rownoczesnym nie zakonczeniu ktorej$ z wczesniejszych faz.
Nadal tkwia w etapie pozornej akceptacji, targowania si¢, a nawet buntu z duzym
fadunkiem krzywdy. Dziecko, nawet bardzo uposledzone, potrafi wyczu¢ brak akceptacji
rodzicoOw 1 czgsto manifestowane przezen zachowania trudne maja swoje zrodlo w tych
odczuciach dziecka, nastolatka, mtodej osoby.

Omawiajac przezycia rodzicOw zwiazane z posiadaniem dziecka niepetnosprawnego
nalezy koniecznie wspomnieé¢ o zjawisku wypalania sie sil' tych rodzicow, zwlaszcza,
gdy sa oni bardzo zaangazowani w problemy dziecka, dziatania pomocowe i naprawcze
a ich cel nadal pozostaje daleki do osiagnigcia. Okolicznosci, jakie sprzyjaja wypalaniu si¢
sit rodzicéw niepetnosprawnych dzieci to:

e Rodzaj niepelnosprawnosci dziecka — zwlaszcza niepetnosprawno$¢ wymagajaca
przedtuzajacej si¢ opieki i statego czuwania nad dzieckiem, nieprzewidywalnos¢
zachowania dziecka 1 jego niedostosowanie spoteczne (zwlaszcza dotyczy to
rodzicow dzieci autystycznych i z zaburzeniami psychotycznymi, aspotecznymi),

e Brak harmonijnego wspétzycia i dobrej atmosfery w rodzinie'®

e Poczucie osamotnienia, brak wsparcia przede wszystkim ze strony oséb
najblizszych, gtéwnie wspdimatzonka,

e Permanentne zmgczenie fizyczne spowodowane ogromna iloscia obowiazkow —
brak mozliwosci dluzszego wypoczynku;

e Obawa o bliska i odlegta przyszto§¢ dziecka.

'3 Pisula E. (1994) Zesp6t wypalania sie sit u rodzicéw dzieci autystycznych. Nowiny Psychologiczne nr3
' za: Binieda E. (2000) Zespot wypalania sie sit u rodzicow dzieci niepetnosprawnych. Wychowanie na co
dzien. nrl
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1.5. Skutki niepetnosprawnosci dziecka ponoszone przez jego

rodzine — aspekt socjalno-organizacyjny

Niepelnosprawno$¢ dziecka w znaczacy sposob modyfikuje funkcjonowanie rodziny jako
systemu jak i1 funkcjonowanie kazdego z cztonkow tej rodziny. Wymusza przystosowanie
si¢ indywidualne oraz organizacyjne. Czgsto od pierwszych dni dziecko wymaga podjgcia
przez rodzicow wielu trudnych decyzji 1 dziatan w kierunku leczenia i rewalidacji,
przepracowania koncepcji wlasnego zycia, dostosowania warunkdw mieszkaniowych itp.
Zwykle konieczno$¢ dhuzej utrzymujacych si¢ oraz intensywniejszych czynnos$ci
pielggnacyjnych 1 opiekunczych oraz podjgcia czgstych lub dlugofalowych dziatan na
rzecz leczenia i1 usprawniania dziecka naktada na jedno z rodzicéw wymog pelnej
dyspozycyjnosci, a co za tym idzie - czasowej lub catkowitej rezygnacji z ambicji
zawodowych lub nawet z jakiejkolwiek pracy zawodowe;.

W wigkszych miastach funkcjonuja juz od poczatkow lat dziewigcdziesiatych osrodki
wczesnej interwencji powstate w wyniku potaczenia inicjatyw lokalnych (rodzice dzieci
niepelnosprawnych, wladze samorzadowe) oraz stuzby zdrowia; oferujace kompleksowa
pomoc medyczna, rehabilitacj¢ poradnictwo psychologiczno-pedagogiczne.

Obowiazek wczesnego wspomagania rozwoju oraz pomocy dziecku i mtodziezy
niepelnosprawne;j i ich rodzinom nalezy tez do Poradni Psychologiczno — Pedagogicznych,
co reguluja nastgpujace ustawy MEN-u: Ustawa o systemie oswiaty z 07. 09. 1991
z pozniejszymi poprawkami, Ustawa o poradnictwie, Ustawa o pomocy psychologiczno —
pedagogicznej, Ustawa o wczesnym wspomaganiu...

W przedszkolach i szkotach powotuje si¢ coraz wigeej oddzialow integracyjnych dajacych
szans¢ dzieciom niepelnosprawnym, w zaleznosci od ich mozliwosci umystowych, na
zdobycie wyksztalcenia, matury, a pozniej takze studiowania na uczelniach wyzszych.
Istnieje takze ksztalcenie specjalne — gtéwnie dla oso6b z uposledzeniem umystowym, dla
niewidomych, dla niestyszacych i os6b z powaznym niedostuchem, ale tez i osob z
niepelnosprawno$cia narzadu ruchu — na wszystkich poziomach, coraz efektywniej
dostosowujace formy pomocy do zglaszanych potrzeb — Rozporzqdzenie MENiS w sprawie

orzekania o potrzebie ksztalcenia specjalnego lub indywidualnego.

Wszystkie te dostosowania maja miejsce jednak prawie wylacznie na terenach miejskich,
w duzych osrodkach. W matych miasteczkach i na wsi rodzice dzieci niepelnosprawnych

musza podjac¢ szczegodlne starania, jesli chca poddac¢ je leczeniu 1 wezesnej rehabilitaci.
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Dopiero od momentu podjecia_obowiazku szkolnego, a wigc obecnie od 6 do konca nauki

w gimnazjum roku zycia dziecka rodzicow w oddzialywaniach edukacyjnych wobec
dziecka niepelnosprawnego wspiera gmina, organizujac dowo6z dzieci do specjalnych
placowek (reguluje to ustawa o zadaniach wtasnych samorzqdu) lub organizujac nauczanie
indywidualne dziecka — zwykle w domu. A przy tym brak jest zwykle w matych
miejscowosciach nauczycieli 1 pedagogoéw posiadajacych kwalifikacje 1 przygotowanie do
pracy z dzieckiem specjalnej troski i majacych jakie$s doswiadczenie w tej dziedzinie,
zwlaszcza, gdy chodzi o dzieci ze sprz¢zonymi zaburzeniami rozwoju lub zaburzeniami
rzadziej wystepujacymi.

W przypadku dzieci 1 mtodziezy z gigbokim lub znacznym uposledzeniem od 1997 roku,
istnieje mozliwo$¢ ksztatlcenia w systemie zaje¢ rewalidacyjno — wychowawczych
(do 25-ego roku zycia) w formie nauczania indywidualnego w domu lub w 4-ro osobowej
grupie na terenie szkoty.

Dla mtodziezy przewidziany jest system zawodowego szkolnictwa specjalnego albo
liceow specjalnych dla osob niepelnosprawnych lub przewlekle chorych. Osoby
z umiarkowanym uposledzeniem moga by¢ objete szkoleniem w celu przyuczenia do
zawodu albo wilaczone do zaje¢ warsztatow terapii zajeciowej. Zawsze jednak, takze w
wigkszych osrodkach problem stanowi dowéz do osrodka oraz brak odpowiednie liczby
miejsc (brak dostatecznej liczby takich osrodkow). W matych miejscowosciach zwykle
miodziez 1 doroste osoby niepetnosprawne pozostaja na utrzymaniu i pod opieka
starzejacych si¢ rodzicow lub bywaja oddawane pod opieke O$rodkéw Pomocy
Spotecznej, Caritasu, itp., jesli znajda tam miejsce.

Rodzicom dzieci niepelnosprawnych przystuguje zasilek pielegnacyjny, w niektérych
przypadkach takze zasilek staty (ustawa o pomocy spotecznej), za§ po osiagnigciu przez
nie petnoletnios$ci one same otrzymuja zasitek staty. Kwoty tych zasitkoéw nie sa wysokie

1 nie pozwalaja na samodzielno$¢ finansowa osoby niepetnosprawne;.
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2. Rodzina jako system

2.1. Ustalenia terminologiczne — zadania i cele zyciowe rodziny

W niniejszej pracy skupiono si¢ na rodzinie z dzieckiem (lub dzie¢mi) niepetnosprawnym.
Jako rodzing bede rozumiala parg rodzicielska, niekoniecznie formalnie zwiazana we¢ztem
matzenskim, ale mieszkajaca razem, oraz ich dziecko, przynajmniej jedno.

Rodzina stanowi najstarszy i najtrwalszy, uniwersalny, ponadkulturowy system, w ktorym
rodzi si¢ 1 wzrasta jednostka ludzka. Jej najwazniejszym, patrzac z perspektywy historii
ludzkos$ci celem jest prokreacja oraz stworzenie stabilnych warunkoéw dla wychowania
1 socjalizacji potomstwa. W rodzinie nastgpuje realizacja podstawowych potrzeb
biologicznych, emocjonalnych i spotecznych cztowieka. Dziecko w rodzinie doswiadcza
1 uczy si¢ mitosci, tam ksztaltuja si¢ jego postawy wobec siebie, bliskich mu oséb oraz

otoczenia zewngtrznego. Uczy si¢ norm i zasad, wdraza do pelnienia rdl spotecznych.

2.2. Rodzina jako system — specyfika funkcjonowania systemu
rodzinnego i jego cztonkéw w kontekscie rodziny dziecka

niepetnosprawnego

Traktowanie rodziny jako systemu nie ma w psychologii dlugiej tradycji.
Systemowa teoria rodzin powstata w poczatkach drugiej polowy XX-wieku w wyniku
dazenia do naukowego uporzadkowania i wyjasnienia obserwacji czynionych w trakcie

terapii rodzin'’. Model systemowy zaczerpnicty zostat z teorii cybernetycznych.

Najwazniejsze charakteryzujace system pojgcia to :
- calosciowosé — system to co$ wigcej niz suma sktadowych, czyli: rodzina to wigcej
niz pojedynczy jej czlonkowie razem wzigci. System rodzinny ujawnia wiasciwosci,
ktérych nie maja jego pojedynczy czlonkowie, nawiazuja si¢ nowe relacje

1 interakcje, wzajemne uktady, tworzy nowa jakos¢;

" Drozdzowicz L. (1997), Ogdlna teoria systemow w: Wprowadzenie do systemowego
rozumienia rodziny. Red de Barbaro B.
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- cyrkularnosé — relacje migdzy elementami nigdy nie sa jednostronne, linearne ale
dokonuje si¢ tu szereg, mozna rzec: gra sprzgzen zwrotnych, co silnie wptywa na
jako$¢ funkcjonowania systemu. Wezel sprz¢zenia zwrotnego jest tym, co utrzymuje
system w catosci. Wiaze si¢ jednak z nim niebezpieczenstwo. W zamknigtych
systemach rodzinnych (systemy moga by¢ otwarte, elastyczne jak 1 zamknigte)
istnieje negatywny silny system sprzgzenia zwrotnego utrzymujacy rodzing w stanie
zamrozonym i hiezmiennym, mimo wyst¢powania w niej dramatycznych tendencji
odsrodkowych.

- ekwifinalizm — czyli zasada, ze te same skutki moga by¢ spowodowane przez rdzne
przyczyny. Istotne jest, ze poréwnywalny aktualny stan systemu moze by¢
nastepstwem roéznych standw wyjsciowych — catkowicie réznych np. nadmiernie
silny zwiazek matki z dzieckiem niepelnosprawnym moze wynika¢ zardwno z jej
nadmiernej opiekunczosci, jak i z braku zaangazowania ojca, ze swiadomego wyboru
1 podziatu rdl przez rodzicéw (ja zajmuje si¢ utrzymaniem rodziny — ty dzieckiem),
specyfiki rozumienia przepisow witasnej roli i oczekiwan spotecznych lub potrzeb
dziecka, ktore wybiorczo zwiazalo si¢ silnie z matka-opiekunka..

Dla opisania zjawisk i1 procesoOw zachodzacych w systemie przydatne jest raczej
zrozumienie jego struktury, organizacji i mechanizméw funkcjonowania niz opis genezy
zjawiska.

Kazda jednostka, kazdy czlonek rodziny funkcjonuje w dynamicznej interakcji z
pozostalymi cztonkami rodziny i kontek$cie zdarzen tej rodzinie zachodzacych. Zmiana
zachodzaca w jednym cztonku rodziny — w przypadku rozwazanej w tej pracy rodziny
dziecka niepelnosprawnego — choroba, kalectwo, uposledzenie dziecka stanowi sytuacje
trudng dla catej rodziny - ma niebagatelny wplyw na calaq rodzing, wymuszajac na jej
cztonkach podjecie aktywnos$ci zmierzajacej do przystosowania si¢ (osiagnigcia
homeostazy). Takze w zwiazku 2z podjetymi dzialaniami przystosowawczymi

poszczeg6lnych cztonkdéw pozostali rowniez musza dostosowaé swoja aktywnos$¢.
W kazdym systemie rodzinnym $cieraja si¢ dynamicznie ze soba:

- dazenia odSrodkowe, w kierunku odrgbnosci — ped do autonomii, indywidualizmu,

rzadzenia si¢ swoimi prawami, wolnosci 1 niezalezno$ci — wszystkich jej cztonkdw.

- dazenia dosrodkowe, tendencja do bycia razem, czyli zlania sig, ,,fuzji”, silnego

Zwiazania.
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W zdrowej rodzinie tendencje te pozostaja we wzglednej rownowadze — przewaga w jedna
strong wywotuje automatyczne uruchomienie dziatan przeciwstawnych, rownowazacych tg
tendencje. Kazda sytuacja trudna, kazda zmiana w systemie moze destabilizowac jego
wzgledna réwnowage w tym zakresie. Dlugotrwala sytuacja trudna, jaka jest
niepelnosprawnos¢ dziecka oraz sposOb radzenia sobie z rozwigzywaniem
problemdw, jakie niesie moze skutkowaé¢ tendencja do zwigkszonego zwiazania
czlonkow rodziny wokol problemu i rownoczesng silna przeciwtendencja — do

ucieczki, uwolnienia sig.

Systemy rodzinne moga mie¢ mniej lub bardziej otwarty charakter'®, a w réznych
okresach historii trwania rodziny dynamicznie zmienia si¢ jego jako$¢ — moze by¢ on
bardziej otwarty lub tez usztywnic si¢ i zamkna¢. Granice systemu, zwykle do$¢ elastyczne
umozliwiaja cztonkom rodziny uczestnictwo w innych, zewngtrznych systemach,
a jednoczesnie chronia rodzing przed nadmierna ingerencja z zewnatrz i zapewniaja pewna
intymnos$¢, konieczna dla poczucia bezpieczenstwa jej cztonkow 1 zachowania tozsamosci.
W sytuacjach trudnych dochodzi zwykle do czasowego usztywnienia granic rodziny. Ma to
czesto miejsce podczas choroby jej czlonka lub jego powaznej niepetlnosprawnosci.
Zwykle jednak po okresie zwigkszonej mobilizacji i zachwiania poczucia bezpieczenstwa
rodziny nastgpuje ponowne uelastycznienie granic systemu i odnowienie interakcji z
otoczeniem. Gdy jednak to usztywnienie trwa zbyt dlugo moze wywotywaé kolejne
negatywne sprz¢zenia zwrotne - izolacja, rodzinne tabu itp.

W systemie rodzinnym wyroznia si¢ poszczegdlne podsystemy trwate (podsystem
matzenski (nie zawsze tozsamy z nastgpnym) podsystem rodzicow, podsystem dzieci),
zwigzane z podstawowymi funkcjami rodziny, lub tez podsystemy chwilowe, zadaniowe
(np. podsystem zwierzajacych si¢ sobie kobiet, podsystem os6b majacych wspdlne hobby.
W obregbie podsystemow istnieja odrgbne reguty interakcji, nie obowiazujace w calej
rodzinie. Brak jednoznacznego zdefiniowania granic podsystemow trwatych
1 przestrzegania ich wywiera dlugoterminowy, rozlegly i najczesciej patologizujacy wpltyw
na calq rodzing oraz poszczegélnych jej cztonkow .

Podsystemy moga mie¢ charakter konstruktywny — sa to wtedy przymierza, celem ich
jest realizacja jakiego$ zadania np. przymierze malzonkdéw, przymierze rodzica

z dzieckiem objgtym rehabilitacja. Moga tez mie¢ charakter negatywny — sa to wtedy

'® Sieminska M. J. (2000) Normalny system rodzinny — przeglad koncepcji. Psychoterapia 1 (112)
' Simon F.B., Stierlin H. (1998) Stownik terapii rodzin., GWP Gdansk
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koalicje, cechujace si¢ tym, ze skierowane sa przeciwko innemu cztonkowi rodziny lub sa
zorientowane na jego wykluczenie, czego przyktadem moze by¢ nadmiernie bliski zwigzek
matki z dzieckiem, z ktérego wyklucza si¢ ojca. Koalicje powoduja zatarcie granic migdzy
pokoleniami, tacza si¢ z nadmiernie bliskim zwiazkiem mi¢dzy dwiema osobami, czgsto
z przyznaniem niewspotmiernych uprawnien — np. w koalicji matka-dziecko — matka
powierza dziecku nieodpowiednie dlan tajemnice intymne, daje mu jawne lub
zakamuflowane przyzwolenie na niepostuszenstwo wobec wykluczonego ojca,
lekcewazenie jego polecen, krytykowanie lub ignorowanie go...

Koalicje wzmagaja napigcie migdzy cztonkami systemu rodzinnego, rodza konflikty,
dyskomfort, poczucie krzywdy jednych 1 poczucie nadmiernej mocy drugich oraz
uruchamiaja silne tendencje od$rodkowe (dazenie izolowanego cztonka rodziny do wyjscia
z systemu - wyjscia faktycznego lub symbolicznego). Czgsto koalicja ma niegrozny
poczatek — zaczyna si¢ od przymierza w jakiej§ sprawie, lecz dynamika sytuacji,
zaktocenia komunikacji oraz kumulowanie si¢ negatywnych emocji, narastajaca wigz
zaspokajajaca potrzeby cztonkdéw przymierza oraz poczucie odrzucenia cztonka bgdacego

poza nim przeksztalcaja przymierze w koalicjg.

Podstawowe zalozenie teorii systemu rodzinnego méwi, ze systemy rodzinne zawodzq
nie 7 powodu zlych intencji ich czlonkow, lecz 7 powodu zlego przeplywu informacji,
niepelnej lub niesprawnej komunikacji oraz narastajqcych negatywnych sprzeien

gwrotnych.

Sprzgzenia zwrotne przejawiaja si¢ w regulach zachowania 1 przepisach rol, jakie ludzie
przypisuja sobie i czlonkom swojej rodziny. Przepisy rol i reguly zachowan

wyrazaja si¢ w:
- postawach i1 przekonaniach
- zachowaniach i podejmowanych lub zaniechanych dziataniach
- komunikatach — kierowanych do bliskich i innych osob,

Wszystkie systemy rodzinne maja swoje reguly i normy — wyniesione z rodzin
pochodzenia rodzicow 1 konstytuowane we wzajemnych interakcjach na drodze
kompromisu migdzy malzonkami oraz modelowane przez szeroko rozumiany wplyw

otoczenia spotecznego.
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W systemie rodzinnym giéwnymi elementami sa 20,

- stosunek matki do samej siebie i jej stosunek do ojca;
- stosunek ojca do samego siebie i jego stosunek do matki.

Stan tych relacji jest decydujacy dla calego systemu.

Jezeli lqczqca rodzicow wigZ jest stabilna, mocna, a ich matienstwo jest funkcjonalne,
dzieci majq szanse na zdrowy rozwdj emocjonalno — spoleczny i pelne zdrowie
psychiczne. Mozna to sparafrazowac nastgpujaco: na wigzi taczacej rodzicoOw zawieszona
jest cala rodzina, a gldwnie dzieci — je$li jest wigz ta jest silna, stabilna — dzieci
sa bezpieczne. Od relacji taczacej rodzicow zaleza takze ich relacje z wlasnymi dzieé¢mi.
Sa one zwykle prawidtowe, pelne akceptacji, ale takze zdrowego dystansu. Dzieci sa
dzie¢mi — nie musza zastgpowaé matzonka i1 pelnic roli partnera, nieodpowiedniej dla ich

wieku, mozliwosci i1 potrzeb.

Mozna to zilustrowa¢ nastgpujacym schematem:

ojciec 2> < matka

obszar dorostych

Rysunek 1: Schemat rodziny funkcjonalnej

Jezeli malzenstwo jest dysfunkcjonalne, a laczaca matzonkoéw wigz nie jest silna i stabilna,
wszyscy czlonkowie rodziny musza si¢ przystosowa¢ do tej niestabilnosci
1 dysfunkcjonalnosci. W takiej rodzinie panuje silne napigcie, a wszyscy cztonkowie

systemu zyja w stresie.

2 Bradshaw J. (1994), Zrozumie¢ rodzine. Warszawa PTP
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[lustruje to ponizszy schemat:

ojciec 2> < matka

obszar dorostych

obszar dzieci

Rysunek 2: Schemat rodziny dysfunkcjonalnej

Zazwyczaj w rodzinie, w ktorej wigzi migdzy rodzicami sa pelne napigcia, konfliktowe,
niestabilne 1 niepewne najbardziej na tym cierpi poczucie bezpieczenstwa dzieci. Czgsto
modyfikacji ulega takze wigz rodzicoOw z nimi. Dziecko zaczyna uczestniczy¢ w sprawach
dorostych, staje si¢ nie tylko $wiadkiem, ale i niejednokrotnie musi partnerowaé jednemu
z dorostych bedac dopuszczanym do tajemnic zupetnie dlan niecodpowiednich.

Sytuacja trudna sama w sobie nie musi powodowa¢ destabilizacji systemu
rodzinnego — moze jednak wyeksponowa¢ sztywnos$¢ lub konfliktowos¢ postaw i
przekonan cztonkéw rodziny, wzmocni¢ niezauwazalne lub niedotkliwe zwykle ich
dysfunkcjonalne zachowania i skutki tych zachowan, przyczyni¢ si¢ do zakldcen
komunikacji a tym samym ujawni¢ glgboki, a nieuswiadamiany dotad problem rodziny.
Stres wynikly z sytuacji trudnej, permanentne obciazenie psychiczne moze obnizy¢
plastyczno$¢ i ptynno$¢ wzajemnego dostosowywania si¢ elementdw systemu, zmniejszy¢
ich odpornos¢, tolerancje na dysfunkcjonalne zachowania partnera oraz gotowo$¢ do
dostosowywania si¢ do jego potrzeb, adekwatnego reagowania na jego sygnaly.
Konstruktywnie rozwiazana sytuacja trudna, sprawno$¢ i1 efektywno$¢ procesu radzenia
sobie z sytuacjami trudnymi moze scementowaé i scali¢ rodzing, sta¢ si¢ zasobami
rodziny.

Tak wigc posiadanie dziecka niepelnosprawnego 1 stres wynikajacy z tego wystawia
rodzing na cigzka probe i moze w rézny sposob wptyna¢ na rodzing — wzmacnia¢ jaq i
ubogacac lub destabilizujac, przyczynia¢ si¢ do usztywnienia i patologizacji, albo rozpadu

systemu rodzinnego.
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2.3. Komunikacja jako podstawa sprawnego radzenia sobie
maftzonkéw z zadaniami zyciowymi

Efekt wspolnego dzialania, w tym takze radzenia sobie z sytuacjg trudna jest

zawsze wypadkow3a:
e sprawnej komunikacji miedzy osobami wspoétdziatajacymi oraz:
e pelnego uzgodnienia podziatu i przepisow rol w diadzie (grupie)

Jest on réwniez mocno osadzony zaréwno w aktualnym kontek$cie sytuacyjnym, jak

rowniez bazuje na ich wezesniejszych wspolnych doswiadczeniach partnerow.

Ludzie, ktérzy pozostaja w statych relacjach ze soba nie moga si¢ nie komunikowaé —
brak komunikacji stanowi réwniez komunikat. Kazda wypowiedz, komunikat zawiera
podwojna warstwe komunikacji:

= tre§¢ — czyli to, co zostalo powiedziane. Tres¢ to komunikat przekazywany
kanatem werbalnym, no$nikiem informacji sa stowa. Komunikat apeluje do sfery
poznawczej cztowieka.

» relacje — czyli jak zostato to powiedziane. Relacja to komunikat przekazywany
kanatem niewerbalnym no$nikiem informacji sa np. intonacja, glo$nos¢,
akcentowanie, gest, zaniechanie, wyraz twarzy, postawa i gestykulacja, to takze
wybor momentu nadania komunikatu. Ta warstwa komunikatu apeluje do afektu,
sfery emocjonalne;.

Komunikaty relacyjne stanowia najwazniejszy element komunikowania si¢ za$
w sytuacjach duzego obciazenia emocjonalnego warstwa relacyjna komunikatu moze
catkowicie zdominowa¢ warstwe tresci. Taka dominacja wystgpuje takze w sytuacji
sprzeczno$ci komunikatow — warstwa relacyjna odbierana jest jako bardziej wiarygodna
1 prawdziwa dla odbiorcy.

Partnerzy reaguja wzajemnie na swoje zachowanie zanim zweryfikuja poprawnos¢
odbioru komunikatu i1 zgodno$¢ jego interpretacji z intencja nadawcy. Zatem dane
zachowanie dla kazdego z nich moze oznacza¢ co innego. Jesli wiazg ich pozytywne
relacje, a komunikacja mi¢edzy nimi jest dobra to, mimo iz roéznia si¢, sa Swiadomi
tych réznic (w zakresie intencji, znaczenia i interpretacji) i sa $wiadomi, ze wiedzg o tej

réznicy. Jednak najczesciej tam, gdzie wystepuje niezgodnos¢ kryteridow oceny, wystepuja
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tez nieporozumienia i btedna lub trafha §wiadomos¢ zrédet tych nieporozumien. Sytuacja
trudna wzmacnia ryzyko ignorowania lub zlego ,,odczytywania” punktu widzenia

drugiej osoby, a to z kolei moze by¢ Zrodlem kolejnych utrudnien i cierpienia.

W zwiazku dwoch osoéb, zaleznie od fazy trwania tegoz zwiazku, komunikacja
zmienia si¢ 1 modyfikuje — od specyficznej komunikacji odstaniajacej i poszukujacej
informacji w okresie poznawania si¢ partnerow, potwierdzania i doswiadczania bliskosci
1 poczucia bezpieczenstwa w ,,narzeczenskiej” fazie zwiazku, przez komunikacj¢ w celu
uzgadniania i konstruowania rél malzenskich w poczatkowej fazie matzenstwa az po
roznorodne komunikacyjne strategie podtrzymywania zwiazku 1 wzmacniania wigzi.
Em Griffin® prezentuje pieédziesiat strategii utrzymywania zwiazku. Grupuje je

w nastgpujace kategorie:
- zmienianie srodowiska zewngtrznego
- stosowanie réznych strategii komunikowania sig;
- metakomunikacja
- unikanie metakomunikacji
- strategie aspoteczne (negatywistyczno — agresywne)
- strategie prospoteczne
- ceremoniaty
- antyrytualy (spontanicznos¢)
- poczucie wspolnoty
- dazenie do niezaleznosci lub pozwalanie na niezalezno$¢ partnera
- szukanie wsparcia z zewnatrz.

Niektore z tych kategorii maja warto$¢ pozytywna, konstruktywna i tworcza, sprzyjajac
pogtebianiu relacji i wzbogacaniu wzajemnej wigzi, inne sa strategiami nakierowanymi na
przywrdcenie stanu pozadanego a nawet obrong, ekspresj¢ emocji, ochrong wiasnej
integralnos$ci i tego, co uwaza si¢ za pierwszoplanowe w zwiazku. Te strategie zawieraja

pewien komponent agresji i ztosci. W tzw. dobrym zwiazku wszystkie te strategie moga

*! Griffin E. (2003) Podstawy komunikacji spoltecznej. GWP Gdansk
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mie¢ miejsce — w odpowiednich, satysfakcjonujacych dla partnerow proporcjach,

Z wyrazng przewaga strategii tworczych i komunikatow afiliacyjnych.

Sytuacja trudna, wynikta z faktu choroby, niepelnosprawnosci dziecka, wymusza
nowy cel komunikacji migdzy partnerami, ktérym jest uzgodnienie oceny sytuacji,
przyjecia celu dziatania oraz opracowanie wspdlnej strategii radzenia sobie.
Dotychczasowe sposoby komunikowania si¢ ulegaja modyfikacji. Ograniczeniu ulegaja
komunikaty afiliacyjne. Komunikacja nabiera charakteru informacyjno — instruktazowego
1 jest wyraznie wyznaczona przez kontekst sytuacyjny. W sytuacji trudnej pod wptywem
poczucia zagrozenia, Igku i nasilonego niepokoju reakcje partnerow interakcji moga silnie
zaklocaé zarébwno nadawanie jak i odbior oraz interpretacje komunikatu. Na proces
porozumiewania si¢ nakladaja si¢ indywidualne ochronne mechanizmy radzenia ze stresem
np. unikanie, zaprzeczanie, imputowanie, ekspresja natloczonych negatywnych emoc;ji,
odwzajemnianie negatywnych komunikatow (oko za oko), okazywanie wrogosci
1 przypisywanie negatywnych intencji, wycofanie oraz zrywanie aktywno$ci w celu
komunikowania si¢ czyli tzw. blokery komunikacji, poglgbiajace poczucie niezrozumienia
1 osamotnienia. Wzmacniaja, rozbudowuja si¢ i utrwalaja strategie agresywne lub unikanie
komunikacji otwartej — a te strategie bywaja z reguly mato satysfakcjonujace dla
partnerdéw, a czgsto sa raniace 1 przeradzaja si¢ ze strategii majacych na celu utrzymanie

zwiazku w strategie utrzymania wladzy i kontroli nad sytuacja.

2.4. Wspoltdziatanie w matzenstwie jako efekt synchronizacji
petnionych rél spotecznych

Zawierajac zwiazek matzenski ludzie przyjmuja na siebie nowe role wspotmatzonkow,
a wraz z narodzinami dziecka staja si¢ rodzicami — mozna rzec ze, gdy rodzi si¢ dziecko
rodzi si¢ takze jego matka jego ojciec — podejmuja nowa dla siebie rolg rodzica tego
dziecka. Rola spoteczna, witasciwie schemat roli stanowi zbior oczekiwan, co do zachowan

odpowiednich dla osoby zajmujqcej dana pozycje.”

** Tryjarska B. (2003) Komunikacja miedzy matzonkami niezadowolonymi ze zwiqzku. Nowiny
Psychologiczne nr4

> Wojciszke B. (2000) Czlowiek w relacji z innymi. w Psychologia. Podrecznik Akademicki
red. J. Strelau s 31
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W  przypadku rodziny, rodzicow 1 dziecka, mamy do czynienia ze zjawiskiem
wspélzaleznosci rél** tzw. rolami sprzezonymi, ktorych przepisy i nakazy sa wzajemnie
zalezne, nawzajem wynikajace z siebie i odnoszace si¢ do siebie. Rodzina stanowi system
rol wspotzaleznych jej cztonkoéw, pelnia oni wobec siebie role komplementarne tzn. bez
jednej roli (dziecka, malzonka) nie jest mozliwe pehienie drugiej roli (rodzica,
wspotmalzonka). Osoby pelniace role komplementarne sa nawzajem dla siebie postaciami
centralnymi, ogniskowymi (zona dla meza 1 wzajemnie, dziecko dla matki i na odwrdt itp.)
Prawidlowe rozumienie przepisow rol sprzezonych i ich wypelianie jest gwarantem
dobrego, efektywnego funkcjonowania ukladu wspdlzaleznosci (tu matzenstwa),
dajacego satysfakcj¢ osobom w nim bedacym.

Swoje indywidualne wyobrazenia o sposobie petnienia roli, czyli indywidualne konstrukcje

roli*’ tworza na podstawie:

wlasnych doswiadczen zgromadzonych w trakcie procesu socjalizacji;
- wzorca spotecznego roli funkcjonujacego w danym srodowisku;

- wyobrazen na temat oczekiwan partnera, antycypacji tzw. roli postanej przez

partnera,

- tworczych poszukiwan wlasnych i wspolmatzonka w kontekscie wlasnych

mozliwosci, potrzeb, celow 1 dazen a takze przyjmowanego systemu wartosci.

W pierwszym przypadku mozna mowi¢ o uczeniu sie roli, w nastgpnych o mechanizmie
dopasowania sie do roli postanej (przez srodowisko spoteczne i partnera), za§ w ostatnim
0 tworczym procesie konstruowania przepisow roli. Przyjmowanie przepisow nowych rol
i ich sposobu pelnienia jest zawsze rezultatem powyiszych mechanizmow oraz procesu
komunikacji 7 partnerem komplementarnym roli. Z biegiem czasu do takiego konstruktu
roli dolacza si¢ jeszcze jeden element: doswiadczenie siebie w pelnieniu roli (czuje si
w danej roli dobrze lub zle, odkrywam nowe swoje potrzeby i mozliwosci lub stabosci
1 ograniczenia) oraz samoocena — ocena siebie jako osoby pelniacej dana role z lepszym

lub gorszym skutkiem.

Rola, na ktérej w niniejszej pracy ogniskuje si¢ uwaga, jest rola zlozona, sktadajaca

si¢ z dwoch elementarnych rél — matzenskiej 1 rodzicielskiej. Mozliwe jest pelnienie tych

# Newcomb T. M., Turner R.H., Conwerse Ph. E. (1965) Psychologia spoteczna PWN.
* Hunt R. G. (1967) Rola i konflikt roli. W Current Perspektives in Social Psychology Oxford University
Press
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rol niezalezne np. malzonkowie, bez dzieci lub rodzic, bez partnera, jednak w statym
zwiazku posiadajacym dzieci sa one tak silnie ze soba splecione 1 wzajemnie
uwarunkowane, ze trudno mowi¢ o dwoch odrgbnych rolach. Nalezy raczej mowi¢ o roli
malzensko-rodzicielskiej sktadajacej si¢ z dwoch segmentoéw — zadar w diadzie®® (a wicc
matzenskiego aspektu roli) oraz zadan poza diadq (zadania rodzicielskie).

Zadania w diadzie obejmuja takie obszary zadaniowe jak infymnos¢ — czyli
pielggnacja relacji uczuciowo —intymnych i seksualnych w zwiazku oraz porozumienie —
czyli dzialania na rzecz wzajemnego porozumienia si¢, pielggnowanie relacji przyjazni
1 partnerstwa w zwiazku. Porozumienie moze zawiera¢ warstwe dotyczaca oddziatywan
1 komunikatow afiliacyjnych lub odstaniajacych cementujacych wi¢z uczuciowa oraz
warstwe dziatan na rzecz uzgodnien zadaniowych.

Zadania poza diada obejmuja z kolei takie obszary jak zadania zwiazane z domem
(zabezpieczenie finansowe i materialne rodziny a takze codzienne zadania zwigzane
z domem 1 bytowym funkcjonowaniem rodziny) oraz obszar dziecko zwiazany z
pielggnacja 1 wychowaniem dziecka (dzieci). Wszystkie te obszary zadaniowe, segmenty
roli sg istotne 1 maja swojq rangg — moze ona by¢ rdzna, specyficzna w kazdym zwiazku.
Moze wystepowac konflikt wewnatrz roli miedzy zadaniami w poszczegoélnych obszarach
lub segmentach rdl np. zadanie utrzymania rodziny moze ogranicza¢ jako$¢ wykonania
zadania wychowania 1 pielggnowania dziecka u ojca, gdy jego praca jest bardzo
absorbujaca czasowo lub wymaga zamieszkania poza domem. Moze wystapi¢ takze
konflikt migdzy wlasnym konstruktem roli a rola postana przez partnera
komplementarnego roli wyrazajacy si¢ w rozczarowaniu sposobem pelnienia roli przez

partnera, niedocenianiem tego, co dlan jest wazne lub wrecz konfrontacja.

Z uwagi na ztozono$¢ rol malzensko-rodzicielskich, wage ich petnienia w zyciu kazdego
cztowieka, a takze czas ich pelnienia (zaktadana dlugotrwato$¢ — jest to rola na lata) oraz
totalny charakter (matzonkiem, rodzicem si¢ jest przez okragla dobg — to nie jest rola, ktora
si¢ konczy z chwila wyjscia z pracy) niezmiernie wazne jest sprawne uzgodnienie i
uscislenie sposobu ich pelnienia przez matzonkow. Sprawne petnienie rol tzw. Zyciowych
buduje poczucie wartosci i toisamosé osob je petniqcych, przyczynia sie do ich poczucia
zadowolenia i szczescia obojga. Niewlasciwe, bledne, powierzchowne ich realizowanie
sprawia przykros¢, powoduje dyskomfort i niezadowolenie u jednego Ilub obojga

partnerow.

* Wojciszke B. (2000) Psychologia mitosci. GWP Gdansk
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2.5. Percepcja roli wlasnej i partnera .

Percepcja, czyli spostrzeganie stanowi jeden z bazowych procesdw poznawczych
warunkujacych sprawne dzialanie, funkcjonowanie w otaczajacej jednostke rzeczywisto$ci
a takze gromadzenia doswiadczen. Spostrzeganie (...) jest doswiadczaniem ztoZonej
charakterystyki bodzcow (...) i bazuje na posiadanym doswiadczeniu wytworzonym
w procesie uczenia sie*’. Percepcja opiera sig na prostych wrazeniach sensorycznych, lecz
jest procesem znacznie bardziej ztozonym i1 zawiera w sobie zaréwno etap wyodrgbniania
i identyfikowania cech spostrzeganego obiektu, jak i ich integracji a takze syntezy taczacej
w sobie oczekiwania z nabytymi doswiadczeniami. Tak wigc proces percepcji zawiera w
sobie zardwno tworzenie wyobrazen na bazie danych zmystowych jak 1 aktywne
poszukiwanie, zbieranie informacji zmystowych zawierajace w sobie ,,sito” oczekiwan
a takze oceny, interpretacji i weryfikacji danych. Procesy percepcji doskonala si¢
1 usprawniaja w miar¢ nabywania przez jednostk¢ do$wiadczenia, sa przez owe
doswiadczenie kierowane, a zebrane informacje na biezaco interpretowane i oceniane
automatycznie modyfikuja dalszy proces percepcji. Dotyczy to zard6wno percepcji prostych

obiektéw fizycznych jak i percepcji zdarzen i ztozonych zjawisk spotecznych.

Podsumowujac:

e Percepcja jest procesem ztozonym, bazujacym na odbiorze, porzadkowaniu,
integracji 1 kategoryzacji wrazen sensorycznych;

e Percepcja jest procesem zlozonym i aktywnym, zawierajacym w sobie elementy
oczekiwan, interpretacji; oceny i prob weryfikacji danych sensorycznych;

e Umiejgtnos$¢ percepcji zjawisk doskonali si¢ w procesie uczenia i gromadzenia
doswiadczenia;

e Percepcja ludzkich zachowan, zdarzen i zjawisk spolecznych rzadza podobne
prawa jak percepcja obiektow i zjawisk fizycznych jednak wptyw do$wiadczenia,
oczekiwan 1 ustosunkowan emocjonalnych podmiotu na proces spostrzegania
spotecznego jest znacznie silniejszy, a czgsto dominujacy — zwlaszcza w momencie

oceny 1 interpretacji informacji uzyskanej na drodze wrazen sensorycznych.

7 Falkowski A. (2000) Spostrzeganie jako proces tworzenia doswiadczenia za pomocq zmystow.
w : Psychologia. Podrgcznik Akademicki. Red. J. Strelau wyd. GWP Gdansk s 25 i nast.
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e Prawidlowa percepcja otoczenia i zachodzacych w nim zjawisk i procesow stanowi

warunek przetrwania jednostki a takze jej sprawnego radzenia sobie w otoczeniu.

Percepcja moze ulega¢ zaktoceniom tzw. zludzeniom i znieksztalceniom percepcyjnym,
ktére moga powsta¢ zarowno na elementarnym poziomie odbioru wrazen sensorycznych
(podmiot czego$ po prostu nie zauwazyt lub nie ustyszal) jak tez wynikaé z defektow
opracowania danych sensorycznych: btedéw w ocenie, interpretacji, integracji i
kategoryzacji danych (podmiot uznat co§ za malo znaczace lub przecenil range danej
informacji, potaczyt ze soba informacje nie majace nic wspoOlnego, niewlasciwie
zinterpretowat. . .).

Percepcja sposobu petnienia roli spotecznej malzonka-rodzica i wiasnej jako malzonka-
rodzica jest procesem ztozonym, skomplikowanym 1 wielowarstwowym, zachodzacym pod
silnym obciazeniem emocjonalnym i angazujacym wilasne poczucie wartosci 1 poczucie

bezpieczenstwa z uwagi na rang¢ percypowanego zjawiska spotecznego.

Jak pokazuje to teoria R.D.Lainga, H. Phillipsona i A.R. Lee*® obecnos¢ innych ma
gleboki wptyw na to jak czlowiek spostrzega i odbiera siebie oraz sytuacjg, w jakiej si¢

znajduje. Szczegbdlnie wazne jest to w kontekscie trwalego zwiazku.

Autorzy, zajmujac si¢ terapia par matzenskich, opracowali wiasna metod¢ diagnozowania
percepcji interpersonalnej w diadzie. W swojej pracy przyjeli dwa fundamentalne

zatozenia:
- kazde zachowanie jest funkcja doswiadczenia;

- doswiadczenie i zachowanie obu stron w diadzie jest zawsze w relacji do kogo$

lub czego$ innego niz ja sam.

Do$wiadczenie obu partneréw interakcji nie musi by¢ tozsame mimo znajdowania
si¢ w identycznych okolicznos$ciach — zawsze biezace doswiadczenie 1 odbior sytuacji sa
spostrzegane w kontek$cie wczedniejszych doswiadczen z tym partnerem oraz
w kontek$cie wlasnych wyobrazen odnosnie jego doswiadczen a takze jego oczekiwan,

potrzeb, ocen, systemu warto$ci. Czltowiek przez cate zycie uczy si¢ strukturowaé

% Laing R. D., Philipson H., Lee A. R. (1966), Interpersonal perception (a theory and method of research)
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percepcje najpierw we wilasnej rodzinie macierzystej, a potem w grupach rowiesniczych
1 innych grupach spotecznych, do ktérych nalezy (takze w zalozonej przez siebie rodzinie)
poprzez stala interpretacje doswiadczen, ktore ma w relacjach z ludzmi, przez nadawanie
tym doswiadczeniom wlasnego indywidualnego znaczenia. Czué si¢ kochanym to nie tyle
by¢ kochanym, co spostrzegaé i interpretowaé, ze si¢ jest kochanym. Poniewaz za$
doswiadczenie kazdej osoby jest odmienne - istnieje duze ryzyko zachodzenia rozbiezno$ci
1 nieporozumien w trakcie nadawania znaczenia zachowaniom partnera, interpretowania
jego motywoOw 1 intencji.

W matzenstwie (takze konkubinacie) zona patrzy na partnera-meza i odczytuje jego
zachowanie, intencje nie tylko z perspektywy wlasnej (perspektywy prostej),
uwzgledniajac wilasne potrzeby i oczekiwania, ale rowniez siebie 1 wlasna sytuacj¢ odbiera
z perspektywy: kim sama jest dla partnera- meza czyli przyjmujac metaperspektywe.
Swoja samooceng buduje zarowno w oparciu o wlasna oceng jak i oceng partnera, a swoje
komunikaty kierowane do niego formutuje nie tylko w kontekscie aktualnej sytuacji i
wiasnych potrzeb, ale takze ujmujac jego domniemane czy wyobrazone: potrzeby, oceng
sytuacji i przewidywane reakcje. Takze jego komunikaty odczytuje i interpretuje nie tylko
w perspektywie prostej, ale takze w metaperspektywie tj. domniemywajqc, co on o niej
sqdzi oraz w meta-metaperspektywie — przypuszczajqc, co on sqdzi, Ze ona sqdzi, wie,
czuje na jego temat.

Oboje buduja w relacji z partnerem swoja autotozsamos¢ (kim jest sam(a) dla siebie) oraz
swoja metatozsamos¢ (kim jest dla innych). Metatozsamo$¢ wzbogaca autotozsamos¢.

Wszystkie wzajemne relacje i1 ich percepcja zawieraja w sobie modyfikujacy czynnik
perspektywy prostej, meta-perspektywy 1 meta-meta-perspektywy zatem badanie ich musi

uwzglednia¢ takze ten aspekt.

Na percepcje roli i sposobu petnienia roli wiasnej sktada¢ si¢ bedzie :

e waga poszczegolnych zadan nalezacych do petionej roli czyli wlasny pomyst na

role, konstrukt wlasny roli: Wazne, by to robi¢ a tego nie ...

e waga jaka partner (czgsto otoczenie blizsze lub dalsze) przypisuje poszczegdlnym
zadaniom roli 1 sposobowi ich pelnienia — tzw. rola postana (a inaczej presja,
realne oczekiwania co do wagi i sposobu petnienia roli): wazne by moja partnerka

robita to a tamto moze zaniedbac
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ocena sposobu petnienia wlasnych zadan roli (samoocena) to robie dobrze, z tym

sobie zupetnie nie radze ...

domniemanie oczekiwan partnera odnosnie sposobu pelnienia roli on mysli, ze

powinnam catkowicie sie temu poswiecic...a tym sobie nie zwracac gtowy ...

realna ocena partnera odnos$nie mojego sposobu petnienia roli (czy jest on
zadowolony ) Uwazam, ze Zona jest nadzwyczajnq matka...ale kucharka z niej nie

najlepsza

Z kolei na percepcje roli i sposobu petnienia roli przez partnera sktadac si¢ beda:

waga poszczegdlnych zadan nalezacych do petnionej roli czyli wyobrazenie o jego

roli tzw. rola mu postana;

waga, jaka partner przypisuje poszczegdlnym zadaniom wilasnej roli i sposobowi

ich pelnienia — czyli jego witasny konstrukt roli;
samoocena sposobu petnienia wtasnych zadan roli przez partnera.
domniemanie przez niego oczekiwan partnera odno$nie sposobu petnienia roli

ocena sposobu pelnienia roli partnera (moja ocena jak pelni wlasna rolg)

Percepcja ta bazuje na ocenach i szacunkach na poziomie perspektywy prostej (jak wazne

jest dla mnie i dla niego dane zadanie, oraz jak oceniam peinienie roli i jak on ocenia

petnienie roli) oraz na meta-perspektywie, czyli jakie sa w domniemaniu partnerki

oczekiwania partnera (lub odwrotnie)? Percepcja rol matzenskich moze takze obejmowac

inne ustosunkowania w meta-meta-perspektywie.

Przyjmowana perspektywa prosta, meta-perspektywa oraz meta-meta-perspektywa

jest zardwno efektem percepcji 0so6b znajdujacych sig¢ w zwiazku jak i istotnie wplywa na

dalsza percepcje ich wzajemnych relacji i ich samych.

Warto w tym miejscu takze zaznaczy¢, percepcja roli 1 sposobu jej petnienia jest

ztozona nie tylko z powodu rdéznorakiej perspektywy, ale takze ze wzgledu na ztozony

charakter roli matzensko-rodzicielskie;.
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3. Specyfika radzenia sobie w sytuacji trudnej

Kazda sytuacja trudna dotyczaca danej jednostki, uruchamia u niej proces radzenia sobie
na poziomie automatycznym, odruchowym oraz na poziomie dziatan $wiadomych.

W sktad procesu radzenia sobie wchodza (wg. R.H. Moos™) :

- regulacje poznawcze (w tym takze nie§wiadome mechanizmy obronne);

- regulacje behawioralne na poziomie odruchowym oraz na poziomie

swiadomym;
Regulacje te moga one by¢ ukierunkowanie na:
- emocje,
- problem.

Poniewaz mozliwo$ci jednoczesnej regulacji dwu procesOw sa ograniczone — cztowiek
dokonuje z reguly wyboru albo dziatan ukierunkowanych na problem, zadanie albo na

dazenie do osiagnigcia rownowagi emocjonalne;j.

3.1. Sposoby i kierunki radzenia sobie w sytuacji trudnej.

Proces radzenia sobie uruchamiany jest w wyniku okre§lonej oceny sytuacji (moze by¢ ona
oceniona jako obojgtna, sprzyjajaco-pozytywna albo stresujaca). Jednocze$nie moga
wystapi¢ reakcje nieswiadome — odruchy obronne oraz niemal jednocze$nie uruchamiany
jest system psychologicznych mechanizméw obronnych.

Ocena sytuacji nie musi by¢ realistyczna i obiektywna — dla jednych rodzicow powazna
sytuacja trudna, cigzki stres powoduje niedostuch ich dziecka dla innego ta sama
niepelnosprawno$¢ dziecka zdaje si¢ by¢ mniejszym obcigzeniem (np. dla rodzicow
dziecka niedostyszacego, majacych w rodzinie juz takie osoby np. rodzenstwo). O uznaniu
sytuacji za trudng (stresowa) rozstrzyga wlasnie subiektywna ocena osoby w niej

uczestniczacej.

¥ 7a Heszen — Niejodek 1.(2000), Teoria stresu psychologicznego i radzenia sobie. W: red. Strelau J.
Psychologia t 3, GWP.
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Pierwotna ocena sytuacji trudnej (w aspekcie dychotomicznym: trudna/standardowa lub
stresowa/obojg¢tna albo niekorzystna/korzystna) daje impuls do poglebionej oceny wtornej,

zawierajacej nastgpujace wymiary:
- ocene zrodel i rozmiaru trudnosci, stresu,
- oceng wlasnych zasobow;

Obie te oceny (pierwotna i wtdrna) przebiegaja nieomal rownolegle i sa ze soba sprzgzone.
W konsekwencji inicjuja aktywno$¢ zmierzajaca do zmiany sytuacji. Oceny te wzajemnie
na siebie wplywaja — dokonana pozytywna ocena zasobow przyczynia si¢ do modyfikacji
oceny pierwotnej sytuacji np. z ,trudnej” na ,stanowiaca wyzwanie”. Tak wigc na
podejmowane dziatania zaradcze ma wptyw ocena sytuacji 1 wlasnych zasobow a z kolei
na ocen¢ sytuacji silnie rzutuja efekty podejmowanych dziatan zaradczych zaréwno

aktualnych ja i wcze$niejszych.
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3.2. Trojaka perspektywa radzenia sobie z sytuacja trudna

spowodowana niepetnosprawnoscia dziecka

Analizujac proces radzenia sobie z sytuacja trudna mozemy rozpatrywa¢ go w kilku
ptaszczyznach. W przypadku, gdy ,trudno$¢ sytuacji” spowodowana jest faktem

posiadania dziecka niepelnosprawnego najwazniejsze sa nastgpujace plaszczyzny:

- indywidualna kazdej z o0so6b rodzinie, tu w szczegdlnosci matzonkow jako

rodzicéw dziecka niepetnosprawnego;

- diady malzenskiej — jako elementarnej grupy spotecznej oraz jako zwiazku

uczuciowego;
- rodziny;

Wazny moze by¢ takze ogdlny kontekst spoleczny i sytuacyjny, odbior spoteczny,
zwhlaszcza $rodowiskowy, niepelnosprawnosci, status rodziny, jej zasoby, wiedza
o mozliwosci otrzymania pomocy, dostgpnos¢ §wiadczen, gotowos¢ udzielania wsparcia
zarbwno przez czlonkow szerszej rodziny, sasiadow jak 1 specjalistow, istniejace

uregulowania prawne — 0 czym wspominano juz wczesniej.

3.2.1. Perspektywa indywidualna

Radzenie sobie z trudno$ciami, z przeciwnosciami jest podstawowym procesem
adaptacyjnym. Gdy sytuacja zostanie oceniona jako trudna, stresowa jednostka uruchamia
procesy zaradcze, swiadome lub nieswiadome wysitki, ukierunkowane na zapobieganie,
eliminowanie, ostabianie lub tolerowanie jego skutkéw w sposéb najmniej szkodliwy lub

uciazliwy. Moze stosowaé wg R.S. Lazarusa *’jedna z czterech zasadniczych strategii:
- poszukiwanie informacji;

- bezposrednie dziatanie (atak, ucieczka, walka, czynno$ci zmierzajace do

przywrécenia stanu lub poprawy itp.)

30 Lazarus R.S., Folkman S. (1984) Stress, apprisal, and coping. New York, Springer, za (2000) Czlowiek w
sytuacji stresu. Red.Heszen-Niejodek 1. Ratajczak Z. 9
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- powstrzymywanie si¢ od dziatania (zatrzymanie, unikanie, bierne trwanie,

przeczekanie itp.)

- procesy intrapsychiczne (redefinicja sytuacji, restrukturyzacja systemu warto$ci,

dystansowanie sig itp.)

Proces radzenia sobie angaZuje czlowieka tym silniej im wazniejszych obszarow
Zycia dotyka problem. Jezeli sytuacja trudna obejmuje najistotniejsze sprawy zyciowe i ma
charakter dlugotrwaly, moze na dlugo, a nawet na stale zmodyfikowa¢ funkcjonowanie
cztowieka zar6wno w tym rejonie jak i w innych dziedzinach zyciowych. Wptywa na jego
relacje z innymi ludZmi ograniczajac je, instrumentalizujac lub w inny sposob
przeksztalcajac.

Roéznice w radzeniu sobie z sytuacja trudna, przyjmowana strategia radzenia sobie
wynikaja zarowno z indywidualnych cech temperamentalnych kazdego, jak i1 z réznicy pici
1 przypisanych jej norm zachowania. Sg uwarunkowane posiadanym do$wiadczeniem
1 zasobami wlasnymi jednostki oraz jej potrzebami i celami zyciowymi. Wazna jest tu
takze indywidualna ocena sytuacji, perspektyw i szans powodzenia dziatan zaradczych.
Jak wynika z koncepcji A Antonowskiego®' bardzo istotne jest w sytuacji trudnej poczucie
koherencji, czyli umiejgtnosci 1 gotowos¢ do interpretacji zachodzacych i dotykajacych nas

zdarzen jako zrozumiatych, sensownych i dajacych sig¢ sterowac, kontrolowac.

Nie bez znaczenia w procesie radzenia sobie w sytuacji trudnej jest kontekst
spoteczny 1 materialny tej sytuacji — reakcja otoczenia, najblizszych, dostgpno$¢ pomocy
1 wsparcia a takze gotowosC jej przyjmowania, itp. Wszystkie przedstawione powyzej
czynniki maja niebagatelny wplyw na przyjeta przez jednostke strategi¢ radzenia sobie w
sytuacji trudnej. Szczegotowa klasyfikacje form radzenia sobie ujmuje przedstawiona
ponizej tabelka utworzona na bazie kwestionariusza COPE Carvera, Scheiera

i Weintrauba®? oraz klasyfikacji Moosa.

3! Antonowsky A (1995)Rozwiklanie tajemnicy zdrowia. Jak radzié sobie ze stresem i nie zachorowaé. Wyd.
Fundacja Instytutu Psychoneurologicznego Warszawa
32 Lazarus R.S., Folkman S. (1984) Stress, apprisal, and coping. New York, Springer, za (2000) Czlowiek w
sytuacji stresu. Red. Heszen-Niejodek I. Ratajczak Z. 9
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Sposoby radzenia sobie ze stresem wywolanym sytuacja trudng jaka jest

niepelnosprawnos¢ dziecka

Wedtug kwestionariusza COPE Carvera, Scheiera i Weintrauba

Aktywne
radzenie sobie

Behawioralne — dzialanie w celu poprawy sytuacji — aktywne
poszukiwanie metod pomocy dziecku, wspotuczestnictwo w terapii

Poznawcze — poszukiwanie informacji — konsultacje ze
specjalistami, przeszukiwanie internetu, czytanie specjalistycznych
opracowan, spotkania 7 innymi rodzicami chorych dzieci w celu
wymiany doswiadczen — u wielu rodzicow wiedza o schorzeniu ich
dziecka i metodach terapii jest naprawde imponujqca

zaweZenie aktywnosci w dziedzinach konkurujgcych 7 radzeniem

Zahamowanie sobie - ograniczenie kontaktow spolecznych w tym matzenskich,
aktywnosci zargucenie pracy zawodowej, zaniedbanie domu, rodziny
radzenie sobie przez czasowe powstrzymanie aktywnosci wobec
Zrodla stresu — ,zaczekanie” na odpowiedni moment lub oddanie
dziecka w odpowiednie rece, powierzenie specjalistom bez
angazowania sie w terapie, usprawnianie dziecka
Stosowanie instrumentalnego — poszukiwanie i korzystanie z konkretnej pomocy —
wsparcia rozmowy ze specjalistami, udzial w zebraniach rodzicow dzieci
spotecznego niepetnosprawnych, szkoleniach, warsztatach, szkotach dla rodzicow,

poszukiwanie i korzystanie ze wsparcia emocjonalnego bliskich,
znajomych, obcych — wyzalanie sie, opowiadanie bliskim o swoich
klopotach i przezyciach, rozmowy z przypadkowymi stuchaczami...

Zmiana stosunku
emocjonalnego
do zrédla stresu

pozytywne przewartoSciowanie i rozwdj, zmiana systemu wartosci.:
nie jest przeciez wazne, by moje dziecko bylo wyksztatcone, bogate
lecz np. by bylo w Zyciu szczesliwe...

akceptacja sytuacji: kocham moje dziecko takim jakie jest. Ono
wniosto tyle dobrego do naszego Zycia....

zwrot w kierunku religii (szukanie opieki sity wyzszej ale takze

Strategie ; ; L N
. | poszukiwanie sensu doswiadczanego cierpienia))

ochrony wiasnej

rownowagt koncentracja na wlasnych emocjach i ich rozladowaniu- mam juz
tego dos¢, jest mi przykro; dlaczego wlasnie mnie to spotkalo?
zaprzeczanie istnieniu problemu — twierdzenie: ;e moje dziecko jest
zdrowe, inni ,,doszukujq” si¢ wad w funkcjonowaniu dziecka, nie
majq kompetencji ani kwalifikacji, sq nieZyczliwi

Spadek behawioralnego — biernos¢, brak aktywnosci — nie mam czasu, brak

p ) . mi sily, nie mam mozliwosci, nic sie nie da zrobié¢
zaangazowania

umystowego — unikanie podejmowania problemu, marzenia,
ulokowanie swoich marzen i celow Zyciowych w innych obszarach
Zycia (praca zawodowa, pozostale dzieci, dziatalnos¢ spoleczna).

Tabela 1: Zestawienie sposobéw radzenia sobie ze stresem z uwzglednieniem specyfiki sytuacji
posiadania dziecka niepelnosprawnego
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Dobor form radzenia sobie i przyjecie strategii zalezy od oceny sytuacji i jej znaczenia dla
jednostki oraz od oceny posiadanych zasobow. Zalezy takze od czasu trwania sytuacji
trudnej 1 efektéw wczesniejszego radzenia sobie. W przedstawionej wczesniej tabeli
wytluscitam te formy radzenia sobie, ktore w istotny sposéb modyfikuja sposob petnienia
r6l malzensko — rodzicielskich oraz silnie rzutuja na komunikacje migdzy matzonkami
1 wptywaja na klimat w rodzinie.

Dotychczasowe badania koncentruja si¢ gtdownie na analizie procesu przezywania
niepetnosprawnosci dziecka przez jego rodzicow, traktujac ich jak odrgbne i niezalezne
jednostki, pomijajac funkcjonowanie systemu, jakim jest diada matzenska (takze uktad
nieformalny) oraz systemu rodzinnego.

I tak badania Iwony Marcysiak® dowodza wyiszego poziomu obcigzenia stresowego
u matek dzieci niepelnosprawnych w poréwnaniu do matek dzieci zdrowych,
uwidaczniajacego si¢ podwyzszonym poziomem lgku. Czynnikéw wyzwalajacych stres

upatruje autorka w:

obawach o przyszto$¢ dziecka;
- zwigkszonej wrazliwosci na opini¢ publiczna;
- przezywaniu poczucia winy;

- bezradnosci wobec wielu zachowan dziecka, podwazeniu wilasnych kompetencji

rodzicielskich; ale tez w:

- zablokowaniu aspiracji, niemoznosci realizacji wlasnych plandw zZyciowych,
ograniczonej ekspansywnosci spotecznej,

- nadmiarze zadan do wykonania, by utrzyma¢ na normalnym poziomie

funkcjonowanie calej rodziny, nalezycie wywiazac sig z roli zony i matki w stosunku

do zdrowych dzieci;

- urazach wyniklych z poréwnywania wlasnego dziecka do dzieci zdrowych, reakcjach

otoczenia itp., niewlasciwym traktowaniem itp.

Podobne sa rezultaty badan Stanistawa Sieka®, ktéry twierdzi, ze matki dzieci

niepetnosprawnych ,,wypalaja si¢” na skutek przezywania silnych stresoOw, co pogarsza

33 Marcysiak 1. M. (1999) Lek i obcigzenie stresem matek wychowujgcych dzieci niepetnosprawne.
Psychologia Wychowawcza nr3.
3 Siek S.( ) Poziom agresywnosci i leku u matek dzieci niepetnosprawnych. Studia z psychologii tom IX;
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sprawno$¢ funkcjonowania ich aparatu psychicznego: przezywaja obnizone nastroje,
ujawniaja zmniejszone poczucie bezpieczenstwa, ostabia si¢ ich wiara w siebie, wzmaga
dziatanie mechanizméw obronnych. Wieloletnie obciazenie stresem procentuje wzrostem
poziomu lIgku, poczucia winy 1 urazy oraz nastawienia na agresywna obrong
tj. drazliwoscia 1 wyzsza niz u matek dzieci zdrowych agresywnos$cia posrednia i stowna.

Z kolei ciekawe sa wyniki badan poréwnawczych prowadzonych przez
Marig J. Sieminska™, ktore, jakkolwiek przeprowadzono na waskiej i specyficznej grupie
rodzicow dzieci chorych na bialaczke, wiele mowia o charakterystycznych sposobach
radzenia sobie z sytuacja stresu, nieco odmiennych w przypadku ojcow i matek. Wyniki
tych badan wskazuja na duze trudnos$ci ojcOw w przeksztatceniu znaczenia sytuacji, jej
redefinicji. Mimo potencjalnie wyzszych zdolnosci do takich dzialan na ptaszczyznie
intelektualnej (wykazywanej w innych wymiarach) — w przypadku choroby witasnego
dziecka, bezradno$¢ ojcoOw w tym zakresie jest znacznie wigksza, odmiennie od postawy
matek, ktore aktywniej 1 skuteczniej radza sobie.

U podtoza trudno$ci w redefinicji sytuacji choroby dziecka przez ojcéw autorka
upatruje kilka czynnikdéw: relatywnie silniejsze odczuwanie choroby przez ojca, niski
poziom wiedzy na temat problemow dziecka, ich przyczyn, rokowan, form pomocy,
a takze wigksza gotowos¢ matek do podejmowania dziatan opiekunczo- pielggnacyjnych,
uwarunkowana nie tylko biologicznie, ale tez kulturowym podziatem r6l, wychowaniem,

oczekiwaniami spotecznymi.

3.2.2. Perspektywa matzenstwa jako diady oraz jako zwigzku

uczuciowego

Perspektywa malzenstwa jest perspektywa ztozona, mozna ja rozpatrywaé zaréwno jako :

- perspektywe diady — czyli radzenia sobie bgdac w relacji z druga osoba

tzw. w zwiazku interpersonalnym,

- perspektywe zwiazku uczuciowego

3 Sieminska M.J. (1996) Percepcja choroby nowotworowej dziecka przez rodzicéw. Psychoterapia nr2;
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Perspektywa diady

Analizujac proces radzenia sobie niezbg¢dne staje si¢ uwzglednienie perspektywy radzenia
sobie z sytuacjq trudnq w diadzie, parze pozostajacej w stalych interakcjach, a nawet
grupie (rodzinie). Mamy tu do czynienia z faktem podejmowania przez jednostkg nie tylko
indywidualnych czynnos$ci zaradczych oraz korzystania z wlasnych zasobow, ale takze
wlaczanie do procesu radzenia sobie innych osob, wspodtuczestnikow relacji i ich zasobdw,
antycypacje¢ ich odczué, reakcji i zachowan oraz wlasne oczekiwania wobec nich.
Rozwiazywanie sytuacji trudnej w relacjach z druga osoba moze oznaczaé ufatwienie
(uzyskanie konkretnej pomocy, wsparcia, poszerzenie zasobow jednostki), ale moze tez
skutkowacé utrudnieniem, komplikacjq sytuacji trudnej (nieporozumienia, rozbiezno$¢

a nawet konflikt intereséw), a co za tym idzie poglebieniem stresu i utrudnieniem sytuacji.

Kazda sytuacja wspotzaleznosci (takze staly zwiazek: malzenstwo, konkubinat,

rodzina) wyznaczana jest przez:

- indywidualne cechy i potrzeby osob uczestniczacych w relacji, oraz posiadane
przez nich zasoby,

- specyfike relacji zachodzqcych miedzy nimi, indywidualny odbior
i interpretacj¢ zachowania partnera w diadzie, przypisanic mu intencji
1 oczekiwan, jakos$¢ ich wzajemnej komunikacji, oraz

- system rol spolecznych przypisanych uczestniczqgcym w nim osobom (schemat
roli spotecznej jest zbiorem oczekiwan, co do zachowan odpowiednich, czy
typowych dla osoby zajmujacej dana pozycj¢ spoteczna — zony, matki, mgza,

ojca).

Zachowanie partnera w relacjach w diadzie jest w znacznej czg$ci funkcja tego, jakie ma
on doswiadczenie w kontaktach z partnerem i jak odbiera jego zachowanie (staje si¢ ono
jego doswiadczeniem). Zaleznos$¢ ta jest wzajemna i nawarstwiajaca sig.

U przyczyny wielu konfliktow migdzyludzkich leza nieporozumienia, co do intencji oraz
motywOw postgpowania, przypisywanych partnerowi na podstawie percepcji jego
zachowania, ocenianego przy pomocy indywidualnych kryteriow oraz w kontekscie

dotychczasowych przezy¢.
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Na jakos¢ relacji 1 efektywnos$¢ funkcjonowania zwiazku wplyw maja wyniki
wzajemnych interakcji, méwiac prosto: rachunek kosztéw i1 zyskéw. Zgodnie z teoria
J. W. Thibauta i H. H. Kelleya®®: zyski, nagrody w toku interakcji wiaza sig
z zaspokojeniem potrzeb partneréw (czyli zaspokojenie oczekiwan partnera co do zakresu
1 sposobu pelnienia roli malzenskiej 1 rodzicielskiej przez wspdimatzonka), za§ koszty
wiaza si¢ z wysitkiem wlozonym w realizacj¢ zachowan narzuconych przez sytuacje
1 oczekiwanych przez partnera. Sytuacja posiadania dziecka niepelnosprawnego sama

w sobie skutkuje wzrostem kosztow i obcigzen ponoszonych przez oboje rodzicow.

Trafno$¢ rozumienia oczekiwan partnera otwiera szans¢ na adekwatne i pelne
zaspokajanie jego potrzeb, co z kolei wzmacnia gotowo$¢ do podtrzymywania interakcji.
Brak rozeznania, a tym bardziej blgdne rozeznanie w oczekiwaniach partnera interakcji
stanowi ryzyko niezaspokojenia jego potrzeb, przy duzych kosztach — czyli moze poglebié¢
niezadowalajacy bilans kosztéw i nagrod w relacji, skutkiem ktorego bedzie dalszy wzrost
napigcia 1 niezadowolenia w systemie rodzinnym. A gdy ten jest poddany stresowi,
dochodzi zwykle do zburzenia zwyklej rownowagi sil. Moze si¢ pojawi¢ zachwianie

réwnowagi mi¢dzy dwiema przeciwnymi sitami:

- sila w kierunku odr¢bnosci, co oznacza wzrost tendencji do uwolnienia sig,

w malzenstwie oznacza to rozpad, separacje lub rozwod,

- sila w kierunku bycia razem, czyli pedem do ,,zlania si¢”. Stabo zaznaczaja si¢
woOwczas granice ja-inni, co wyraza si¢ m. im. w nadmiernej odpowiedzialnoS$ci
lub nadmiernych, a nierealistycznych oczekiwaniach wobec wspélmalzonka,
ze bedzie on cgytal w myslach partnera, posiadal ten sam punkt widzenia i te
sam3 hierarchi¢ wartoSci, Ze przejmie odpowiedzialno$¢ za jego samopoczucie.

W malzenstwie oznacza to nadmierne splatanie, zniewolenie.

Tak wigc konsekwencja przeciazenia systemu rodzinnego dziecka niepelnosprawnego,
nieprawidlowos$ci w procesie komunikacji migdzy malzonkami, a jego rodzicami, braku
uzgodnien w petnieniu rél matzenskich i rodzicielskich, moga by¢ tendencje rozpadowe
w rodzinie lub nadmierne zwiazanie skutkujace brakiem poczucia szczgécia w zyciu

1 malzenstwie.

3% Mika S. (1984), Psychologia spoleczna, PWN, Warszawa;
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Perspektywa zwiazku uczuciowego.

Aspektem, ktory stabo jeszcze zostat spenetrowany w badaniach nad sposobami radzenia
sobie rodzica z sytuacja trudna, stresem i obciazeniem, jakie niesie niepelnosprawnos¢ czy
przewlekta choroba jego dziecka jest perspektywa funkcjonowania w stalym zwiazku
uczuciowym: matzenstwie lub zwiazku nieformalnym.

Patrzac z perspektywy zwiazku matzenskiego konieczne jest uwzglednienie
specyfiki funkcjonowania ludzi bedacych w statych relacjach uczuciowych, a wigc
powszechno$ci zjawiska wspélzaleznosci: to, co robi i czuje jedno odnosi si¢ w jakis$
sposob do tego, co robi i czuje drugie; wplywa na jego odbior $wiata, motywy, cele
zyciowe 1 sposob ich osiagania, dzieje si¢ zawsze w jakim$§ kontek$cie do partnera.
I wzajemnie.

Wspotzalezno$¢ partneréw niesie ze soba ograniczenia wolnosci osobistej, ale rowniez
szans¢ na pelne wspodtdziatanie dla dobra wspoélnego, dawanie sobie i uzyskiwanie
wsparcia spolecznego. Liczne badania®’ dowodza dobroczynnego wplywu (na jakosé
1 dlugos¢ zycia) wsparcia spotecznego, a zwlaszcza wsparcia uzyskiwanego w zgodnym
matzenstwie. Wsparcie to spelnia role bufora chroniqcego przed stresem

(Cohen i Wills, 1985, za Wojciszke)

Wsparcie udzielane przez partnera w sytuacjach stresowych moze mie¢ wymiar:

- emocjonalny, podtrzymujacy wiar¢ w siebie, swoje sity, wilasna warto$¢, sens

dziatan;

- informacyjny, wspomaganie w zrozumieniu problemu i jego przyczyn, poszukiwaniu

srodkéw zaradczych, dostarczaniu niezbgdnych informacji,

- praktyczny, a wigc konkretna pomoc fizyczna, materialna, podjgcie niezbgdnych

dziatan.

Wspotzaleznos$¢ partnerow pozostajacych w statym zwiazku obejmuje takze sfere emocji
1 uczué, ich tresci 1 natgzenia, dzielenie razem smutkow i radosci. To takze wspotbrzmienie
emocjonalne majace swoje zrodlo w empatii. Che¢ 1 umiejg¢tno§¢ wezuwania si¢ w siebie

nawzajem, gotowo$¢ do porozumiewania si¢ ze soba stanowia podstawe udanego zwiazku.

37 za Wojciszke B (2000) j.w.
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Empatia jest zjawiskiem dos¢ niejednorodnym i moze przyjmowac forme:

- prgyjmowania cudzego punktu widzenia, patrzenia z perspektywy kogos,
zrozumienie, jak widzi i1 rozumie sytuacj¢ partner, jakie sa jego mysli zamiary

i uczucia (przy chwilowym ,,zawieszeniu” wlasnego punktu widzenia)

- emocjonalnego wspotbrzmienia, odczuwania wilasnej emocji, ale skierowanej na
innego czlowieka, powstalej w jego sprawie 1 spdjnej z jego odbiorem

emocjonalnym zdarzenia;

- wlasnego cierpienia na widok czlowieka w trudnej sytuacji, wtasnej emocji, ale
nakierowanej na nas samych, nie na innego cztowieka (ja jestem wstrzasnigty,
w szoku, bo on cierpi). Ta forma empatii najczesciej nie wnosi konstruktywnych
tresci w relacje malzenskie. Sprzyja utrwalaniu si¢ egocentrycznej perspektywy we
wzajemnych kontaktach, obniza szans¢ na prawdziwe zrozumienie, a w sytuacji
glebokiego stresu moze stanowi¢ dodatkowy czynnik poglebiajacy poczucie

nieszczescia 1 braku wsparcia.

Proby opisania zjawiska empatii, przedstawienia uje¢ historycznych oraz zrozumienia
mechanizméw rzadzacych tym zjawiskiem podjat si¢ M. H. Davis™. Kresli on obraz
empatii jako ,,zespolu konstrukcji teoretycznych, ktére dotycza reakcji pojedynczego
czlowieka na do$wiadczenia innych™’ Wérod tych konstrukcji znalazly si¢ procesy
zachodzace u obserwatora oraz afektywne 1 nieafektywne skutki, pojawiajace sig
w rezultacie tych procesow

Skutki afektywne, czyli reakcje emocjonalne doznawane przez obserwatora jako reakcja

na obserwowane przezycia 1 do§wiadczenia drugiej osoby (partnera), dziela si¢ na dwie
grupy:
e skutki analogiczne czyli:,, wiem co czujesz, bo dos§wiadczam tego samego”.

e skutki reaktywne czyli. ,rozumiem, co czujesz i jest mi przykro z tego

b

powodu.” W tej kategorii miesci si¢ wspolczucie, empatyczna troska,
empatyczny gniew, czasem dyskomfort odczuwany na widok cudzego ztego

potozenia.

¥ Davis M.H,(1999). Empatia. O umiejetnosci wspétodczuwania. GWP
* tamze 5.23
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Skutki reaktywne pojawiaja si¢ jako efekt bardziej ztozonych procesoOw poznawczych
niz skutki analogiczne. Wymagaja przetwarzania informacji wyzszego rz¢du, czynnosci
rozpoznania 1 zinterpretowania spostrzezenia, nastawienia na innych, podczas, gdy
skutki analogiczne czgsciej zorientowane sa na ,ja”’. Jednak to na Dbazie
(egocentrycznych) skutkow analogicznych ksztalttuja si¢ zdolnosci do prospotecznych

skutkéw reaktywnych.

Skutki nieafektywne — maja charakter poznawczy. Nalezy do nich trafnosé
interpersonalnego spostrzegania, czyli stopien celno$ci rozpoznania czyich§ mysli,
uczué, dazen, motywdéw. Zdolno§¢ do sprawnego tworzenia ocen interpersonalnych

wynika w pewnym stopniu z poznawczego procesu przyjmowania rol.

Trafno$¢ interpresonalnego spostrzegania przezy¢ partnera moze by¢ fundamentem
poczucia zrozumienia w matzenstwie, przyczynia¢ si¢ do podejmowania trafnych
wybordéw 1 poglebienia wzajemnych relacji a tym samym wzmacnia¢ trwato$¢ zwiazku.

Jednak przy braku gotowo$ci do emocjonalnego wspdlbrzmienia, porozumienia, akceptacii

1 mito$ci moglaby by¢ jedynie podtozem skutecznych manipulaciji interpersonalnych.

Przedstawione powyzej mechanizmy reagowania w sytuacji kontaktow migdzyludzkich,
konfrontacji z cudza sytuacja, przezyciem stanowia podtoze zachowan spotecznych, relacji
1 wigzi. Jednym z takich zachowan jest zachowanie wspomagajace, udzielanie wsparcia,
stanowiace podstawg radzenia sobie z sytuacjami trudnymi w zwiazkach uczuciowych.

W relacjach matzenskich zdolno$¢ i chg¢é do przyjmowania punktu widzenia partnera, oraz
emocjonalnego wspoétbrzmienia, czyli przyjmowania sposobu odczuwania partnera stanowi
istotne spoiwo zwiazku i decyduje o jego jakos$ci 1 poczuciu bezpieczenstwa, zrozumienia
1 satysfakcji wspotmatzonkow. Wymaga jednak od nich gotowosci i zdolnosci do uznania
wlasnej perspektywy za jeden 7 moZliwych punktow widzenia, rownowaziny z punktem
widzenia i odczuwania partnera. Proby zrozumienia polozenia i punktu widzenia drugiej
osoby, przyjmowanie perspektywy okreslane rowniez jako przyjmowanie rol to proces
wymagajacy duzej dojrzatosci, najwyzszego stopnia umiejgtnosci spotecznych ale takze

gotowosci 1 motywacji ku temu.

Rozpatrujac funkcjonowanie oséb tworzacych zwiazek matzenski nalezy takze bra¢ pod
uwage, ze nie jest to statyczny, a dynamiczny®” uktad ewoluujacy od zwiqzku, w ktérym

dominuje namietnos¢ (zakochana para), poprzez faze romantycznq z dominacja

* Wojciszke B. (2000) Psychologia mitosci. GWP Gdansk
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namigtnos$ci 1 intymnosci, zwiqzek kompletny, w ktorym wystepuja wszystkie komponenty
mito$ci: namigtno$é, intymno$¢ i zaangazowanie przez zwiqzek przyjacielski (opadia
namigtnos$¢, pozostaty intymnos$¢ 1 zaangazowanie) az wreszcie zwiqzek pusty (pozostato
jedynie zaangazowanie). Malzenstwa posiadajace dziecko niepelnosprawne to zwykle
zwiazki kompletne lub przyjacielskie. W zwiazkach tych wazna rol¢ odgrywa
zaangazowanie 1 intymnos¢, rézni je wystgpowanie lub nie namigtno$ci. Sama dynamika
ewoluowania zwiazku, w jakiej fazie znajduja si¢ matzonkowie, rzutuje na ich wzajemne
relacje, na sam odbior partnera i jego odczué, sposoby radzenia sobie z sytuacja trudna,
gotowo$¢ do udzielania sobie wsparcia, jakos$¢ tego wsparcia oraz poczucie szczgscia jego
cztonkow. Im dhuzej trwa matzenstwo, im powazniejsze sa problemy, z ktérymi musi sobie
radzi¢, tym istotniejsza rolg¢ w zwiazku zaczyna odgrywaé zaangazowanie matzonkow.
Zaangazowanie staje si¢ motorem troski i dzialan na rzecz cztonkéw rodziny,

a te w zwiazkach szcze$liwych same w sobie stanowia zrodlo zadowolenia i satysfakeji.*!

Percepcja sytuacji wlasnej 1 sytuacji partnera oraz gotowo$¢ i1 zdolno$¢ do
przyjmowania nieegocentrycznej perspektywy a zatem gotowos$¢ do rozumienia partnera
1 wspolodczuwania z nim moze by¢ takze w istotny sposob zmodyfikowana lub
ograniczona na skutek przezywania powaznego stresu lub zaburzen nerwicowych, a taki
czynnik jest dominujacy w sytuacji rodzin dziecka niepelnosprawnego, na co zwraca
uwage w swojej ksiazce Ewa Goralezyk® oraz cytowani wczesniej S. Siek oraz
I. Marcysiak.

Jak pisze K. Horney®: ,Neurotyk zawsze jest egocentrykiem w tym znaczeniu, ze jest
catkowicie pograzony i skoncentrowany na sobie(...). W rezultacie, staje si¢ nie tylko
emocjonalnie izolowany od otoczenia, ale coraz trudniej przychodzi mu dostrzega¢ innych
ludzi jako samostanowiace indywidualno$ci, 7ozZne od niego i niezalezne. Traktuje innych
jako istoty podporzadkowane temu, co dla niego wylacznie si¢ liczy — jemu samemu”

(1 temu, co stanowi tre$¢ jego zycia).

I Ry$ M.(1999) Psychologia malzeristwa. Warszawa CMPP-P MEN
2 Goéralezyk E. (1996) Choroba dziecka w Twoim zyciu. C.M.P.P.P. MEN;
* Horney K. (1978) Nerwica, a rozwdj czlowieka. PIW, s.424.
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Gdy w malzenstwie istnieje ostre lub przewlekle napigcie matzonkowie moga zareagowac

na nie na cztery sposoby, poprzez:

1.

zwigkszenie dystansu emocjonalnego — oddalenie si¢ od siebie fizyczne lub
psychiczne — nie maja sity, ochoty angazowac si¢ w relacje z partnerem, wtedy
moze nastapi¢ obnizenie gotowosci do zachowan empatycznych,

altruistycznych;

konflikt — state angazowanie si¢ w walkg, by nie ustapi¢ drugiemu. Otwarty
konflikt zwykle ,,wyrzuca” dziecko poza obszar gtownych zainteresowan
rodzicow lub sprzyja utworzeniu z nim silnej koalicji przez jednego z rodzicow,
co rowniez tak naprawde nie lezy w interesie dziecka. Taki otwarty konflikt
moze przejawia¢ si¢ w formie szukania winnego, przypisywania sobie

nawzajem winy za zaistniata sytuacje, chorobg lub uposledzenie dziecka;

ustepstwo — rezygnacja jednego z malzonkow ze swoich potrzeb, swojego
sposobu funkcjonowania dla zachowania zgody, spokoju... wielokrotne
ustgpowanie lub ustgpstwa w waznych dla jednostki obszarach skutkuja czgsto

poczuciem krzywdy, niedocenienia, braku uznania i poszanowania;

zespolenie si¢ malzonkow wokél wspolnej troski np. o dziecko — w naszym
konkretnym przypadku ta troska jest jak najbardziej realna, oczywista
1 uzasadniona — jednak nadmierna, niewspdtmierna koncentracja na problemach
dziecka zamraza problemy naroste migdzy rodzicami. Blokuje ich
rozwiazywanie i moze skutkowac poglebieniem si¢ probleméw dziecka jako
niezbednych do utrzymania stabilnos$ci systemu rodzinnego. Uwolnienie od
problemow dziecka lub przewarto$ciowanie ich rangi nie stuzytoby rodzinie.
Stad w tak wielu rodzinach z dzieckiem niepelnosprawnym misja opieki nad
dzieckiem ma tak wysoka wartos¢ — chroni rodzing, malzenstwo przed

tendencja do indywiduacji 1 restrukturyzacji.
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3.2.3. Perspektywa systemu rodzinnego

Rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym znajdujac si¢ w sytuacji trudnej podejmuje
(a raczej uruchamia —gdyz nie zawsze sa to dziatania $wiadome) szereg zachowan
przystosowawczych pozwalajacych jej poradzi¢ sobie z ta sytuacja. Zardwno
podejmowane dzialania jak i ich efekt wptywa na poczucie szczescia i zadowolenia
kazdego z cztonkéw rodziny z osobna a takze na klimat szczg$cia lub niezadowolenia,

przygngbienia panujacy w rodzinie.

Kontekst spoleczny:

- oparcie w szerszej rodzinie

- spoteczny odbioér choroby lub
zaburzen dziecka w otoczeniu,

- dostep lub jego brak do réznych
form pomocy lub opieki.

1. rodzacy napiecie kontakt
jednego cztonka rodziny z
sitami pochodzacymi spoza
rodziny: praca, szkota,
sasiedztwo, grupa
przyjacielska, takze specjalisci

S | dokonujacy diagnozy dziecka i
T | prowadzacy terapig
R
S 2.pozarodzinne zrédla stresu
dziatajace na cala rodzing np.
bezrobocie, sytuacja Poczucie
gospodarcza ale takze istotqe v szczescia,
Zmiany warunkéw  Zycia Zachowania zadowolenia
R wymuszone choroba dziecka przystosowawcze osobistego .
o podsystemu ) maizonkow i
p | 3- Zrédia stresu zwiazane ze mali.el'lskieg.ow g;fzzegiiﬁiz
7 zmiang etapu zycia rodziny, systemie rodzinnym 76 ZV&I/)iqzek ’
I jako  wynikiem naturalnych | o 4 et bliski
N procesOw rozwoju — takze / J1 deatu
dorastanie dzieci, starzenie si¢
N ubywanie sit rodzicom,
Y | dziadkom

Specyfika diady malzenskiej i jej zasoby:
- cechy indywidualne matzonkow , ich
cechy osobowosciowe, do§wiadczenie,
system warto$ci, temperament, zdrowie;

- wiezi laczace malzonkow, taczace ich
przezycia, jako$¢ relacji;

- struktura zwiazku, faza zwiazku,

- zasoby materialne, rzeczowe, ludzkie,

4. napigcie ogniskujace sie
wokoét probleméw szczegdlnie
dotkliwych dla rodziny
dotykajacych jej cztonkéow np.
choroby, niepetnosprawnosci,
uposledzenia, zaburzen
zachowania itp.

Rysunek 3 Czynniki wplywajace na zachowania przystosowawcze w rodzinie w sytuacji trudnej, a w

dalszej perspektywie na poczucie szczeScia rodzicow dziecka niepelnosprawnego.
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Model obrazujacy tto badanych zjawisk zostat opracowany na podstawie M. de Barbaro
Struktura rodziny®™. Powyzszy schemat przedstawia szeroko rozumiany kontekst zjawisk
zachodzacych w rodzinie i ich przyczyn. Zoltym tlem zaznaczono obszar badawczy

poruszany w niniejszej pracy

Narodziny kazdego dziecka oznaczaja podjgcie nowej roli przez jego rodzicow. Sami
»stajac si¢” rodzicem zaczynaja postrzega¢ swojego partnera nie tylko jako matzonka, ale
takze jako rodzica dziecka i odtad wigkszo$¢ spraw i zadan rodzicielskich rozwiazuja
w tym kontekScie. Oznacza to zmiang wilasnych relacji, rozbudowe i modyfikacje
przepisow petnionych rol 1 zmiang hierarchii potrzeb i1 sposobdéw ich realizacji. Ta zmiana
stanowi powazne obciazenie dla zwiazku i wywoluje konieczno$¢ nowych uzgodnien.
Badania Emery’ego (1984)* dowodza (cyt. str. 70), ze bardziej jest prawdopodobne, ze to
problemy dziecka wywoltajq konflikt matzenski, niz ze konflikt miedzy rodzicami wywola
ujawnienie si¢ problemow w zachowaniu dziecka. Tym silniej skutkuje choroba potomka,
jego niepelnosprawnos$¢, wymuszajac na jego rodzicach zwykle jeszcze dalej idaca
modyfikacjg sposobu pehienia roli rodzica, koniecznos$¢ jej znacznej rozbudowy.

Proces radzenia sobie w sytuacji trudnej, jaka jest choroba dziecka absorbuje rodzicow
dziecka zadaniowo. Musza podja¢ szereg zadan zmierzajacych do pomocy dziecku,
poprawy jego stanu zdrowia, rozwoju, z czego wynika konieczno$¢ zmodyfikowania
wzajemnych relacji i sposobu petnienia rél matzensko rodzicielskich. A wszystko to
dokonuje si¢ pod wptywem silnych emocji, stresu, czasem rezygnacji z wyobrazen i
oczekiwan 1 wzbudzajac zazwyczaj ogromne obciazenie stresowe (lgk, niepokoj, rozpacz)
takze powodujac silna presje otoczenia, lepiej lub gorzej artykutowane oczekiwania
partnera, rodziny, specjalistow, dalszego otoczenia, przypadkowych osob itp. Stad trudy
procesu przyjmowania roli rodzica dziecka niepelnosprawnego moga poglebiaé
dodatkowo stres zwiazany z choroba i zaburzeniami funkcjonowania dziecka.

Przyjecie roli rodzica dziecka niepelnosprawnego stanowi efekt procesu radzenia sobie z
sytuacja trudna — posiadania dziecka chorego, niepelnosprawnego. W wyniku tego procesu
oraz pod wplywem presji otoczenia, wewngtrznych standardéw moralnych dokonuja si¢

daleko idace zmiany w sposobie petienia roli rodzica i wspdtmatzonka.

* de Barbaro M. (1997) Struktura rodziny, we Wprowadzenie do systemowego rozumienia rodziny, red. de
Barbaro B.

* za Gatkowska A. (1999) Percepcja powodzenia matzeristwa rodzicéw, a spoleczny obraz siebie ich
dorostych dzieci. Wyd. Tow. Naukowego KUL
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Zmiany te moga i$¢ w kierunku:

- znacznej rozbudowy roli rodzicielskiej poprzez zwigkszenie liczby zadan do

wypetnienia oraz poprzez nadanie im nadrzednej rangi;

- redukcji obszaru matienskiego roli poprzez ograniczenie zadan w tym zakresie
ale przede wszystkim obnizenie rangi im przypisywanej oraz jakosci i sposobu

ich pehienia;

- moze doj$¢ przeciwnie do relegowania zadan rodzicielskich wobec dziecka
niepetnosprawnego - jako zrodta zbyt silnego stresu - z obszaru zadan waznych
(scedowanie ich na partnera lub placowki zdrowia, o§wiatowe) — rozbudowy
innych zadan np. zabezpieczenie finansowe rodziny (co ma czgsto miejsce

w przypadku ojcow).

Kazda modyfikacja pelnionej roli rodzicielskiej i malzenskiej ze wzgledu na fakt,
ze dotyczy rol sprzezonych oraz zachodzi w systemie rodzinnym pociaga za soba
konsekwencje zarowno dla partnera jak i wszystkich czlonkéw rodziny. Nie moze
zatem obej$¢ sig bez sprawnej komunikacji 1 dziatan dostosowawczych. Brak adekwatnych

i na biezaco dokonywanych uzgodnien rodzi konflikty i nieporozumienia, pogli¢bia stres.

Niebagatelny jest tu takze problem rodzenstwa dziecka niepelnosprawnego 1 kosztow
ponoszonych przez nie w zwiazku z posiadaniem niepetlnosprawnego brata lub siostry
(koncentracja rodzicéw na stabszym dziecku, ich brak czasu i zmgczenie, czgsto wstyd
1 przykro$ci ze strony otoczenia, czasem konkretne ograniczenia lub obowiazki, a nawet
szkody czynione przez niepetnosprawne dziecko). Mniej lub wyrazniej u§wiadamiane
sobie przez rodzicéw koszty, jakie ponosza ich pozostate dzieci w zwiazku z posiadaniem
niepetnosprawnego rodzenstwa w wigkszo$ci rodzin réwniez stanowi zrodto trosk i
niepokojow, a wielokrotnie konfliktow i napieé. Zwykle sa to problemy dlugo pozostajace
W stanie utajonym, zaprzeczane lub ukrywane przed otoczeniem, jednak w istotny sposob
rzutuja na dorastanie rodzenstwa dzieci niepetnosprawnych modelujac ich osobowos¢ i

sfer¢ emocjonalna.
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4. Zadowolenie z zycia, poczucie szczescia.

Badania nad poczuciem szczg$cia 1 zadowoleniem z zycia nie zaprzatalty dotad
psychologow — ich uwaga koncentrowata si¢ raczej na przezywaniu stresu, Igku 1 gniewu
przez jednostki i radzenia sobie w sytuacjach trudnych, konfliktowych itp.

Szczescie jest pojeciem rozumianym trojako*® - a wigc jako:

- stan - pomyslny los, pomys$lno$¢, powodzenie — tzw. dobrostan, dodatnio

zbilansowany rachunek zyciowy

- uczucie — przyjemne emocje, zadowolenie, uczucie upojenia, radosci,

szczesliwosci
- Sytuacja - zbieg, splot okoliczno$ci, pomyslny traf, fart...

W badaniach socjologicznych, psychologicznych respondenci jako zrdédlo, warunek
szczescia wskazuja dobre zdrowie, udane matzenstwo, zycie rodzinne, przyjaciot, dobre
warunki materialne, sukcesy zawodowe. W zalezno$ci od wieku i petnionej roli — rozne
byto znaczenie przypisywane poszczegélnym czynnikom — jednak czynnikiem najlepiej
pozwalajacym przewidzie¢ ogdlny dobrostan psychiczny dorostego czltowieka jest
zadowolenie z zycia w rodzinie, a nastepnie zadowolenie z malzenstwa®’. Co ciekawe, jak
podaje J. Czapinski (1994, s.18), prawie zupetnie brak jest zwiazku migdzy poziomem

zadowolenia z dzieci a poczuciem szczegs$cia.

4.1. Stan badan nad poczuciem zadowolenia i szczescia.

Sposréd najciekawszych mozna byloby wymieni¢ badania ankietowe D.G.Myersa
i E. Dienera®™ prowadzone w ciagu dwudziestu lat w Stanach Zjednoczonych i wielu
innych rejonach $wiata oraz przekrojowe badania J. Czapinskiego™® prowadzone w Polsce,
Belgii 1 USA. Badania te wykazaly zaskakujaca prawidlowos$¢: ludzie sa szczgsliwsi niz
si¢ to powszechnie wydaje 1 jest to stan w miarg stabilny i niezalezny od okolicznos$ci

zewngtrznych — to przesunigcie w kierunku dobrostanu mozna zaobserwowac niezaleznie

* Szymezak M —red (1981) Stownik jezyka polskiego. PWN Warszawa

7 Czapinski J. (1994) Psychologia szczescia. Wyd. Pracownia Testow psychologicznych Warszawa
* Myers D.G., Diener E. (1996) Dqzenie do szczescia. Swiat Nauki 7/1996

¥ Czapinski J. (1994) Psychologia szczescia. Wyd. Pracownia Testow psychologicznych Warszawa
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od kraju, w ktorym przeprowadzano badania, pochodzenia etnicznego, wieku 0sob
badanych oraz okresu ich zycia (w badaniach powtoérzonych po uptywie 10 lat). Nieco
mniej zadowolenia z zycia deklaruja osoby znajdujace si¢ w trudnej sytuacji materialne;j,
lecz w miar¢ wzrastania zamoznos$ci od pewnego progu nie obserwuje si¢ przyrostu
poczucia szcze$cia. Sprawia to, ze w wigkszosci krajow (poza Indiami, Bangladeszem)
pomina¢ mozna korelacj¢ migdzy stanem posiadania a poczuciem szczgscia.

Globalnie zadowolenie z zycia deklaruje 80% (+- 3%) populacji niezalezne od wieku —
badania objgly osoby od 15 do 65 lat, za§ odsetek osob okreslajacych si¢ jako bardzo
szczesliwe wynosi od 24% do 40 % (nizsza warto$¢ odnosi si¢ do oséb samotnych,
kawalerow i panien °°, za§ wyzej oceniaja swoje szcze$cie osoby pozostajace w zwiazkach
matzenskich). Znacznie rzadziej jako bardzo szczgsliwe oceniaja si¢ osoby rozwiedzione

(12%). Dane te dowodza, ze ludzie znajduja w rodzinie silne oparcie i zrodto szczescia.

Poczuciu szczes$cia i zadowolenia z wlasnego zycia sprzyjaja takze:
e akceptacja samego siebie (ludzie, ktorzy lubia siebie — sa szczgsliwsi);
e poczucie kontroli i sprawstwa w swoim zZyciu
e poczucie koherencji’' (poczucie sensownosci, zrozumiato$ci i zaradnosci)
e optymizm

e ckstrawersja

Nieliczne wyjatki od powszechnej umiarkowanej szczg§liwosci stanowia zdaniem Myersa
1 Dienera osoby znajdujace si¢ w trudnej sytuacji z nikla szansa na jej zmiane np.
hospitalizowani alkoholicy, wigzniowie niedlugo po wyroku, osoby w trudnym potozeniu
politycznym, przesladowani. Niskie poczucie szczescia zdaje sie korelowac z bezradnosciq
wobec okolicznosci priytlaczajqcych i niepodlegajgcych zmianie na skutek wtasnych
dziatan. Jednak istnieja wyjatki 1 od tej reguly. Zdarzenia losowe, nieszczgscia, utrata
zdrowia, nawet trwata jak paraliz, utrata wzroku, okaleczenie zwykle tylko na krotko
obnizaja nastrdj ludzi — mozna tu mowi¢ o czasowej depresji reaktywnej. Zwykle po

uptywie pewnego czasu (mozna go okresli¢ czasem szoku, zatoby) — ludzie wracaja do

50

Myers....
*! Golinska J.(2003) Poczucie koherencji a zadowolenie z Zycia w réznych jego fazach. Nowiny
Psychologiczne nr4
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wczesniejszej rownowagi psychicznej czy to poprzez przewarto§ciowanie oceny sytuacji,
znalezienie jej pozytywOw czy tez poprzez obnizenie wymagan 1 oczekiwan
jednostkowych, co do standardow dobrego zycia®. Sprzyja to podwyzszeniu oceny

poziomu wtasnego dobrostanu mimo realnego obnizenia jakosci zycia.

4.2. Szczescie w matfzenstwie.

Jak wykazaly przytaczane juz wecze$niej opracowania > udane malzenstwo stanowi istotne
zrédto szczgscia malzonkéw. Dobra jako§¢ malzenstwa okre§lana, definiowana jest
w 10zny sposOb, poprzez wyakcentowanie znaczenia roznych aspektow zwiazku

malzenskiego. Mowi sig o:
- dobranym zwiazku (Rostowski **)

. S 155
- sukcesie matzenskim (Trawinska™)

- powodzeniu matzenskim (Ziemska>®)

- zadowoleniu z matzenstwa (Braun-Gatkowska®’)

- szezesciu matzenskim (Czapinski®®)
- udanym zwiazku (Rys$>%)

Takie okreslenia akcentuja rézne aspekty zwiazku: prawidlowy dobor matzonkow,
trwato$¢ zwiazku, udana realizacj¢ zadan oraz subiektywne odczucia maltzonkow.
Wtiasnie subiektywne odczucia matzonkow (ich poczucie zadowolenia, szczgscia) ocenia
si¢ jako najwartosciowszy wskaznik powodzenia zwiazku. W niniejszej pracy rowniez
wskaznikiem jako$ci zwiazku begdzie subiektywne deklarowane przez matzonkow
zadowolenie ze zwiazku malzenskiego oraz zgodnos¢ oceny jakosci wiasnego realnego
matzenstwa z subiektywnymi oczekiwaniami malzonkéw (wyobrazeniem o matzenstwie

idealnym).

52 za Czapinski (1994),s. 85

33 Czapinski J. (1994) Psychologia szczescia. Wyd. Pracownia Testow psychologicznych Warszawa

> Rostowski J. (1987): Zarys psychologii malzefistwa. Psychologiczne uwarunkowania dobranego zwiazku
matzenskiego. Warszawa PWN;

>Trawinska M. (1977) Bariery matzeriskiego sukcesu, Warszawa

36 Ziemska M. (1975) Rodzina a osobowosé. Warszawa. PWN.,

*7 Braun-Gatkowska M. (1992) Psychologiczna analiza systeméw rodzinnych 0s6b zadowolonych i
niezadowolonych z maitzenstwa. Towarzystwo Naukowe KUL, Lublin;

%% Czapinski J. (1994) j.w.

* Ry$ M. (1999) Psychologia matzerstwa. Warszawa CMPP-P MEN
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Powodzeniu w matzenstwie, nawet wyrazanemu subiektywnym poczuciem zadowolenia,
sprzyjaja obiektywne czynniki zewngtrzne (sytuacja ekonomiczna, polityczna i spoteczna,
zasoby mieszkaniowe, mozliwo$¢ pracy itp.) oraz czynniki wewngtrzne (osobowos¢
partnerow, ich dojrzalo$¢, umiejetnos¢ komunikowania si¢, motywacja do utrzymania

matzenstwa itp.).

M.Braun-Gatkowska® podaje takze inny podzial czynnikow warunkujacych powodzenie

malzenstwa, sa to:

» czynniki jednostkowe: poziom dojrzatosci psychicznej do zawarcia matzenstwa,
atrakcyjno$¢  fizyczna, postawy 1 zainteresowania, cechy osobowosci

matzonkow itp.;

= cgynniki relacyjne czyli stopien wzajemnego poznania przed §lubem, porozumienie
1 uzgodnienia, co do sposobu wspolnego zycia podziatu i sposobu petnienia rol
w rodzinie, uzgodnienia wspolnych celow. To takze przebieg interakcji w trakcie
trwania zwiazku, wzajemne wplywy i1 oddzialywania na siebie, przebiegajace
cyrkularnie i na zasadzie sprz¢zen zwrotnych (ekspresja i ,,odczytywanie” emoc;ji,
postaw 1 oczekiwan, wzajemne ustosunkowania, sposdéb porozumiewania sig,

komunikowania, kontakty seksualne a takze relacje z innymi cztonkami rodziny).

W potocznych ocenach a takze tradycyjnych badaniach na przyczynami niepowodzen
malzenskich najwigksza wage przywiazuje si¢ do czynnikoéw jednostkowych dziatajacych
przed Slubem (kwestii trafnosci wyboru, a takze dojrzatosci partnerow do podjecia rol
matzensko-rodzicielskich). Takie podejscie nie uwzglednia jednak faktu, ze malzenstwo
ma charakter dynamiczny (w trakcie jego trwania nastgpuje rozwoj partneréw a takze ich
relacji). Stanowisko takie nie respektuje takze podstawowych zasad systemowego

rozumienia rodziny : zasady cato§ciowosci, ekwifinalnosci i cyrkularnosci.

W swoich badaniach pragng zaja¢ si¢ poczuciem szcze$cia malzonkéw w kontekscie

wzajemnej percepcji rol 1 sposobu ich petnienia, a wigc jednym z czynnikoéw relacyjnych.

% Braun-Gatkowska M. (1992) Psychologiczna analiza systeméw rodzinnych 0séb zadowolonych i
niezadowolonych z matzenstwa.Lublin, Tow. Naukowe KUL.
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5. Psychologiczne skutki radzenia sobie w sytuacji
trudnej — zagrozenia dla poczucia szczescia.

W rodzinach z dzieckiem chorym lub niepelnosprawnym nastepuje dostosowanie si¢ do

trudnej sytuacji obejmujace nastepujace obszary®':

modyfikacja podzialu zadan 1 obowiazkéw przy rownoczesnym usztywnieniu sig
relacji (skorupa rdl), takze wzmocnienie pielggnacyjno — opiekunczej funkcji

rodziny;
- zmiany w strukturze wtadzy formalnej i rzeczywistej oraz hierarchii rol;

- przeksztatcenie si¢ struktury i jakosci komunikacji w kierunku ograniczenia,
»,zamrozenia” komunikatéw afiliacyjnych i1 odstaniajacych na rzecz komunikacji

nakazowo-instruktazowej;

- zmiany w klimacie rodziny: nasilony niepokdj, Iek o zdrowie, zycie i prawidtowy

rozwoj dziecka, poczucie krzywdy 1 dyssatysfakcji zyciowej jej cztonkow.

Te trzy pierwsze plaszczyzny zmian, jakkolwiek poczatkowo utatwiaja funkcjonowanie,
mobilizacjg sit i przetrwanie rodziny w sytuacji przeciazenia, jednak wobec przewlektego
charakteru stresu moga przybiera¢ niekorzystny kierunek, stajac si¢ destrukcyjnymi dla
relacji malzenskich oraz poczucia sprawiedliwosci i zadowolenia partneréw. Zmiany w
klimacie wyptywa¢ moga zarowno z obiektywnie trudnej sytuacji dziecka i rodziny

jak 1 by¢ efektem stopniowego kumulowania si¢ niezadowolenia cztonkéw rodziny.

5.1. Stan badan nad sytuacja psychologiczna rodzin z

dzieckiem niepetnosprawnym lub przewlekle chorym.

Badania nad sposobami radzenia sobie rodziny z sytuacja choroby dziecka (biataczki)

prowadzita Maria J. Sieminska® przy zastosowaniu kwestionariusza McCubbina, ktory

6! Porzak R.,(1995) Choroba somatyczna i jej wplyw na funkcjonowanie rodziny. w: Psychologia
wychowawcza stosowana., red. Gas Z.
62 Sieminska M.J. (1996) Zmaganie sie rodzicéw z chorobq nowotworowq dziecka. Psychoterapia nr2 (97)
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wyodrebnit trzy podstawowe strategie radzenia sobie w sytuacji cigzkiej choroby dziecka:

L Utrzymanie integracji rodziny, wspoldzialanie i optymistyczne definiowanie
sytuacji. Obejmuje ona: wspdlne dziatania rodziny, wzmocnienie wzajemnych
relacji, rozw0j 1 podtrzymanie pozytywnego spojrzenia na zycie w ogole

1 w sytuacji choroby dziecka;

II. Utrzymanie spolecznego wsparcia, dobrej samooceny i psychologicznej
réwnowagi cztonkéw rodziny, co wyraza si¢ we: wzajemnej dbalosci o dobre
samopoczucie, podtrzymywaniu wigzé6w spotecznych, angazowaniu si¢
w dziatania podwyzszajace samooceng, stawianie czota napigciom

psychologicznym,;

I1I. Zrozumienie sytuacji medycznej, zdrowotnej dziecka, poprzez
komunikowanie si¢ z lekarzami i innymi rodzicami. To proby zrozumienia
1 stosowania wskazdéwek 1 informacji co do sposobu postepowania z dzieckiem,
nawigzania kontaktu z innymi rodzicami majacymi podobne problemy

z dzieckiem.

Autorka analizowatla preferencje w wyborze strategii radzenia sobie w przypadku ojcéw
1 matek dzieci chorych. Na wyboér ten wplywa wiele réznorodnych czynnikow
m.in. zdolno$ci percepcyjne, mozliwos¢ alternatywnych rozwiazan, ograniczenia
biologiczne, spoteczne, czynniki psychologiczne: poczucie warto$ci, poczucie wptywu na

stan, samoakceptacja, do§wiadczenia oraz wlasciwosci rodziny.

Aby proces wyboru strategii radzenia sobie byl skuteczny czionkowie rodziny
musza znalez¢ sposob kierowania Igkiem, depresja, bowiem nadmierna zgodnos¢
w sposobach radzenia (zwlaszcza przy nieumiejetnosci kierowania uczuciami, wyborze
negatywnych form ekspresji lub tlumienie uczu¢) moze spowodowaé, ze zaden
z rodzicow nie bedzie w stanie da¢ drugiemu wsparcia. Wrgcz przeciwnie - zaktywizuje
sztywne mechanizmy obronne lub wyzwoli zniechgcenie 1 rezygnacje z aktywnego
zmagania si¢ z choroba dziecka. W praktyce najczesciej jest tak, ze jesli zona nie dostarcza
mezowi wsparcia uczuciowego (a czesto zaabsorbowana dzieckiem jest do tego niezdolna
lub uwaza to za marginalne wobec rangi problemoéw, z jakimi si¢ boryka) - on sam nie jest

w stanie zabiega¢ o utrzymanie kontaktéw spotecznych, samoposzanowanie, dobry nastrdj
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psychiczny cztonkéw rodziny. Autorka upatruje przyczyn tej sytuacji w uwarunkowaniach
kulturowych, specyfice rdl i dos§wiadczen spotecznych.

Podsumowujac: matki w sytuacji choroby dziecka silnie koncentrujq si¢ na nim,
podejmuja dzialania dla jego dobra, poszerzaja swoja wiedz¢ i kompetencje. Dla ojcow
wazniejsze jest oparcie w onach, cho¢ wystepuje rownie; duia koncentracja na dziecku.
Dla ojcéw bardzo istotne (bardziej niz dla ich zon) jest budowanie bliskich zwiazkoéw ze
wspotmalzonka. Analiza trudnosci w radzeniu sobie wskazuje, ze m¢zowie zwykle nie sa
w stanie da¢ wsparcia psychicznego zonom. To raczej oni oczekuja tego od zon. Wyrazaja
réwnoczesnie duze zaufanie do ich umiejgtnosci i kompetencji w dziedzinie radzenia sobie
z pielggnacja dziecka chorego czy niepetnosprawnego, podejmowaniu decyzji zwiazanych
z jego leczeniem i rehabilitacja.

Globalne wyniki powyzszych badan cyt.(Siemiﬁska“) »-- wskazuja na duze osamotnienie
kazdego z matzonkéw. Wprawdzie oboje dziataja na rzecz zdrowia dziecka, jednak jest to,
w wigkszo$ci, zmaganie si¢ dwoch wewngtrznie osamotnionych osob.”

Jakie mogq by¢é przyczyny tak dramatycznej sytuacji matzonkow-rodzicow chorego,

niepetnosprawnego dziecka?

5.2. Proba wyjasnienia niekorzystnych proceséw
zachodzacych w rodzinach majacych niepetnosprawne

dziecko w perspektywie analizy transakcyjnej.

Matzonkowie, partnerzy w stalym zwiazku musza radzi¢ sobie z dwoma ptaszczyznami
zadan®:
- zadania wewngqtr; diady partnerskiej — pielggnacja zwiazku, utrzymanie jego
wewngetrznej spdjnosci;
- zadania wynikajqce 7 tego, co dzieje si¢ poza parq: zwiazane z wychowaniem dzieci,
ich utrzymaniem, wyksztatceniem, finansami 1 wizerunkiem rodziny;
Sytuacja posiadania dziecka niepetnosprawnego narusza rownowage mi¢dzy tym dwiema

plaszczyznami na rzecz zadan zewngtrznych z punktu widzenia pary, kosztem zadan

% Sieminska M.J. (1996) Zmaganie sie rodzicow z chorobq nowotworowq dziecka. Psychoterapia nr2 (97)

 Wojciszke B. (2000) Psychologia mitosci. GWP Gdansk
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wewnatrz diady. Ponadto nawet funkcjonowanie w sferze zadaniowej zewngtrznej jest
istotnie zdominowane przez emocje. Silny, rozlegly stres, zachwianie poczucia
bezpieczenstwa moze wyzwala¢ u rodzicOw-matzonkow regresywny typ reagowania,
uruchamianie pierwotnych mechanizméw obronnych, blokujac jasno$¢ oceny sytuacji
i otwarto$¢ na informacje, gotowos¢ poszukiwania nowych rozwiagzan.

Rozpatrujac problem z perspektywy analizy transakcyjnej mamy do czynienia
z ukonstytuowaniem i usztywnieniem si¢ relacji na poziomach ,rodzica”- nakazy,
powinno$ci, zadania; oraz ,dziecka® — poczucie krzywdy 1 wszechogarniajacej
bezradnosci.

Zjawisko to potaczone z wymuszonym odwrdcenie hierarchii rol 1 warto$ci w rodzinie, co

ilustruje ponizszy schemat:

ojciec matka dziecko

v

dziecko matka ojciec

Rysunek 4: Proces odwrécenia hierarchii rél w rodzinie

Taka sytuacja prowadzi stopniowo, czgsto niezauwazalnie dla samych malzonkéw do
ograniczenia gotowos$ci 1 umiejetnosci pielggnowania wzajemnych wigzi, pogarsza relacje
migdzy nimi, zaweza i czgsto ogranicza ich relacje do stricte zadaniowych, co znow
pogtebia ich poczucie krzywdy.

Wiele badan® wykazuje, ze poziom satysfakcji z matiefistwa pozostaje w niklym zwiqzku
z jakosciq funkcjonowania zdaniowego (w sferze zewnetrznej), dominujqce znaczenie ma
tu wzajemna wymiana pozytywnych doznan, swiadczenie dobra dla siebie, przyjacielskie
relacje, udzielanie sobie wsparcia, utrzymanie satysfakcjonujqcego poziomu intymnosci.
Brak  pielggnacji wzajemnych uczud i zwiazku lub zaniedbania
1 ograniczenia w tym zakresie, nawet najbardziej uzasadnione logicznie, wzmagaja

poczucie krzywdy i1 niesprawiedliwos$ci. Obnizaja takze zdolno$¢ do efektywnej realizacji

% za Wojciszke B.(2000) s 149-172
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zadan zewngtrznych nakierowanych na dobro catej rodziny i dzieci. Zakldcaja umiejgtnosée
wspotdziatania, wspomagania, udzielania sobie adekwatnego wsparcia.

Problemy funkcjonowania rodziny w sytuacji trudnej, relacji migdzy jej cztonkami,
a zwlaszcza procesy zachodzace w diadzie rodzicielskiej mozna rozpatrywaé z rdéznych

perspektyw, koncentrujac si¢ na wybranych aspektach.

Patrzac z punktu widzenia ANALIZY TRANSAKCYJNEJ® ogromny, przewlekly stres
dotykajacy rodzicow dziecka niepetnosprawnego zaktoca réwnowage funkcjonowania
struktur ich osobowosci.

Rodzic

Rodzic Rodzic
Opiekunczy Kontrolujacy
lub Naturalny lub Krytyczny

Dorosty
Dziecko Dziecko
Naturalne Zbuntowane

Dziecko

Dziecko
Przystosowane

Rysunek 5: Struktura osobowosci w ujeciu analizy transakcyjnej

W standardowych sytuacjach zyciowych wszystkie struktury osobowosci cztowieka
dojrzalego wspotdziataja ze soba harmonijnie, generujac plastyczne i zrdznicowane
zachowania adaptacyjne, adekwatne do wymogow sytuacji i potrzeb podmiotu. Dziatanie
silnego bodzca stresowego t¢ harmonig destabilizuje i usztywnia struktury zawierajace

silne mechanizmy obronne lub nakazowe.

% Berne E.,(1994), W co grajq ludzie? Psychologia stosunkéw miedzyludzkich. Warszawa;
Berne E.,(1999), Dzien dobry...i co dalej., Poznan;
Harris T. A., (1987) W zgodZzie z sobq i z tobq., Warszawa,
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Sytuacja choroby dziecka pobudza do poszukiwania winy za ten stan w sobie (poczucie
winy, nie jestem OK.) lub przypisywanie jej partnerowi. Skutkiem jest czgsto zanik
tendencji do kooperowania na rzecz arbitralnego podejmowania decyzji, a wigc znow
umocnienie tendencji do funkcjonowania w roli ,,rodzica” z tendencja do uzywania tzw.

stoperow komunikacji:

nakazywania — wzrost liczby 1 zakresu zadan, pozostajacych jakby poza wyborem,
»trzeba” podja¢ nowe zadania, przeja¢ czg$¢ obowiazkow dotychczas bedacych

domena partnera, zrezygnowac z czgsci przywilejow, dotychczasowych dazen,
- obwiniania (takze samoobwiniania), bo w twojej rodzinie..., bo moze, gdybym....

- krytykowania, cz¢sto bedacego skutkiem zmeczenia, zniechgcenia, przeciazenia,
a takze zlo$ci, wyrazanie niezadowolenia kryjace w sobie mechanizm przeniesienia
wlasnego zalu i gniewu z powodu niepelnosprawnosci dziecka, niedopuszczanego
do $wiadomosci jako nieakceptowanego spotecznie, na konkretny obiekt: partnera

1jego dzialania,

- oskarZania - jak wyzej: poszukiwanie winnego lub odpowiedzialnego za uog6lniony

wyparty gniew wilasny;

- imputowania, przypisywanie wrogich uczué¢ i motywow (czgsto tych, ktorych nie

chce dopusci¢ u siebie do glosu, checi ucieczki, poddania sig).

Uwalnianie si¢ silnej 1 nakazujacej postawy rodzic w dziataniach przynajmniej jednego
malzonka i nieuchronnie na skutek tego nastgpujace kontaminowanie dorostego (czyli
zdominowanie, zgodnie z analiza transakcyjna, myslenia konstruktywnego, otwartego,
tworczego) wyzwala czgsto u partnera postawe skrzywdzonego i Zle potraktowanego,
porzuconego i zlekcewazonego dziecka. Sprawia, ze partner nie czuje si¢ ,,w porzadku”,
tym bardziej, ze malzonek — rodzic zbiera wszystkie znaczace i1 gratyfikujace role w tej
sztuce: jest kompetentny i zaradny, sam podejmuje decyzje, rozdziela obowiazki — dziata
w sposob odpowiedni do potrzeb, jest w porzadku, a przynajmniej rosci sobie prawo do
tego. Malzonek ,,wmanewrowany” w rol¢ komplementarna — dziecko czuje si¢ oszukany
takim przydzialem rol, a to poglebia jego zachowania dziecigce: buntownicze,
egocentrycznie ekspresyjne lub odsrodkowe.

Taka kontaminacja dorostego u obojga matzonkdéw zagraza otwartej i1 konstruktywne;j

komunikacji migdzy nimi i podejmowaniu wspolpracy, wzmacnia tendencje do
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dysponowania, polecania, nakazywania, a takze zglaszania pretensji 1 roszczen czyli
uruchamia i utrwala skrzyzowanq komunikacje 1 prowadzi w meandry gier.

Przeciazenie stresem, obowiazkami, przyttoczenie waga sytuacji ogranicza i thumi silg
dziecka radosnego, spontanicznego, ktorego dzialanie znajduje odzwierciedlenie
w przezywaniu satysfakcji 1 szczg¢$cia malzenskiego, dawaniu i1 braniu w mitosci. Za$
zaangazowanie przez matke wszystkich sit w opieke nad niepelnosprawnym potomkiem
wyczerpuje w niej zasoby rodzica-opiekunczego, troskliwego - nie jest wigc w stanie
uruchomi¢ ich wobec swojego me¢za - dorostego, zdrowego i silnego partnera. Nawet, jesli
widzi taka koniecznos$¢, jawi si¢ jej ona jako irytujaca, zbedna i niesprawiedliwa, jako

zmuszanie do swiadczen ponad mozliwosci 1 wytrzymatos¢.

Na nastgpnej stronie umieszczony zostat schemat proceséw zachodzacych w rodzinie
z dzieckiem niepetnosprawnym. Schemat ten ukazuje rozleglo$¢ zjawiska, obejmujacego
zarOwno emocje przezywane przez cztonkéw rodziny i dziecko na skutek 1 w zwiazku
z choroba (zaburzeniem rozwoju dziecka, niepelnosprawnos$cia), jak i zmiang sytuacji,
zadan, jakie stoja przed rodzing. Proces dostosowania si¢ do potrzeb sytuacji pociaga za
soba zmiany w przepisach r6l malzensko-rodzicielskich, sposobie ich petnienia,
modyfikacje w komunikacji wewnatrz matzenstwa i rodziny oraz dostosowawcze regulacje
zachodzace w obrgbie postaw 1 sposobu funkcjonowania cztonkéw rodziny. W niniejszej
pracy w centrum interesowania sa relacje migdzy rodzicami dziecka, sposoéb pehienia

przez nich rol, co w nich moze przyczyniac si¢ do poglebienia trudnosci i konfliktu?
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Przemiany w rodzinie dziecka niepelnosprawnego ilustruje nast¢pujacy schemat:

EMOCIJE

Przewlekta choroba dziecka,
niepelnosprawnos¢, zaburzenie,
uposledzenie jego rozwoju

FAKTY ZADANIA

.

Bezposredni stres

calej rodziny.

dla jego rodzicow i

A 4

A 4

Stres dla dziecka: bodl, cierpienie,
ograniczenie aktywnosci i relacji
spotecznych itp.

Dodatkowe zadania dla rodzicow
wynikte ze specyfiki potrzeb
chorego dziecka: opieka, leczenie,
terapia, rehabilitacja, zaopatrzenie

v/

STAN MOBILIZACIJI RODZD

wyzwolonymi przez s

Konieczno$¢ uporania si¢ z emocjami

ytuacjg stresu

Konieczno$¢ reorganizacji zycia cztonkow
rodziny indywidualnie i rodziny jako grupy.

PERSPEKTYWA, INDYWIDUALNA PERSPEKTYWA RODZINY - {
Zablokowanie Wzmocnienie Modyfikacja Zmiany w Zablokowana
DZIECKA RODZICA — komunikacji sposobie realizacja
spontanicznego normatywnego. miedzy petnienia rol; niektorych
JA —radosnego Kontaminacja matzonkami, podjecie istotnych
(ja sig nie liczg, DOROSLEGO koncentracja na nowych rol. zyciowych
TO jest w relacjach problemie, Usztywnienie planow i
najwazniejsze) matzenskich, pominiecie lub postaw i oczekiwan.
zaprzeczenie prymat zaniedbanie wzajemnych Rezygnacja z
uczué < powinnosci, relacji ¢ relacjiiw ¢ dbatodcio
negatywnych. > obowiqzku. > MY | rodzinie. #{ wlasne dobro.
/ | \ /
/]I\
Uwidacznianie si¢ rozmiaru skutkow i
szkod w rozwoju i funkcjonowaniu dz.
\ / I \ /
WTORNE SKUTKI CHOROBY,
NIEPELENOSPRAWNOOSCI DZIECKA
N 4 !
Wyzwolenie i Dyssatysfakcja, Skorupa 16l i Pogorszenie Obnizenie
utrwalenie zespot obowiazkow, stanu zdrowia poziomu zy-
postawy wypalenia, zycie w rodzicow, cia i statusu
DZIECKA — zmgcezenie, kieracie zwigkszona rodziny,
skrzywdzonego, [%| rozczarowanie, powinnosci, > podatnos$¢ na ograniczenie
zbuntowanego. rozgoryczenie, ograniczenie choroby, urazy, obszarow
Dalsza, rezygnacja relacji $Smiertelnosc, aktywnosci,
postepujaca czgsto poczucie malzenskich zly stan takze
kontaminacja samotnosci w na rzecz psychiczny spotecznej i
DOROSLEGO, rodzinie. rodzicielskich depresje zawodowe;j.

—

;

i

Wtoérne skutki zaburzen w rodzinie -
dalsza destabilizacja stanu dziecka.

Rysunek 6. Schemat obrazujacy procesy dokonujace siew rodzinie dziecka niepelnosprawnego.




Procesy zachodzace w mechanizmach komunikacji na skutek powaznego stresu jakim jest

niepelnosprawno$¢ lub powazna choroba dziecka ilustruje nastgpny schemat :

MODYFIKACJA KOMUNIKACII
MIEDZY MALZONKAMI

pragnien i celéw
oraz zadanie tego
samego od
wspoimatzonka.

Zachowania
obronne, projekcje,
ekspresja emocji..

czerpania radosci z
zycia, przygaszenie,
przyttoczenie...

ZDOMINOWANIE PRZEZ : OGRANICZENIE :
v v \ 4 v
RODZICA DZIECKO DZIECKA RODZICA
NORMATYWNE SKRZYWDZONE SPONTANICZNE- OPIEKUNCZEGO
GO, co przejawia — pytajace: GO, RADOSNEGO wobec siebie i
si¢ w relacjach Dlaczego mnie to ,»hie mam juz sit” wspotmalzonka.
zadaniowych spotkato? pozbawienie sig Wszystkie sity i
typu: trzeba, Owtladnigcie przez pozytywnych srodki skierowane
wymusza negatywne, czgsto doznan, ostabienie sa na dziecko
rezygnacjg z wypierane emocje: sit witalnych, niepelnosprawne
siebie, wlasnych bol, Igk, gniew, tworczych, Zaniedbywanie
ztos¢, niepokd;j... niemozno$¢ potrzeb i problemoéw

swoich i partnera.
Wyczerpanie si¢
Zasobow...

A 4

A 4

A 4

A 4

Ograniczenie aktywno§$ci ukierunkowanej na

Usztywnienie i okopanie si¢ w roli
rodzica dziecka niepelnosprawnego,
obcigzonego obowigzkami, w glebi
serca nieszczgsliwego, niezdolno$é
lub duza trudno$¢ w przyjeciu innej
perspektywy, oderwaniu si¢ od roli.

pielegnowanie wzajemnych wigzi, gotowosci
do zrozumienia potrzeb wspotmatzonka i ich
rangi, okazywania uczuc, troski. Niezdolno$¢
do udzielania wsparcia, ale tez do czerpania
sit 1 satysfakcji z innych dziedzin zycia.

\ 4 \ 4
KONTAMINACJA DOROSLEGO, zdominowanie przez sztywno poj¢te ROLE, normy i
antycypowane oczekiwania spoteczne. Przyttoczenie przez negatywne emocje, zagubienie siebie.
Kontaminacja dorostego pociaga za soba trudno$¢ uwolnienia si¢ od centralnej perspektywy i
obnizenie zdolnos$ci do poszukiwania i1 przyjecia nowych konstruktywnych rozwiazan.

Rysunek 7: Procesy zachodzace w mechanizmach komunikacji mi¢gdzy malzonkami wskutek stresu.

Zmiany te prowadza w swych skutkach do usztywnienia si¢ funkcjonowania czlonkow
rodziny, gtéwnie rodzicow dziecka w systemie pelnionych rol, ktorych jakos¢ i forma
petnienia zostaje wyznaczona gltéwnie przez sytuacjg, oczekiwania spoteczne i wlasne
wyobrazenia na temat tych oczekiwan a takze wlasne wyobrazenia na temat oczekiwan
partnera. Osobiste potrzeby, oczekiwania 1 cele zyciowe zostaja zweryfikowane,
zmodyfikowane, zredukowane i podporzadkowane sytuacji, takiej, jak rozumieja ja rodzice

razem i kazde z osobna, oraz oczekiwaniom spolecznym, takim, jakimi je widza.
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Nalezy tu podkresli¢ istnienie jeszcze jednego czynnika modyfikujacego sytuacje rodzicow
dziecka niepelnosprawnego — jest to spoleczny wzorzec roli. Presja spoteczna w tym
wymiarze jest bardzo silna i nasycona czynnikiem warto$ciujacym, moralnym, nie
pozostawiajacym rodzicom niemal swobody wyboru wilasnych rozwigzan. Niepisane
oczekiwania stawiane przed rodzicami (a zwlaszcza matka) dziecka niepelnosprawnego:
»zadanie” catkowitego poswigcenia dziecku, oddania jego potrzebom, bycia ,,dzielnym”,
usunigcia si¢ w cien — powoduja, ze wypieraja oni swoje nieakceptowane uczucia (rozpacz,
bol, zawdd, rozczarowanie, rozgoryczenie, cz¢sto wstyd), zapieraja si¢ ich a przede
wszystkim nie probuja i nie potrafia wyraza¢ wprost. Czynnik presji roli spolecznej staje
si¢ nieSwiadomym wtérnym Zrdédlem silnego stresu. Silnie rzutuje na funkcjonowanie
malzonkéw, zwlaszcza w relacjach z soba i najblizszymi, zamyka lub blokuje wazne
obszary osobowosci, uruchamia mechanizmy obronne, powoduje prezentowanie sztywnej
postawy na uzytek innych.

W sytuacji silnego stresu i okreslonych oczekiwan spolecznych pojawia si¢ tendencja do
zachowan nieasertywnych®’, do nieustalania, niedookreslania wlasnych granic, zwlaszcza

w zakresie:

prawa do dysponowania swoim czasem, cialem i1 wlasno$cia (rodzice staja si¢

,hiewolnikami” dziecka, problemu, procesu usprawniania lub leczenia);
- prawa do odmowy i sprzeciwu (,,nie mam wyboru”, ,.to nie zalezy juz ode mnie”);

- prawa do niezaleznosci i nieingerencji ze strony innych: sa wprzegnigci w wir
terapii, leczenia, instruowani, pouczani, a nawet krytykowani przez specjalistow, ale
tez przez osoby postronne, nieuprawnione - cztonkdéw rodziny, sasiadéw,

przechodniéw itp.;

- prawa do marzen, wlasnych potrzeb i dqien (musza odejs¢ w cien), do otwartego ich

wyrazania (nie uchodzi o tym mowic).

Naruszenie tych podstawowych praw osobistych wyzwala silne poczucie krzywdy i
niesprawiedliwosci, niepokoj, poczucie bycia pozbawionym podmiotowosci, bycia
wmanewrowanym, okradzionym z mozliwo$ci wyboru, zniewolonym. Reakcja jest gniew,
najczesciej nie wyrazany bezposrednio (bytoby to sprzeczne z przepisami roli), co raczej

znajdujacy ujécie w zawoalowanych formach okreslanych jako zachowania pasywno-

"Lindenfield G. (1996) Asertywnosé¢ £.6dz Wyd. Ravi
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agresywne® (autoagresja, a takze zaniedbywanie: siebie, niektorych dziedzin i obszarow
zycia, niemozno$¢ zdazenia na czas, pogodzenia réznych interesoOw, torpedowanie
inicjatyw, udowadnianie, ze nic si¢ nie da zrobié¢, z wytaczaniem ,,0biektywnych”,

akceptowanych powodow dlaczegdz to...)
Gniew ten objawia¢ si¢ moze takze wzmozona drazliwoscia, gotowoscia do zareagowania
ztoscia, irytacja, negatywnymi uczuciami przeniesionymi na inne sfery zycia — czepianiem
si¢ o drobiazgi, wszczynaniem ktotni, awanturowaniem, przypisywaniem innym zlych
intencji.
To takze zaniechanie widoczne w wielu obszarach zycia, a dotyczace:
- troski o siebie 1 wlasny rozwoj;
- troski o partnera i jego potrzeby;
- troski o jako$¢ malzenstwa, czego efektem jest przeformutowanie, odwrocenie rol:

nie jesteSmy matZzenstwem z dziecmi (w tym jedno jest niepetnosprawne), ale jestesmy

rodzicami dziecka niepelnosprawnego.

Przedstawione tu narastajace zaklocenia w komunikacji i w relacjach matzenskich skutkuja
przegrupowaniem pozycji, sit i znaczenia malzonkéw w uktadzie catej rodziny i sa
odczuwane przez wszystkich jej cztonkéw, cho¢ czgsto zdaja si¢ pozostawaé poza ich

wptywem i wola. Poglebia to poczucie bezradnosci i ograniczonego wyboru.

Kierunki zmian uktadu relacji w rodzinie, przy zachowaniu formalnej calosci czgsto

prowadza do:
- wzmocnienia, zaci$ni¢cia wigzi z dzieckiem niepelnosprawnym,
- przydania jego prawom i potrzebom rangi priorytetu przy rownoczesnym

- oslabieniu wigzi ze wspotmatzonkiem lub przynajmniej zmian jako$ciowych w ich
zakresie (w ich zyciu pojawily si¢ sprawy wazniejsze, spychajace relacje

matzenskie na plan dalszy).

68 Campbell R. (1999) Sztuka akceptacji. Oficyna Wydawnicza ,,Vocatio” Warszawa
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Rysunek 8: Kierunek zmian, jakie moga zachodzié¢ w rodzinie dziecka niepelnosprawnego

Powyzszy rysunek ilustruje prawidtowy system rodzinny, w ktérym matzonkow wiaze
silna wigz uczuciowa, a wigzi z dzieémi sg ,réwnoprawne” i oparte (zawieszone) na
wzajemnej relacji rodzicow oraz tworzone w jej kontek$cie. System ten moze pod
wpltywem sytuacji trudnej przeksztatci¢ si¢ w system z rozluzniona wigzia migdzy
matzonkami 1 indywidualnymi relacjami koalicyjnymi z dzie¢mi, zwlaszcza relacja
jednego z rodzicow, opiekunow z dzieckiem niepelnosprawnym

Czgsto zmiany uktadu wigzi 1 pozycji w rodzinie maja glebszy charakter, prowadzac do
zroéwnania si¢ potozenia jednego ze wspdtmatzonkow z dzie¢mi, czy to na skutek przyjecia
tej roli z wyboru (niedojrzato$¢, konformizm, przy réwnoczesnej nadkompetencji
drugiego). Bywa tez, ze taka utrata pozycji nie jest podyktowana jego $wiadomym
wyborem, a wylqczeniem z wptywu przez drugiego, silniejszego, dominujacego partnera,
ktory poczut si¢ zobligowany do przejgcia steréw rodziny 1 w sytuacji rozumianej jako
kryzysowa, zagrazajaca uprawomocnil, obwotatl swoisty stan wyjatkowy z ograniczeniem

praw i przywilejow wspotmalzonka.

M

Dz | {Dz Z O

Dz

Rodzina z dominujaca, omnipotentna ~ Rodzina z dominujacym, omnipotentnym
matka i zredukowanym ojcem. ojcem i zredukowana matka

Rysunek 9: Modele rodziny z zachwiang pozycja jednego z rodzicow
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Tak zachodzace zmiany w ukladzie sit w rodzinie sa mato satysfakcjonujace dla
wszystkich jej cztonkéw 1 wyzwalaja sygnalizowane juz poczucie osamotnienia rodzicow
dzieci niepelnosprawnych, poczucie nierOwnomiernego ponoszenia kosztow oraz
nadmiernego obarczenia troskami i obowiazkami, przy braku wsparcia, a nawet zawodu
1 rozczarowania partnerem. Sa takze krzywdzace dla dziecka niepelnosprawnego
1 pozostatych dzieci.
Silne, nadmierne zaangazowanie jednego z rodzicow w relacje z dzieckiem, nawet stricte
opiekuncze, ale S$cislejsze, czestsze 1 bardziej angazujace emocjonalnie niz ze
wspotmatzonkiem (gdy dziecko staje si¢ calym $wiatem) traktowane sa przez
wspotmalzonka jako tworzenie koalicji, rodzaj zdrady i1 oddalania sig. I tak wlasnie: jako
wyraz tendencji od$rodkowych widza to zjawisko psycholodzy zajmujacy si¢ terapia
matzenstw®.
I nawet jesli koncentracja jednego rodzica na dziecku jest wyborem obojga, ich $wiadoma
decyzja, to z biegiem czasu u obojga narasta poczucie niesprawiedliwego rozktadu
obowiazkow i gratyfikacji. Ma to zwiazek z faktem, ze:
- oboje wyczerpujaco i intensywnie inwestuja w sfere ,,poza para” "’ (pielegnacja
1 wychowanie dzieci, leczenie i rewalidacja dziecka chorego, utrzymanie rodziny),
kosztem pielggnacji wzajemnej mito$ci, atrakcyjnosci i bliskosci. Nie dostarczaja
zatem sobie tych wzmocnien, ktore rzutuja na jako$¢ zwiazku, wzmagaja poczucie
satysfakcji matzenskiej;
- zwykle, bedac w silnym stresie i przytloczeniu sytuacja nie do konca klarownie
1 satysfakcjonujaco dla wszystkich stron ustalaja podziat rél i obowiazkow, zakres
i sposob ich petnienia (czesto nie sa ich $wiadomi i obciazenia ptynacego
z przyjetych obowiazkow). Nie wyrazaja (a nawet nie artykutuja, nie dopuszczaja
do glosu) swoich oczekiwan, za$ przedluzajacy si¢ stan deprywacji, zaniedbania
potrzeb osobistych i przeciazenia zobowiazaniami roli narzuconej (przez chorobg,
niepelnosprawno$¢ dziecka) wzmaga poczucie niezrozumienia przez partnera,
niedoceniania, a zatem krzywdy 1 braku dobrej woli z jego strony;
- zwykle, w swoim zaangazowaniu we witasne obowiazki, po$piechu, zmegczeniu
i frustracji nie sa w stanie doceni¢ partnera i1 dostrzec jego wysitkow

1 ponoszonych kosztow.

% Crosby J. F. (1998) Kiedy jedno chce odejs¢. GWP
" Wojciszke B. (2000) Psychologia milosci. GWP s.149
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Niniejsza praca koncentrujac si¢ na analizie wzajemnej percepcji rol matzensko-
rodzicielskich 1 sposobu ich pelnienia, a takze analizie wzajemnych oczekiwan w zakresie
pelienia r6l w malzenstwie posiadajacym dziecko niepelnosprawne stuzy¢ ma opisaniu
prawidtowosci zachodzacych w tych rodzinach oraz wykryciu, jakie czynniki w aspekcie
petnienia rol sprzyjaja dobremu funkcjonowaniu zwiazku matzenskiego mimo powaznego

obciazenia, jakim jest niepelnosprawno$¢ dziecka.
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6. Cel badan, zalozenia teoretyczne oraz pytania

badawcze.

6.1. Cel badan

Celem pracy bylo rozpoznanie jakie czynniki w zakresie percepcji pelnionej roli
matzensko-rodzicielskiej oraz percepcji roli partnera w zwiazku maja istotny zwiazek z
poczuciem szczgscia i odczuciem dobrej jakosci wlasnego zwiazku malzenskiego
rodzicow dzieci niepetnosprawnych.
Majac wieloletnia praktyke w pracy z rodzinami dzieci niepelnosprawnych, wystuchujac
wielokrotnie zwierzen analizowatam jakie moga by¢ przyczyny tego, ze jedne matzenstwa
z cigzkiej proby losu, ktora stanowi choroba lub niepelnosprawnos$¢ dziecka wychodza
zwycigsko, nie zaprzepaszczajac wzajemnych cieptych, serdecznych i petlnych mitosci
relacji. Za§ innym si¢ to nie udaje 1 obok nieszczg$cia spowodowanego zaburzonym
rozwojem czy choroba dziecka musza si¢ boryka¢ z rozpadem zwiazku, gorycza, zalem i
brakiem satysfakcji z wlasnego malzenstwa 1 zycia. Odpowiedz na to wazne pytanie
mogtaby sprawi¢, ze dostatecznie wczesnie specjaliSci udzielajacy pomocy dziecku
niepetnosprawnemu 1 jego rodzinie mogliby wesprze¢ malzenstwo w rozwijaniu
wzajemnych relacji i1 zapobieganiu niekorzystnym trendom zachodzacym w wielu
zwiazkach pod wptywem stresu i nadmiernego obciazenia zadaniami.
Aby zbada¢ zaleznosci migdzy percepcja roli malzensko rodzicielskiej wlasnej i partnera a
poczuciem szczescia i zadowolenia z malzenstwa nalezato najpierw zebra¢ dane dotyczace
zarbwno poczucia szczescia i zadowolenia ze zwiazku malzefiskiego’' oraz oceny
malzonkéw odnosnie petnionej roli wlasnej i wspotmalzonka $wiadczone jak odbieraja
oni role. Przy czym oceny te dotyczyty zaréwno

* wyobrazenia roli — czyli oceny jak wazne sa poszczegdlne zadania roli wlasnej oraz

roli partnera, tworzace konstrukt roli wtasnej 1 roli postanej do partnera;
= oceny sposobu petnienia roli wlasnej oraz petnienia roli przez partnera;
* wyobrazen na temat oczekiwan partnera — domniemanie jego oczekiwan wobec
wspotmatzonka.

Dopiero zebrawszy te oceny mozna mowi¢ o w miarg petnej percepcji roli.

1 . , . . . . ., . . L, e, .
7! Zaktadam, ze poczucie szczescia osobistego osoby bedacej w zwiazku matzenskim jest $cisle splecione z
poczuciem zadowolenia ze zwiazku i relacji z partnerem.
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Te zebrane dane wykreslaja pewien stereotyp roli matzonka i rodzica. Analiza zwiazkéw

bedzie przebiegala zard6wno w oparciu po dane bezposrednie, jak 1 na drodze

konfrontowania opinii dotyczacych ocen kazdego malzonka — wewnatrz wiasnej roli a

takze konfrontacji ocen matzonkéw dotyczacych takich samych zadan.

6.2. Zatozenia teoretyczne

W swoich badaniach przyjmuj¢ nastgpujac zatozenia:

o

posiadanie dziecka niepelnosprawnego stanowi sytuacje trudna (stres) dla jego
rodzicow. Ma ona charakter przewlekty i bardzo rozlegly, odnosi si¢ do wielu

obszaréw zycia cztonkow rodziny;

rodzina stanowi kompleksowy system spoteczny (w mysl teorii systemowej),
szczegllna strukturg, instytucje, wyposazona w szczegoélne cele, zadania i
funkcje’?. Naruszenie jednego czfonu tego systemu uruchamia automatyczne
reakcje przystosowawcze - choroba, kalectwo, uposledzenie, niepelnosprawnos¢

dziecka jest silnym czynnikiem destabilizujacym rownowagg systemu rodzinnego,

zjawiska zachodzace w rodzinie nie maja charakteru prostych zwiazkow
przyczynowo-skutkowych, sa to zjawiska zlozone, cyrkularne w swoim

charakterze;

zaangazowanie w proces radzenia sobie z choroba, niesprawnoscia dziecka
wymusza konieczno$¢ rozbudowy i modyfikacji rol rodzicielskich, co czgsto

odbywa si¢ kosztem relacji malzenskich.

w sytuacji nadmiernego, przewleklego stresu wystepuja znaczne zaburzenie

komunikacji, co utrudnia uzgadnianie przepis6w roli;

proces radzenia sobie z sytuacja trudna jaka jest niepetlnosprawnos$¢ dziecka
zachodzi w grupie spotecznej, w trakcie interakcji spotecznych i rzadza nim prawa
analizy interakcji (rachunku kosztow 1 nagréd) — koncepcja J.W.Thibaut

1 H. H. Kelley

ujemny bilans kosztow i nagrod skutkuje tendencja do unikania bliskich relacji oraz

obnizeniem poczucia zadowolenia i szczgécia

™ Ludewig K. (1995), Terapia systemowa. Podstawy teoretyczne i praktyka. GWP
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6.3. Szczegéfowe pytania badawcze

Pytania szczegdlowe dotycza tego, co w zakresie przepiséw roli malzensko-rodzicielskiej
wlasnej 1 partnera i oceny ich petienia przez siebie i partnera, domniemania oczekiwan
partnera sprzyja wyzszemu poczuciu szczescia matzonkéw. Przeprowadzona bedzie

analiza majaca wyjasni¢:

1. Jaki zwiazek ma percepcja roli matzensko-rodzicielskiej wlasnej 1 partnera przez
rodzicow dziecka niepetnosprawnego z poczuciem szczg¢scia kazdego z matzonkow

oraz sumarycznie z poczuciem szczgscia obojga? W szczegolnosci:

1.1.  Jaki zwiazek ma waga nadawana przez malzonkéw poszczegdlnym
przepisom rol wlasnej i partnera z poczuciem szczg$cia kazdego z matzonkow

oraz sumarycznie z poczuciem szczg¢s$cia obojga?

1.2.  Jaki zwiazek ma ocena jakosci petnienia roli przez partnera oraz samoocena

pelnienia wlasnej roli z poczuciem szczegs$cia matzonkow?

1.3.  Czy percepcja roli postanej przez partnera — czyli wysoko$¢ domniemanych
oczekiwan partnera w zakresie pelnienia rol przez wspotmatzonka ma zwiazek z

poczuciem szczgscia kazdego z nich oddzielnie lub obojga jako matzenstwa?

2. Czy w rodzinach z dzieckiem niepelnosprawnym wystepuje naruszenie rOwnowagi
migdzy matzenskim a rodzicielskim obszarem rol i czy zjawisko to ma zwiazek z

poczuciem szczgs$cia matzonkow?

3. Czy wystepuje zwiazek zgodnos$ci rozumieniu przepisow rdl przez malzonkow z

ich poczuciem szczescia?

4. Czy wystepuje zwiazek migdzy trafno$cia rozpoznania (domniemania ) oczekiwan

partnera a poczuciem szczgs$cia matzonkow?

5. Czy wystgpuje zwiazek migdzy poziomem zadowolenia z pelnienia roli przez

partnera a poczuciem szczgs$cia matzonkow?

6. Czy wystepuje zwiazek migdzy poczuciem nierownomiernego (niesprawiedliwego)

wktadu w obowiazki a poczuciem szczgs$cia matzonkow?
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7. Model badawczy i hipotezy

7.1. Model badawczy.

Model obrazujacy wtasciwe pole badawcze (jest to zaznaczony zo6ttym kolorem wycinek
pola przedstawiajacego kontekst zjawisk zachodzacych w rodzinie — rys. nr3 w rozdz.5.2)

przedstawia si¢ nastgpujaco:

ZACHOWANIA PRZYSTOSOWAWCZE
SYSTEMU RODZINNEGO W ZAKRESIE
PELNIENIA ROL PRZEZ MALZONKOW

PERCEPCJA ROL MALZENSKICH I RODZICIELSKICH

poziom waznosci roli malzensko-rodzicielskiej
W percepcji obojga partnerow

wysokos¢ oceny sposobu petnienia matzensko-
rodzicielskiej roli przez siebie 1 partnera

Wysokos$¢ domniemanego poziomu oczekiwan
partnera odnosnie petnienia roli przez

wspotmalzonka Poczucie
szczescia
mmmp>  o5obistego i
Roéwnowaga zadan matzensko — rodzicielskich matzenskiego
(w diadzie i poza diada)

W percepcji obojga partnerow

Zgodno$¢ rozumienia przepisow rol przez
matzonkow

Poziom zadowolenia z petnienia roli przez
partnera — zgodno$¢ oceny pehnienia roli z
oczekiwaniami.

Poczucie réwnomiernos$ci ponoszenia wktadu w
petnienie zadan wynikajacych z zobowiazan roli

Rysunek 10. Pole badawcze.
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Zachowania przystosowawcze systemu malzenskiego obejmuja zaréwno modyfikacje
wlasnego stereotypu pelnienia roli oraz modyfikacje oczekiwan stawianych partnerowi
w zakresie jego roli, dotycza takze domniemanych oczekiwan partnera — tj. wyobrazenia
roli postanej. Z biegiem czasu, nieomalze natychmiast dotacza do nich efekt petnienia roli
w formie samooceny pelnienia roli oraz oceny sposobu pelnienia roli przez partnera.
Wszystko to razem sktada si¢ na formutg roli kazdego matzonka. Na formulg roli wptyw
maja takze inne czynniki takie jak oczekiwania i ocena $rodowiska, do$wiadczenie i
wczesniejsze wyobrazenie siebie w tej roli oraz preferowany system wartosci.
Najistotniejsze dla relacji malzenskich jednak zdaja si¢ by¢ te, przedstawione wczesniej

perspektywy 1 one beda podlegaly pomiarowi w trakcie prowadzonych badan.

7.2. Hipotezy badawcze.

7.2.1. Hipotezy gtéwne.

H-1: Percepcja pelnienia roli wlasnej i partnera ma zwiazek z poczuciem szczgsScia w

zwiazku.

H-2: Wywazenie migdzy petnieniem rol matzenskich a rodzicielskich sprzyja poczuciu
szczgs$cia matzonkow

H-3:Dobre uzgodnienie przepiséw roli, czyli zgodno$¢ w pojmowaniu wagi przepisow
roli, sprzyja szczg$ciu w matzenstwie.

H-4: Zadowolenie ze sposobu wykonania roli przez partnera sprzyja poczuciu szczgécia w

zwiazku.

H-5: Poczucie sprawiedliwego roztozenia kosztow radzenia sobie z zadaniami roli sprzyja

szczesciu w zwiazku.
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7.2.2. Hipotezy szczegotowe.

H-1: Percepcja pehienia roli wlasnej i partnera ma zwiazek z poczuciem szczgscia w

zwiazku..

H-1.1 Wysokiemu poczuciu szczescia malionkow, kaidego 7 osobna oraz ich

sumarycznemu szczesciu sprryja:
- wysoka waga nadawana pelnionej roli wlasnej oraz roli partnera,
- wysoka ocena sposobu pelnienia rol: wlasnej i partnera, oraz

- domniemanie wysokich oczekiwan partnera wobec siebie

Weryfikacja tej hipotezy bedzie zmierzata do sprawdzenia, ktore obszary, segmenty 1ol

maja znaczenie dla poczucia szczgscia matzonkow.

H-2: Wywazenie migdzy pelnieniem rdél malzenskich a rodzicielskich sprzyja poczuciu

szczeScia matzonkow

H-2.1: Zachowanie wigkszego zrownowazenia miedzy wagami priypisywanymi
malienskiemu segmentowi roli oraz wagami przypisywanymi rodzicielskiemu

segmentowi rol sprzyja poczuciu szczescia matzonkow

Weryfikacja ta zostanie przeprowadzona z uwzglednieniem perspektywy prostej
— biorac pod uwage wage jaka matzonkowie nadaja wtasnej roli 1 roli partnera oraz
oceng petnienia roli wlasnej i1 przez partnera 1 metaperspektywy —jak oceniaja
oczekiwania partnera pod katem wywazenia segmentu malzenskiego i rodzicielskiego
roli.

Im bardziej mationkowie widzq siebie samych jako rodzicow niZ jako mationkow tym
mniej sq szczesliwi

e kreujqc swoj autoprzepis roli

e dokonujqc samooceny petnienia roli
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Im bardziej widzq w partnerze wspotrodzica nii mationka tym mniej matzonkowie
sq szczesliwi
e kreujqc jego przepis roli

e dokonujqc oceny jego pelnienia roli:

Im bardziej sqdzq, e partner oczekuje od nich raczej petlnienia rol rodzicielskich

ni; matzenskich(obszar zadan w diadzie) tym mniej matzonkowie sq szczesliwi.

H-3: Dobre uzgodnienie przepisow roli, czyli zgodno$¢ w pojmowaniu przepisow roli

sprzyja poczuciu szcze¢Scia malzonkow.

Zgodno$¢ rozumienia przepisow roli bgdzie rozpatrywana w dwoch aspektach:

jako brak réznicy lub niewielka rdznicg migdzy waga przepisu roli wlasnej a realna
waga przypisywana tej roli przez partnera

jako brak réznicy lub niewielka r6znicg migdzy w domniemana waga przypisywana
wlasnej roli przez partnera a realna waga jaka ten przypisat tej roli Stad powyzsza

hipoteze¢ nalezy rozdzieli¢ na dwie czastkowe

H-3.1 Im wyZsza jest zgodnos¢é mationkow w rozumieniu przepisow roli tym bardziej

szezesliwe jest matienstwo.

Dysproporcja migdzy waznos$cia przepisow rol wiasnych a rol przypisanych przez

matzonka jest nizsza w malzenstwach oceniajacych siebie jako szczesliwe.

H-3.2 Im trafniej partnerzy rozpoznajq swoje oczekiwani tym bardziej szczesliwym

Jjawi im sig ich zwiqzek.

Im mniejszy jest dystans miedzy domniemanymi oczekiwaniami partnera a rola

faktycznie przypisang przez niego tym szczgsliwsze jest malzenstwo.
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H-4: Zadowolenie ze sposobu wykonania roli przez partnera sprzyja poczuciu

szczeScia w zwigzku.

Jako zadowolenie ze sposobu petienia roli bgdg¢ rozumiata nie tyle wysoka oceng
pelnienia roli przez partnera, co raczej niewielka rdéznice wag migdzy

oczekiwaniami wobec partnera a oceng jego sposobu petnienia roli

H-5: Poczucie sprawiedliwego rozlozenia kosztow radzenia sobie z zadaniami roli
sprzyja szczeSciu w zwigzku. (Poczucie nierownomiernego ponoszenia kosztow sytuacji

trudnej wspotwystepuje z brakiem poczucia szczgscia — zwlaszcza u zony)

Jako poczucie sprawiedliwego rozlozenia kosztéw radzenia sobie z zadaniami roli
rozumiem sytuacje, gdy oboje oceniaja wlasne zaangazowanie w pelnienie
obowiazkow roli jako zblizone. Roznica miedzy ocena wywiazywania si¢ ze
zobowiazan swoich a partnera, poczucie, Ze jest si¢ bardziej eksploatowanym niz;
wspolmationek wspol wystepuje 7 brakiem poczucia szczescia. Mozna

domniemywadé, Ze zaleinosé ta wystepuje z wigkszq sitq u Zon.



87

8. Plan i zmienne badawcze

8.1. Zmienne

Zmienna zalezna:

(Y1) poczucie szczescia osobistego i zadowolenia z matzenstwa — rozumiane jako efekt
procesu radzenia sobie w sytuacji trudnej, mierzone wprost poprzez deklaracjg
badanego oraz posrednio poprzez pomiar rozbiezno$ci miedzy wizja malzenstwa

idealnego a malzenstwa wtasnego.

Zmienne niezalezne:

(X1) zachowania przystosowawcze podsystemu matzenskiego w systemie rodzinnym w tej
pracy rozumiane jako:
- nadawanie wagi pelnionym rolom
- wywazanie rangi zadan w diadzie i poza diada
- uzgadnianie sposobow pelnienia rol;
- antycypowanie oczekiwan partnera co do wagi pelnionej roli
- dokonywanie ocen sposobu i poziomu pelnienia roli przez partnera
(docenienie)
- uzgadnianie rozkladu ponoszenia kosztow i obcigzen obowigzkami

wynikajacymi z pelnienia rol

Zmienne niezalezne posredniczace:

(X;) zmienna niezalezna posredniczaca - specyfika diady matzenskiej, jej zasoby
(X3) zmienna niezalezna posredniczaca- kontekst spoteczny- rozumiany jako dostep do

roznych form pomocy, wsparcia.

Zmienne niezalezne uboczne:

(X4) napiecia wskutek kontaktow cztonkow rodziny z otoczeniem
(X5) pozarodzinne zZrodta stresu

(Xe) zZrodla stresu zwiqzane z ewolucjq rodziny
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8.2. Metody badawcze

Narzedzia do kontroli zmiennych:

Zmienne

Narzedzia

Nadawanie wagi przepisom roli
wilasnej i partnera

[PM — kwestionariusz wiasny
skonstruowany na wzor

mezalezne | po— | METODY BADANIA
Cra komaia psish oLyt w A
R.D. Lainga, H. Philipsona,
Antycypacja oczekiwan partnera A.R. Lee
) L. . Ankieta wlasna na wzor
‘ Poczucie szczg$cia osobistego ankict D.G. Myersa
zalezne

1 E. Dienera

Poczucie szczeScia w malzenstwie

Ankieta wlasna — deklaracja
poczucia zadowolenia z
wlasnego matzenstwa

SPM — Skala Powodzenia
Matzenstwa opracowana
przez M.Braun — Gatkowska

Tabela 2: Wykaz narzedzi zastosowanych do kontroli zmiennych

8.2.1. IPM - Metoda Badania Percepcji w Diadzie.

W  przeprowadzonych badaniach postuzono si¢ METODA BADANIA PERCEPCJI
INTERPERSONALNEJ W DIADZIE (IPM) zaproponowana przez terapeutow Lainga,

Phillipsona, Lee”®. Metoda ta, stosowana w diagnozie wzajemnej percepcji 0sob

pozostajacych w relacjach ze soba, pozwala pozna¢ przyczyny konfliktow miedzyludzkich.

U podioza tych konfliktow czgsto lezy niezrozumienie, co do motywoéw postgpowania,

jakie partnerzy sobie nawzajem przypisuja na podstawie percypowanych zachowan, ktore

to kazdy z nich ocenia przy pomocy innych, indywidualnych kryteriow. Ocena ta,

domniemanie punktu widzenia partnera, jego oczekiwan lub opinii ma czgstokro¢

decydujace znaczenia w obieraniu wlasnych sposoboOw rozwiazywania problemow i

konfliktow w diadzie. IPM polega na poznaniu:

- perspektywy prostej partnerdéw, tego, co kazdy sqdzi na dany temat.....

7 Laing R. D., Philipson H., Leo A. R. (1966), Interpersonal perception (a theory and method of research)
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- meta-perspektywy, tego, co ja sqdze, Ze on sqdzi...
- meta-meta-perspektywy, czyli tego, co ja sqdze, zZe on mysli, Ze ja sqdze...

poprzez zadawanie pytan odno$nie roznych obszaréw wzajemnych relacji, pogladow,

potrzeb i postaw.

Obszary roli malzenskiej i rodzicielskiej wybrane do penetracji badawczej.

Zgodnie z wyodrgbnionymi przez cytowanego juz wezesniej B. Wojciszke* dwoma

poziomami zwiazku, beda to:
I. Zadania wewnatrz diady, stuzace utrzymaniu zwiazku:

O obszar intymnosé, czyli okazywanie uczu¢: mitosci, tkliwosci 1 czutosci, radosé

bycia razem. Opisuja je nastgpujace itemy:
1. Okazuje partnerowi czuto$¢ i mito$¢, zainteresowanie
2. Jest zaangazowany(a) w bliskie intymne relacje z partnerem.
3. Lubi spedzac czas z partnerem.

4. Dba o indywidualne potrzeby partnera (przyjemnos$ci, preferencje i

upodobania).

O obszar porozumienie, przyjazn, czyli zrozumienie, zaufanie 1 lojalno$¢ oraz
gotowos¢ do wspotpracy, udzielania wsparcia 1 dazenie do zgody. Dzieli si¢ on na
dwie czgéci komunikacji odstaniajacej (A) oraz komunikacji uzgadniajacej(B).

Opisuja je nastepujace itemy:
A. komunikacja odstaniajaca:

5. Zyczliwie i z uwaga wystuchuje przemyslen, plandw, trosk i niepokojow

partnera
6. Dzieli sig z partnerem swoimi mys$lami, nadzieja, troskami,
B. komunikacja uzgadniajaco —zadaniowa:
7. Popiera partnera w jego decyzjach, darzy zaufaniem,;

8. Omawia 1 uzgadnia z partnerem wazniejsze decyzje, plany i problemy

rodzinne

™ Wojciszke B. (2000) Psychologia mitosci. GWP
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II. Zadania zewnatrz diady, czyli zobowiazania wynikajace z troski o rodzing 1 dzieci dziela

si¢ na kolejne dwa obszary:

O obszar dom, czyli zadania zwiazane z domem i budzetem - jako baza zycia
rodziny. Obszar ten dzieli si¢ na dwie czgsci: A. budzet rodziny oraz B. zadania

1 prace na rzecz funkcjonowania rodziny. Opisuja je nastgpujace itemy:
A. W zakresie utrzymania, prowadzenia budzetu i organizacji zycia rodziny

9. Dba o utrzymanie rodziny ( pracuje zarobkowo)

10. Troszczy sig o problemy bytowe rodziny: mieszkanie, budzet itp.
B. W zakresie obowiazkoéw 1 prac domowych;

11. Utrzymuje w domu czysto$¢ 1 porzadek (pranie, sprzatanie itp.)

12. Dba o zaopatrzenie i zywienie rodziny (zakupy, gotowanie)

O obszar dziecko, czyli opieka nad dzieckiem, troska o jego zdrowie 1 wychowanie te
zadania zwykle wulegaja rozbudowaniu w  odniesieniu do dziecka

niepetnosprawnego. Opisuja je nastgpujace itemy:

13. Sprawuje opieke¢ nad dzieckiem niepelnosprawnym, pielegnuje je.

14. Czynnie uczestniczy w leczeniu, rehabilitacji 1 usprawnianiu dziecka

niepelnosprawnego.

15. Wychodzi z dzieckiem niepetnosprawnym na spacery, plac zabaw,

pomaga w nauce itp.

16. Wychowuje dziecko niepelnosprawne, uczy je tego, co wilasciwe 1

pozadane.

Przy wyborze przedstawionych powyzej obszarow roli istotnych dla powodzenia

matzenstwa 1 funkcjonowania rodziny oparto si¢ na opracowaniach praktykow terapeutow
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rodziny: Virginii Satir”” oraz Aarona T. Becka’. Za$ dla opracowania konkretnych
iteméw, twierdzen-przepisow roli postuzono si¢ opiniami rodzicow  dzieci
niepetnosprawnych pozyskanymi w trakcie wywiadow i konsultacji w poradni, a nastgpnie

zweryfikowanych w kontakcie z rodzicami dzieci najstarszych.

W trakcie badan do prezentowanych w ankiecie twierdzen nalezato si¢ ustosunkowaé w

nastepujacych perspektywach:

badana perspektywa ?zi’l?e dostowne brzmienie zadanego pytania
partnerow twier-
dzenia
Konstrukt roli Ay |Naile uwazam, ze jest wazne bym ja
wiasnej to robit (maz)?
- waznos¢
- OCENA zobowigzan A, Na ile uwazam, ze jest wazne bym ja
L, wilasnych to robila (zona)?
WAZNOSCI
ROLI Rola postana B; |Naile uwazam(maz), ze jest wazne
= . . by to robita moja zona?
2 -oczekiwanie, co do
& waznosci petnienia B, |Naile uwazam(zona), ze jest wazne
; roli przez partnera. by to robit méj maz?
> o . . .
2 C: |Naile ja (maz) we wlasnej ocenie
& Ocena wiasnego wywiazuj¢ si¢ z tego zadania?
2 zaangazowania w
> -OCENA | pemienie zadan roli. | C, |Naile ja (zona) we wlasnej ocenie
JAKOSCI wywiazuj¢ si¢ z tego zadania?
PELNIENIA . . . . .
Ocena D; |Naile moim (m¢za) zdaniem moja
ROLI . . zona wywiazuje si¢ z tego zadania?
zaangazowania
ner Inieni . o . e .
partnera W petnienie D, |Naile moim (zony) zdaniem mdj maz
zadan roli. CL .
wywiazuje si¢ z tego zadania?
E Domniemanie oczekiwan E; |Naile moim (mgza) zdaniem moja
<5 partnera, co do wypetniania zona oczekuje tego ode mnie?
= &= < | zobowigzan roli (przeze mnie).
=2 E, |Naile moim (zony) zdaniem mo6j maz
= oczekuje tego ode mnie?

Tabela 3:Rodzaje ustosunkowan do twierdzen zawartych w ankiecie IPM

7> Satir V. (2000), Rodzina. Tu powstaje czlowiek. GWP;
Satir V. (2000), Terapia rodziny. GWP;
"Beck A. T. (1996),Milos¢ nie wystarczy, Media Rodzina
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8.2.2. Ocena zadowolenia z zycia oraz zadowolenia z matzenstwa

Metoda Davida G. Myersa i Eda Dienera’’ zastosowana w badaniach nad szcze$ciem i
zadowoleniem z zycia przeprowadzanych na reprezentatywnych probkach osob, bedacych
przedstawicielami réznych przedzialdow wiekowych, pftei, krajow, grup spolecznych i
kulturowych. Metode t¢ jako bardzo skuteczna do badania poczucia szczgscia ocenia
J. Grzelak. Dat temu wyraz w referacie wygloszonym na Kolokwiach Psychologicznych w

Karpaczu w maju 1998 r.

UCZUCIE SZCZESCIA

Polecenie: ZAZNACZ, KTORA Z TYCH TWARZY
ODPOWIADA OGOLNEJ OCENIE TWOJEGO ZYCIA

20% 46% 27% 4% 2% 1% 0%

50%1

40%9

30%:-

20%1"

10%1"

0%

Rysunek 11:Wykres ukazujacy rozklad procentowy wynikéw uzyskanych w ankiecie Myersa i Dienera

Wykres wynikéw uzyskiwanych w tej i innych metodach badajacych poczucie
szczes$cia i zadowolenia z zycia rozktada si¢ zgodnie z krzywa normalna. Jest jednak na osi
bardzo szczesliwy- bardzo nieszczesliwy wyraznie przesunigty w strong¢ zadowolenia z
zycia (co zdaje si¢ przeczy¢ powszechnym oczekiwaniom). Nieliczne wyjatki od

powszechnej umiarkowane] szczg$liwosci stanowia zdaniem Myersa i Dienera osoby

" Myers D.G., Diener E. (1996), Dqzenie do szczescia., w: Swiat Nauki 7/1996s.70-73;
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znajdujgce si¢ w trudnej sytuacji z niklag szansa na jej zmiane¢ np. hospitalizowani
alkoholicy, wigzniowie niedlugo po wyroku, osoby w trudnym potozeniu politycznym,
przesladowani. Niskie poczucie szczgscia zdaje si¢ korelowaé z bezradnoscia wobec
okolicznosci przytlaczajacych i nie podlegajacych zmianie na skutek wtasnych dziatan.
Zastosowana w badaniach metoda postuzy do oceny poziomu zadowolenia z
wlasnego zycia w grupie rodzicoOw dzieci niepelnosprawnych, podobnie jak tabela ocen

zadowolenia z malzenstwa.

8.2.3. Skala Powodzenia Matzeninstwa (SPM)

Jest to skala opracowana przez M. Braun-Gatkowska. Stuzy do oceny przez samych
malzonkéw powodzenia ich matzenstwa. Pozwala uzyska¢ liczbowy wskaznik powodzenia
matzenstwa oparty na kryterium subiektywnym, odpowiedzi, czy moje malzenstwo spetnia
kryteria, ktére uwazam za istotne, by matzenstwo mozna bylo uzna¢ za udane. Bada
poziom (procent) zgodno$ci ocen wlasnego i wyobrazonego udanego malzenstwa.
Badany otrzymuje dwie listy (identyczne) zawierajace kazda 46 twierdzen. Na pierwszej
nalezy podkresli¢ te, ktére charakteryzuja matzenstwo osoby badanej widziane jej oczami,
na drugiej te, ktore sa zdaniem badanego wazne, by malzenstwo bylo udane i1 szczgsliwe.
Jesli wszystkie twierdzenia uznane przez badanego za wazne dla idealnego zwiazku
przypisuje on takze swojemu matzenstwu, wowczas uzyskuje maksimum punktow (100 =
100% zgodnosci). Za$ osoba, ktora zadnego twierdzenia uznanego przez siebie za wazne,
by matzenstwo bylo udane, nie zaznaczy w charakterystyce swojego matzefistwa, uzyskuje
0 punktow (0% zgodnos$ci). Uzyskana punktacja, w przedziale (0-100) jest to wskaznik
powodzenia malzenstwa. Wskaznik ten ma warto$¢ subiektywna i raczej jest wyrazem
poczucia satysfakcji osobistej ze zwiazku, w jakim si¢ pozostaje, nie odnosi si¢ do zadnego
obiektywnego wzorca. Dobdr twierdzen (ich ilo$¢ i1 rodzaj) moze by¢ catkowicie rozny u
obojga — inny aspekt zwiazku moze by¢ dla kazdego z nich wazny — dla badan istotne jest
pytanie, w jakim stopniu faktyczny zwiazek jest podobny, zblizony do wyobrazen o ideale

(oczekiwan).

W prowadzonych badaniach postuzono si¢ wynikami uzyskanymi w Skali Powodzenia
Matzenstwa jako trzecim kryterium do ustalenia poziomu zadowolenia matzonkow z

wlasnego zycia i z malzenstwa.
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8.3. Doboér proby badawczej i przebieg badan.

Badaniem objgto rodziny dzieci niepetnosprawnych w wieku przedszkolnym i mtodszym
szkolnym (5-10 lat — jest to okres ujawniania si¢ rozmiaru zaburzef, czgsto stopniowej
utraty nadziei na jego prawidlowy rozwdj) zgloszonych do Poradni Psychologiczno —
Pedagogicznej w Gliwicach w ciagu ostatnich 2 lat. Kryterium doboru rodziny do tej grupy
bylo zakwalifikowanie dziecka do jednej z wielu form ksztalcenia specjalnego —
udokumentowane wydanym orzeczeniem do ksztatcenia specjalnego.
Z tej grupy wyloniona zostata grupa rodzin pelnych, wsrod ktorych przeprowadzone
zostaly badania — facznie rozdano 350 kompletow arkuszy badawczych dla tyluz
matzenstw. Arkusze zawieraly ankiety 1 kwestionariusze do wypetnienia przez kazdego z
malzonkéw oddzielnie, bez uzgadniania odpowiedzi. Ankiety nalezalo zwracaé¢ w
zaklejonych, zaadresowanych wczesniej przez badajacego kopertach — oddzielnie maz i
zona — na dwa wykazane adresy placowek do sekretariatow — jako zwyklta korespondencijeg.
Gwarantowato to petna anonimowos¢ 1 dyskrecjg, a jednoczes$nie odbierato prowadzacemu
mozliwo$¢ jakiegokolwiek wplywu na jakos¢ uzyskanego materiatu.
Warunek zachowania pelnej anonimowos$ci zapewniono po to, by malzonkowie mieli
poczucie bezpieczenstwa i komfort umozliwiajacy petlna szczero$¢, bez ranienia uczuc
partnera — arkusze byly jedynie kodowane w taki sposob, by mdc je pdzniej skompletowaé
w pary. Ankietowani mogli zwrdci¢ takze ankiety bezposrednio osobie badajacej
1 poprosi¢ o ich omdéwienie — jesli mieli taka potrzebe — z tej mozliwosci skorzystaly
4 rodziny a dalsze 2 podaty swoj telefon, by stuzy¢ pomoca w razie potrzeby.

Badanym proponowano pomoc w formie udzielania wyjasnien w razie niejasnosci
w trakcie wypelniania ankiet. Propozycja wypekiania ankiet w obecnosci osoby badajacej,
mogacej stluzy¢ objasnieniem, pomoca byty przyjmowane z niechgcia. Praktycznie z takiej
formy pomocy skorzystato jedynie 6 oséb, pozostali deklarowali wole wypetnienia
kwestionariuszy badawczych w ciszy domowej, w swoim tempie i warunkach.
Z 350 rozdanych kompletow ankiet uzyskano zwrot 72 kompletéw oraz 21 arkuszy zon
i 4 arkusze mezow oraz kilkanascie ankiet niekompletnych lub wypetlionych

niewlasciwie.

Jaka byta prawdopodobna przyczyna tak matego ,,sptywu” kompletnych odpowiedzi?
- ankieta technicznie nie jest tatwa do wypelnienia — czg$¢ 0sob nie wypehita

wszystkich jej pozycji ze wzgledu na mata sprawno$¢ postugiwania si¢ stowem
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drukowanym (rodzice o nizszej sprawnosci intelektualnej), czg$¢ nie potrafita
postugiwac sig tabelaryczna formuta pytan i odpowiedzi — a nie chciala korzystac z
pomocy badajacego;

- wypelnienie ankiet wymaga sporej refleksji, przemyslenia wielu kwestii i
ustosunkowania si¢ do nich. Czg$¢ osob nie potrafi na zadanie dokona¢ takich
refleksyjnych ustosunkowan. Jak si¢ okazato sporej grupie badanych wypelnianie
ankiet sprawito przykro$¢, uswiadamiajac rozlegto§¢ zyciowych probleméw, co
sygnalizowali przy zwrocie ankiet lub uzasadniajac odmowg ich wypetnienia czy
oddania. Niektorzy konieczno$¢ udzielenia szczerych odpowiedzi odebrali jako
odstonigcie nielojalnosci maltzenskiej, ktorej nie chcieli ujawniaé. Dla cze$ci
konieczno$¢ udzielenia odpowiedzi na tyle pytan byta odczuwana jako nadmierny
a niekonieczny wysitek.

- wypelnienie ankiet wymagalo zgodnej woli obojga rodzicow — zatem oddatly
swoje odpowiedzi matzenstwa, w ktorych istniat jaki§ elementarny poziom
wspotdziatania matzonkow w obszarach poza ,.kieratem zyciowych obowiazkow”.
Brak zgody, wigzi, zaufania w zwiazku skutkowat prawdopodobnie nie oddaniem
wypehionych ankiet obojga — stad juz na tym etapie mozna pokusi¢ si¢ o
stwierdzenie, ze otrzymane wyniki bgdzie cechowalo przesunigcie w kierunku

szcze$cia wigksze niz w realnej populacji rodzin dzieci niepelnosprawnych.

Mozna zatem wywnioskowac, ze cho¢ ankietowana grupa stanowita niemal cala populacje
rodzin dzieci niepetnosprawnych w wieku przedszkolnym i mlodszo-szkolnym w
Gliwicach 1 spory procent rodzin z powiatu wiejskiego - faktycznie zbadana zostata tylko
czg$¢ rodzin dzieci niepetnosprawnych — tych, w ktorych oboje matzonkow miato wolg
ujawnienia swoich stanowisk oraz potrafili sprosta¢ wymogom ankiety. Zatem mozna
przewidywac, ze zbadana cze¢$¢ populacji rodzicow dzieci niepetnosprawnych to osoby
cechujace sig¢, co najmniej przecigtng sprawno$cia intelektualna, oraz malzenstwa, w
ktoérych wystepuje przesunigcie w stopniu zgodnos$ci w strong tzw. dobrego matzenstwa.

W matzenstwach silnie skonfliktowanych lub ze znacznie ,,zamrozonymi” relacjami nie
ma prawdopodobnie dostatecznej zgodnosci 1 woli wspotpracy — praktycznie zbadanie ich
punktu widzenia i odczuwania w tak newralgicznych obszarach jest w iloSci statystycznie
istotnej niemozliwe. Obserwowano takze u czgéci rodzin — sygnalizujacych podczas
wywiadow terapeutycznych istnienie wyraznych probleméw we wzajemnych relacjach —

tendencje do fasadowej zgodnosci w udzielanych odpowiedziach na ankietowe pytania.



96
8.4. Osoby badane i ich sytuacja rodzinna.

Zebrano ankiety od 72 matzenstw posiadajacych przynajmniej jedno niepelnosprawne
dziecko.

Liczba dzieci niepelnosprawnych wychowujacych si¢ w badanych rodzinach przedstawia

si¢ nastepujaco:
Liczba dzieci
niepelnosprawnych Liczba rodzin % rodzin
w rodzinie
1 68 94,44
2 4 5,56
3 0 0

Tabela 4: Liczba dzieci niepelnosprawnych w badanych rodzinach

Zwykle w ankietowanych rodzinach wychowuje si¢ jedno dziecko niepetnosprawne
(94,44%), jedynie w czterech rodzinach bylo dwoje dzieci z powazna niepelnosprawno$cia

co stanowi 5,56% badanej grupy.

Liczba dzieci w rodzinach posiadajacych dziecko niepetnosprawne — w badanych

rodzinach tacznie wychowuje si¢ 137 dzieci, $rednio 1,83 dziecka w rodzinie.

Liczba dzieci w Liczba rodzin % rodzin
rodzinie
1 31 43,06
2 28 38,89
3 12 16,67
4 1 wigcej 1 1,39

Tabela 5: Liczba dzieci w badanych rodzinach.

Staz malzenski rodzicow — badani byli malzenstwami o stazu (czas wspdlnego

prowadzenia gospodarstwa domowego) od 6-ciu do 17 lat, §rednio 10,2 lata.

Wyksztalcenie rodzicow — z uwagi na konieczno$¢ refleksji (sygnalizowane przez
rodzicéw trudnosci) prawidtowo wypelnione ankiety oddawali ludzie z reguly cechujacy

si¢ $rednim 1 wyzszym wyksztalceniem, mimo ze ws$rdd rodzicow dzieci
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niepetnosprawnych grupa oséb bez wyksztatcenia lub posiadajacych niskie wyksztatcenie

jest znaczaca.

Wyksztalcenie rodzicow dzieci niepetnosprawnych
Poziom wyksztafcenia rodzicow | Liczba rodzin % rodzin
dzieci niepelnosprawnych
Oboje podstawowe - 0
Jedno podstawowe 0
jedno zawodowe ]

Oboje zawodowe 12 16,67
'Jedno ;awqdowe 16 2222
jedno $rednie

Oboje $rednie 22 30,56
Jedno wyzsze jedno zawodowe 0 0

.J edno sreflme 13 18,06
jedno wyzsze

Oboje wyzsze 9 12,50

Tabela 6: wyksztalcenie rodzicow posiadajgcych dziecko niepelnosprawne.

Poziom wyksztalcenia rodzicow dzieci niepetnosprawnych, ktoérzy oddali prawidtowo
wypetnione ankiety jest wyzszy niz w przeci¢tnej populacji — stad wazne, by zaznaczyc, ze
przekrdj grupy badawczej nie jest w pelni reprezentatywny dla populacji rodzin dzieci

niepetnosprawnych, jesli chodzi o poziom wyksztatcenia rodzicow.

Rejon zamieszkania badanych obejmuje gléwnie Gliwice — miasto 1 powiat wiejski oraz

powiat mikotowski. Pochodzenie 0os6b badanych przedstawia ponizsza tabela:

Mlejsce . Liczba rodzin % rodzin
zamieszkania
miasto 43 59,72
wie$ 29 40,28

Tabela 7: Miejsce zamieszkania rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym.

Reprezentacja os6b badanych — miasto/wie$ odzwierciedla w przyblizeniu proporcje oséb
zamieszkalych w mies$cie i na wsi — zgodnie z danymi uzyskanymi ze stron internetowych

powiatow gliwickich (miejskiego i1 ziemskiego) oraz mikotowskiego.
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9. Wyniki badan wiasnych — oméwienie

9.1. Badania zmiennej zaleznej, czyli poczucia szczescia i
zadowolenia z matzenstwa

Deklarowane poczucie szczescia osobistego

Uzyskane w badaniach wyniki maja nastepujacy rozktad:

Punkty -3 -2 -1 0 1 2 3
maz n 72 0 2 1 15 30 19 5
Deklarowane % | 100,00 | 0,00 | 2,78 1,39 | 20,83 | 41,67 | 26,39 | 6,94
poczucie
szczescia zona| n 72 0 1 1 6 38 22 4
% | 100,00 | 0,00 1,39 1,39 8,33 | 52,78 | 30,56 | 5,56
Tabela 8: rozklad wynikéow deklarowanego szcz¢Scia osobistego.
40
35
30
25
20 Omaz
15 Bzona
10
5

Rysunek 12: Deklarowane poczucie szcze$cia osobistego

Matzonkowie deklarowali swoje poczucie szczgs$cia wybierajac warto$¢ w przedziale

( -3 —+3), zatem teoretycznie $rednia arytmetyczna ich wyboréw powinna wynosi¢ 0.

Srednia realna wyboréw matzonkéw wynosi:

dla zon

dla mezow 1,083333
1,263889

Jak wigc wida¢ 1 w przypadku rodzicow dzieci niepelnosprawnych wystgpuje wyrazne

przesunigcie poczucia szczgscia w kierunku szczes$cia.
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Deklarowane zadowolenie Zz malzenstwa.

punkty -3 -2 -1 0 1 2 3
bardzo . . Ani,
. nie- raczej Szczes . | bardzo
o nie . . . . | Szczes . | dosko-
okreslenie szczeb- szczg§¢- | nieszczg | liwy ani liw SZCZe$- nal
liw"; liwy Sliwy | nieszczes Yo liwy y
liwy
ni| 72 0 1 2 16 39 11 3
maz
Zadowolenie % | 100, | 0,00 | 1,39 | 2,78 | 22,22 |54,17 | 15,28 | 4,17
z malzen-
stwa n| 72 0 1 2 14 41 10 4
zona
9% | 100, | 0,00 1,39 2,78 19,44 | 56,94 | 13,89 | 5,56

Tabela 9: Rozklad wynikow deklarowanego zadowolenia w malzenstwa

50+

40-

30+

O maz

20

B zona

10+

-3 -2 -1 0 1 2 3

Rysunek 13: Zadowolenie z malzenstwa

Matzonkowie deklarowali swoje zadowolenie z wtasnego zwiazku wybierajac warto$¢ w
przedziale ( -3 — +3), zatem teoretycznie $rednia arytmetyczna ich wyboréw powinna
wynosié¢ 0. Srednia realna wyboréw matzonkéw wynosi:

- dla mezow 0,916667

- dla zon 0,958333
Jak wigc wida¢ 1 w przypadku rodzicow dzieci niepelnosprawnych wystgpuje wyrazne
przesunigcie poczucia zadowolenia z wlasnego matzenstwa w kierunku poczucia zycia w
szczesliwym zwiazku, jakkolwiek to ,,przesunigcie” w kierunku szczg$cia jest nieco

stabsze niz w przypadku szczgscia osobistego.
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SPM —Skala Powodzenia Malzenstwa czyli badanie poczucia zgodnosci wlasnego
malzenstwa z idealnym

Matzonkowie wypehiali arkusze Skali Powodzenia Malzefnstwa opracowanej przez
M. Braun-Gatkowska™® w nastepujacy sposob: oddzielnie dokonywali wyboru okreslen
(nie ograniczano ich liczby) odnoszacych si¢ najpetniej do ich wtasnego zwiazku z listy
46 twierdzen. Nastepnie, po wypeknieniu pozostatych ankiet z nastgpnej, identycznej listy
wybierali te okreslenia, ktore, ich zdaniem, cechuja zwiazek idealny (udane, szczesliwe
malzenstwo). W swoich wyborach mogli osiagna¢ zgodno$¢ od 0% do 100% -w

przypadku uznania wtasnego matzenstwa za idealne.

Teoretycznie $rednia wybordw moze wynosi¢ 50% zgodnosci. Realny sredni wskaznik
zgodnosci wlasnego matzenstwa z idealnym uzyskany w badaniach wynosit:

- dla mezow 78,92347%

- dla zon 77,44125%
Dla ujednolicenia wagi wynikoéw uzyskanych ta metoda wyniki w skali liczbowej zostatu
przelozone na skal¢ nominalng siedmiopunktowa wedlug podziatu na 7 réwnych

przedzialow, zgodnie z ponizszym ,.kluczem™:

Punkty -3 -2 -1 0 1 2 3
Zgodnos¢ 0- 14,29- 28,58- 42,86- 57,17- 71,45- 85,74-
% 14,28 28,57 42,85 57,16 71,44 85,73 100

Tabela 10: Klucz przeliczenia wynikow SPM

Wyniki badania matzonkéw (kazdego oddzielnie) Skala Powodzenia Matzenstwa

M.Braun-Gatkowskiej przedstawiaja si¢ nastgpujaco:

Punkty -3 -2 -1 0 1 2 3

Zgodnosé % 0- | 14,29- | 28,58- | 42,86- | 57,17- | 71,45- | 85,74-

14,28 | 28,57 | 42,85 | 57,16 | 71,44 | 85,73 100

SPM n| 72 0 1 7 8 4 10 | 42
-czyli maz

poczucie % | 100,00 | 0,00 | 1,39 9,72 | 11,11 | 556 | 13,89 | 58,33

zgodnosci

wlasnego n 72 2 5 2 3 8 19 33
malzenstwa | zona

z idealnym % | 100,00 | 2,78 | 6,94 2,78 4,17 | 11,11 | 26,39 | 45,83

Tabela 11: Rozklad wynikéw uzyskanych w SPM

78 Braun-Gatkowska M. (1992) Psychologiczna analiza systeméw rodzinnych os6éb zadowolonych i
niezadowolonych z matzenstwa. Lublin Towarzystwo Naukowe KUL
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Wyniki obrazuje umieszczony ponizej wykres:

45
40
35
30
25 Omaz

20 HEzona

10

Rysunek 14: Wyniki uzyskane w SPM — poczucie zgodnos$ci wlasnego malzenstwa z idealnym

Uzyskane wyniki po tym zabiegu miescity si¢ w przedziale ( -3 — +3), zatem teoretycznie
$rednia arytmetyczna powinna wynosié 0. Srednia realna wyboréw matzonkow wynosi:

- dla m¢zow 1,958333

- dla zon 1,763889
Widoczne jest tu wyrazne przesunigcie wynikéw w kierunku maksymalnej zgodnos$ci z

matzenstwem idealnym.

Suma poczucia szczescia (jako suma trzech czynnikow)

Na sumeg poczucia szczg$cia sklada si¢ suma wynikéw uzyskanych w rezultacie
zastosowania przedstawionych wczesniej poszczegdlnych metod:

- badania poczucia szczg$cia osobistego (na wzor metody Dieners’a)

- badania stopnia zadowolenia z wlasnego matzenstwa (deklaracja — wybor)

- badania poczucia zgodnosci wlasnego matzenstwa z idealnym (skala SPM)
W kazdej z tych skal mozna byloby uzyska¢ wynik w przedziale od -3 do +3, a zatem
sumarycznie wyniki moga plasowaé si¢ w przedziale od -9 do +9 dla kazdego z

matzonkow a od -18 do +18 dla matzenstwa (suma wynikow obojga matzonkow).
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Wyniki uzyskane w sumie poczucia szczgscia obojga matzonkow

Suma’p'oczuma Slalalalalolil2lzlalslel7lglo
SZCzZgSCla

maz ol1 |11 ]4|2la|5|7]10/18|8|5]|4]2
zona 1{1lol1]6lol1le|ls|12l19]7]8]|2]1

Tabela 12:Wyniki uzyskane w sumie poczucia szcz¢Scia przez meza i zone.

20+

15
10 Omaz
B zona

5

0-

5 4 3 2 4 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9

Rysunek 15: Suma poczucia szczesScia — rozklad wynikow dla kazdego malzonkow oddzielnie

Mimo iz $rednia arytmetyczna w przedziale -9 do +9 to 0, wyniki uzyskane w trakcie
badan wynosza:

- dla mgzow 3,958333

- dla zon 3,986111

Widoczne jest tu wyrazne przesunigcie rezultatéw w kierunku szczg$cia.
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Suma poczucia szczescia malzenstwa, liczona jako suma szczgsécia kazdego z matzonkow

ma nastgpujacy rozktad

z

(RS2 T||d T ~|a|m|v|w|le|n|le|alS|Z|e|2|T 22|22
2
n|tflo|t]jofojof1|2]ofo|2]3|o|s5|3|2]9|6|7[8|6|4]|6|1]2]2]0]1

Tabela 13: Suma poczucia szcze$cia malzenstwa -rozklad wynikow

|I:I matzenstwo |

9 7 5 3 4 1 3 5 7 9 11 13 15 17

Tabela 14: Suma poczucia szczeScia malzenstwa — rozklad wynikow

Mimo iz $rednia arytmetyczna mozliwych do uzyskania wynikow w przedziale -18 do +18
to 0, wyniki uzyskane w trakcie badan dla obojga matzonkéw tacznie wynosza 7,944444 —

tak, wigc 1 w tym przypadku zaznacza si¢ przesunigcie w kierunku szczescia.

Podsumowujac: W badaniach uzyskano odpowiedzi od matej czgsci grupy rodzicow

dzieci niepetnosprawnych, ktorym to zaproponowano i ktorzy wstepnie wyrazili zgodg na
wypetnienie arkuszy badawczych — 72 sposrod 350, co daje liczbg 20,6%. Oznacza to,
ze jedynie co piata z par malzenskich posiadajacych dziecko niepetnosprawne byta w
stanie wypehi¢ prawidlowo 1 odda¢ arkusze badawcze, a co zatem idzie dokona¢ wgladu
W swoje uczucia i postawy oraz odstoni¢ je przed badajacym. Daje to obraz, jak trudne
bylo to dla nich zadanie, mimo anonimowo$ci oraz zaufania, jakim darzyli osobg

przeprowadzajacq badania.
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Wsrod matzonkoéw, rodzicow dzieci niepetnosprawnych, ktorzy oddali wypetione
ankiety wystgpuje wyrazne przesunigcie poczucia szczescia osobistego w  kierunku
szczg$cia. Jednak mozna przypuszczaé, ze ankiety oddawali rodzice, u ktorych
wystepowala cho¢by elementarna zgodno$¢ zadaniowa i gotowos$¢ wspodtdziatania, czego
wymagato wypehienie arkuszy badawczych, - zatem nie stanowia oni peinej reprezentacji
populacji rodzicéw dzieci niepetnosprawnych. Z duzym prawdopodobienstwem mozna
domniemywacé, ze wsrdd tych, ktorzy ankiet nie oddali poziom zadowolenia moze by¢
nizszy. Trudno zatem jednoznacznie przyja¢ wniosek, ze populacje rodzicow dzieci
niepelnosprawnych cechuje poziom szczg$Scia osobistego przesunigty w  kierunku
szczgscia, podobnie jak cala populacje ludzi. Mozna powiedzie¢, ze takie przesunigcie
wystepuje wsrod ankietowanych rodzicow. Podobnie rzecz ma z poczuciem zadowolenia
ze zwiazku - wystgpuje wyrazne przesunigcie poczucia zadowolenia z wlasnego
malzenstwa w kierunku poczucia zycia w szczg$liwym zwiazku, jakkolwiek to
»przesuni¢cie” w kierunku szczgs$cia jest nieco slabsze niz w przypadku szczescia
osobistego. | w tym przypadku nalezy przyja¢ analogiczne zastrzezenia jak te wysuwane
odnosnie poczucia szczgscia osobistego.

Wyniki badania matzonkéw Skala Powodzenia Matzenstwa M.Braun-Gatkowskiej
diagnozujaca poczucie zgodnosci wilasnego zwiazku z wilasnym modelem zwiazku
idealnego wskazuja na wyrazne przesunigcie odczu¢ w kierunku maksymalnej zgodnosci

wlasnego zwiazku z matzenstwem idealnym.

Konkludujac: Suma poczucia szczescia mationkow (jako suma trzech czynnikow
poczucia szczescia osobistego, stopnia zadowolenia z wlasnego malienstwa oraz
poczucia zgodnosci wlasnego malienstwa 7 idealnym) rozpatrywana na skali od
catkowitego niezadowolenia i braku szczescia do wysokiego poczucia szczescia jest
zblizona do krzywej normalnej, wyraZnie przesunigtej w kierunku szczescia zarowno
w przypadku kaidego 7 nich osobno jak i w przypadku sumy szczescia obojga.

Mozna stwierdzi¢, ze rodzicéw dzieci niepetnosprawnych (ktoérzy oddali wypeinione
arkusze badawcze) jako populacj¢ cechuje podobne przesunigcie poczucia szczgécia w

kierunku szczesliwosci jakie jest charakterystyczne dla ogdtu ludzi”.

" Myers D.G., Diener E. (1996), Dqzenie do szczescia., w: Swiat Nauki 7/1996s.70-73
Czapinski J. (1994) Psychologia szczescia. Wyd. Pracownia Testow psychologicznych Warszawa
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9.2. Badania Metoda Badania Percepcji w Diadzie IPM
(Interpersonal Perception Methode)

Oryginalna Metoda Badania Percepcji w Diadzie Lainga —Lee pozwala pozna¢ wzajemna
percepcje¢ matzonkéw i sady budowane przez nich w pespektywie prostej, meta-
perspektywie, meta-meta-perspektywie, meta-meta-metaperspektywie itp. - zgodnie z
potrzebami procesu terapii malzenstw. Tak poglebiona analiza percepcji 0s6b w zwiazku
moze mie¢ miejsce podczas trwajacej wiele sesji terapii. Jednak dla badania wigkszej
populacji w krotszym kontakcie nie jest mozliwe penetrowanie kolejnych perspektyw,
a z kolei dla diagnozy postawionego w niniejszej pracy problemu najistotniejsze zdaja si¢
by¢ perspektywa prosta i meta-perspektywa i one bgda podlegaly pomiarowi. Z kolei
perspektywa prosta zostanie jeszcze rozbita na dwie istotne warstwy: wage zadan roli
(wlasnej 1 partnera) oraz oceng jakosci pelnienia roli (wlasnej oraz partnera) co sprawia, ze

powstato pie¢ kategorii sadéw (A,B,C,D,E).

Badania zostaly przeprowadzone przy pomocy kwestionariusza, w ktérym badani
okreslali, jaka warto§¢ przypisuja poszczegoélnym twierdzeniom w  okreslonej

perspektywie, na ktora sktada sig:

Badane opinie matzonkow:

waga zobowiazan wiasnej roli. A
o | wagg zadan roli
8 waga zobowiazan roli partnera. B
Perspektywa @ ] ]
prosta — ocena wiasgeg'o zaangazowania w | .
I I petnienie zadan roli.
5 jako$¢ petnienia
Q .
3 roli . .
< ocena zaangaZowania partnera w |
S pelnienie zadan roli.
&
G
Meta- N, domniemanie | Domniemanie oczekiwan partnera, E
perspektywa oczekiwan co do wagi zobowiazan mojej roli

Tabela 15: Typy ustosunkowan, ocen zebranych w badaniach

Oceny partneroOw mieszcza si¢ w przedziale 1-5 punktow, przy czym
e | oznacza: mato wazne, nisko cenig..., za$

e 5 oznacza: bardzo wazne, bardzo wysoko cenig.
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Ponizszy schemat ukazuje rodzaj uzyskanych informacji na temat petnienia rol

malzenskich 1 rodzicielskich:

Punkt widzenia m¢za Punkt widzenia zony

D
O \
M Domniemanie Domniemanie
N me¢za zony
I oczekiwan oczekiwan
E zony wobec meza
M meza i jego wobec zony i
A roli jej roli
N E, E2
I
E A A
P
R W /\ .
Z Rola Rola
E przypisana Autoprzepis Autoprzepis przypisana
P zonie roli roli Zony mezowi
[ 1 matce meza i ojca i matki iojcu
S dziecka «> h > B > dziecka
R niepetnospr. niepetnospr.
O B1 Al A2 B2
L
I
O
C
E \ 4 A 4 \ 4
N Ocena Samoocena Samoocena Ocena
A Wywiazy- meza zony wWywiazy-

wania si¢ Wywiazy- wWywiazy- wania si¢
W zony z <> waniasi¢z |« » Wwania Si¢ Z | B meza z
Y przepiséw przepiséw przepisow przepisow
g swojej roli roli wlasnej roli wlasnej swojej roli
I: D1 Ci C2 D2
N
I
A

Rysunek 16: Rodzaje informacji pozyskanych metoda IPM i ich wzajemnych relacji.

Ukazane w powyzszym schemacie rodzaje zebranych informacji opisuja zlozona

wielowarstwowa rolg a wigc odnosza si¢ do réznych obszaréw roli np. autoprzepis roli




meza 1 ojca A1 obejmuje zarowno pelnienie roli w obszarze relacji intymnych z partnerka,
relacji przyjacielsko-partnerskich, zadan w obszarze zwiazanych z utrzymaniem domu a
takze zadan zwiazanych z opieka i wychowaniem dziecka.

Tak wigc podsumowujac zamierzam uzyskane informacje uporzadkowac a nastgpnie
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analizowa¢ wedtug nastepujacego porzadku:

1. w czterech zasadniczych obszarach rol: intymno$ci i porozumieniu (-w sumie

sktadaja si¢ one na zadania w diadzie) oraz obszarach dom i dziecko (w sumie

tworza one segment: zadania poza diada)

2. w dwoch zasadniczych segmentach funkcjonowania matzenstwa: segmencie zadan

w diadzie oraz segmencie zadan poza diada,

3. sumie wszystkich zadan — cato$¢ roli

facznie zatem rozpatrzone bedzie siedem wymiaréw pelnienia rol matzonkow.

Srednie oceny uzyskane w poszczegdlnych perspektywach prezentuja si¢ nastepujaco:

Perspektywa dokonania oceny

maz —$rednia ocen

zona — srednia ocen

Wazno$¢ zobowiazan wilasne;j

A,

A,

. 4,15 4,32
roli.
= Waznos$¢ petienia roli przez B, 427 B, 421
@) partnera
/M
ﬁ Wtlasne zaangazowanie w
= .. , . C 3,72 G 4,04
= petnienie zadan roli.
S |5 o
< cena zaangazowania partnera D, 414 D, 377
- w pelnienie zadan roli.
§ Domniemanie oczekiwan
partnera, co do wypetniania E, 4,17 E, 4,22
zobowiazan roli (przeze mnie).
Srednia dla wszystkich 4,09 411

Tabela 16: Srednie ocen w poszczegélnych kategoriach

Gdy analizuje si¢ dane ujgte w powyzszej tabeli, mozna dostrzec juz przy wstgpnym

poréwnaniu $rednich warto$ci wag przypisywanych petnieniu 16l w calosci (bez rozbicia
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na obszary), ze wystgpuje nierdwne obcigzenie zobowiazaniami przepiséw roli migdzy
mezami a zonami, biorac pod uwage przyjmowang kategori¢ oceny.

I tak: maz najwyzsza wagg przypisuje pelnieniu roli przez partnerkg, a najnizsza wtasnemu
zaangazowaniu w pelniona rolg, a z kolei Zona najwyzsza wage przypisuje wartosci
wlasnego petienia roli a najnizsza ocenie petnienia roli przez me¢za. Uderzajaca jest tu nie
tylko zgodno$¢ w ocenie najwyzszej/najnizszej — oboje najnizej ocenili zaangazowanie
me¢za w petnienie swej roli z kolei najwyzej oboje ocenili wagg petnienia roli przez zong..
Zgodno$¢ ta przejawila si¢ takze w zblizonych wartosciach liczbowych (oceny
maksymalne 4,27 i 4,32, oceny minimalne 3,72 i 3,77 —ro6znice w obu przypadkach
wynosza 0,05 punkta). Bardzo zblizona jest takze $rednia warto$¢ wszystkich wydanych
przez matzonkow ocen — 4,09 maz i 4,10 Zona.

Podsumowujac: oboje zgodnie twierdzq, e bardzo istotna jest wysoka waga pelnienia roli

przez Zone oraz oboje najnizej oceniajq zaangaiowanie meia w pelnienie wlasnej roli

(wypehianie roli przez mgza).

Ponizej przedstawiono tabelg¢ ujmujaca Srednie warto$ci wag przypisywanych przez
malzonkéw poszczegdlnym twierdzeniom — zadaniom roli w wyszczegolnionych
wczesniej pieciu  rodzajach ustosunkowan (wyszczegdlnionych w tabeli nrl6).
Dla przejrzystosci wyeksponowano przez pogrubienie wartosci ekstremalne (najwyzsza i
najnizsza) w danej perspektywie za$ stosujac podkreslenie kolorami, wyrdzniono grupy
czterech najwyzej i najnizej cenionych twierdzen w danej perspektywie ( np. cztery
,hajwyzsze” twierdzenia A — czyli cztery zadania swej roli, cenione najwyzej przez me¢za
1 analogicznie u Zony...).

e Na z6tto™ podkreslono cztery najwyzsze wartosci w danej kategorii — czyli zadania
najbardziej cenione w danej perspektywie. Warto$¢ najwyzsza zostala dodatkowo
oznaczona przez pogrubienie czcionki.

e Na szaro podkre$lono cztery najnizej cenione zadania w danej kategorii, a
pogrubiono warto$¢ najnizsza sposrod nich.

Wartosci bez podkreslenia to wartosci plasujace si¢ okoto $redniej dla danej kategorii.
Analiza tak wujetych wynikéw badan wykonanych metoda IPM ukazuje ciekawe

prawidtowosci.

% Najwyzsze warto$ci beda zawsze podkreslane kolorami z grupy cieptych (o ile cyklamen jest kolorem
cieptym) a najnizsze zimnymi kolorami. Wartosci ekstremalne w danej kategorii (minimum i maksimum)
dodatkowo zostana oznaczone przez pogrubienie czcionki
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Patrzac na powyzsza tabele dostrzec mozna, ze:

obszarowi intymnos$¢ przypisano najwigcej najnizszych ocen i zadna przypisana
zadaniom z tego obszaru ocena nie miesci si¢ w kategorii ocen najwyzszych.
Srednia ocena przypisana itemom w tym obszarze jest najnizsza spos$rod

wszystkich obszaréw i wynosi 3,90..

obszarowi dziecko przypisano najwigcej najwyzszych ocen i zadna przypisana
zadaniom z tego obszaru ocena nie miesci si¢ w kategorii ocen najnizszych.
Srednia ocena przypisana itemom w tym obszarze jest najwyzsza sposrod

wszystkich obszaréw 1 wynosi 4,30.

Obszarom porozumienie 1 dom nie przypisano jednoznacznie najwyzszych lub
najnizszych ocen — a $rednie w tych obszarach to: porozumienie - 4,16 oraz dom —
srednia 4,04. Sklada si¢ na to wystgpujaca w tych obszarach pewna rozbieznos¢
oczekiwan 1 ocen, lecz 1 tu mozna zauwazy¢ prawidlowosci.
Warstwie odstaniajqcej porozumienia przypisano nizsze i srednie oceny i zadnej
wyzszej a z kolei warstwie uzgadniajqcej obszaru porozumienie wyzsze i Srednie

oceny i zadnej nizsze;j.

Nieco inaczej rzecz miata si¢ z obszarem dom - w warstwie zwiazanej z
zabezpieczeniem bytowo- finansowym rodziny wystapilo duze spolaryzowanie
ocen, jak si¢ po blizszej analizie okazato wynikajace z rozbieznos$ci przepisoOw rol
meskich 1 zenskich. W warstwie zwiazanej z pracami i1 zadaniami na rzecz
codziennego funkcjonowania rodziny zaznaczyly si¢ niskie i $rednie oceny, oraz
jedna ocena wysoka — samoocena wywiazywania si¢ zony z wiasnych zadan

zwiazanych z zaopatrzeniem i zywieniem rodziny.
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Srednia ocen meza i zony dla poszczegélnych twierdzen (iteméw) we wszystkich
perspektywach przedstawia si¢ nastgpujaco:

ob- h . Srednia ocen
Tre$¢ twierdzenia ; :
nr | szar meza zony
1 Okazuje partnerowi czuto$¢, mitos¢ i 3.96 3.97
zainteresowanie.
) ) Jest zaangazowany(a) w bliskie intymne relacje z 3.90 3.80
S partnerem
3 g Lubi spedzac¢ czas z partnerem. 4,02 4,00
=
— | Dba o jego indywidualne potrzeby (przyjemnosci,
4 .. . 3,77 3,75
upodobania i preferencje)
Srednia w obszarze intymno$é 3,91 3,90
5 o Zyczliwie i z uwaga wystuchuje przemyslen, planow, 4.00 4.05
‘N | trosk i niepokojow partnera ’ ’
6 % | Dzieli sig z partnerem swoimi my$lami, nadzieja, 304 308
g, | troskami i przemy$leniami. ’ ’
5 . . .
7 2 Poplerg partnera w jego decyzjach, darzy go 420 422
.© | zaufaniem.
§ Omawia i uzgadnia z partnerem wazniejsze plany i
8 N . 4,36 4,39
© | problemy rodzinne.
S
& | Srednia w obszarze przyjazn 4,13 4,16
9 Dba o utrzymanie rodziny (pracuje zarobkowo, by 4.09 3.9
zapewnic¢ rodzinie jak najlepszy byt). ’ ’
Troszczy sig o problemy bytowe rodziny, mieszkanie
10 . . . . 4,45 4,36
1 budzet rodzinny itp.
1 g Utrzymu.Je'czystosc 1 porzadek w domu (pranie, 384 3.86
A | sprzatanie itp.)
12 Dba o za.op‘atrzenle 1 wyzywienie rodziny (zakupy, 3.03 3.06
gotowanie itp.)
Srednia w obszarze dom 4,08 4,04
13 Sprawujc? oplekq nad dzieckiem niepetnosprawnym, 423 427
pielegnuje je.
14 Czynnie uczestniczy w leczeniu, rehabilitacji i 431 429
o | usprawnianiu dziecka niepelnosprawnego ’ '
15 fg Wychodzi z dzieckiem niepetnosprawnym na e &5
'E spacery, plac zabaw, pomaga mu w nauce... ’ '
16 Wychowuje dziecko niepelnosprawne, uczy je tego, A5 434
co wlasciwe i pozadane. ’ ’
Srednia w obszarze dziecko 4,24 4,30
razem Srednia 4,09 4,10

Tabela 18: Srednia ocen meza i zony dla poszczegélnych twierdzen.
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Jak prezentuje to powyzsze zestawienie, $rednia warto$¢ jaka matzonkowie przypisuja
poszczegdlnym zadaniom roli (facznie wadze zadania roli wilasnej i1 partnera, ocenie
zaangazowania wlasnego 1 partnera oraz domniemanym oczekiwaniom partnera) jest
zblizona 1 wynosi 4,09 u meza , a 4,10 u zony. Tak wigc u matzonkéw wystepuje wyrazna
zgodno$¢ co do wazno$ci poszczegdlnych zadan oraz obszaréw zadan. 1 tak najwyzej
oboje stawiaja zadania zwiazane z wychowaniem dziecka (maz 4,24 a zona 4,30),
a najnizej z wlasna intymnoscia.

Oceniajac poszczegdlne zadania roli najwyzsze $rednie noty oboje matzonkowie przypisali

tym samym twierdzeniom z lekkim przesunigciem akcentu na najwazniejszy.

Sa to:
Srednia ocen
nr | Tres¢ twierdzenia — przepisu roli
meza zony
Omawia i uzgadnia z partnerem wazniejsze plany i
8. . 4,36 4,39
problemy rodzinne.
Troszczy sig¢ o problemy bytowe rodziny, mieszkanie i
10. . . . 4,45 4,36
budzet rodzinny itp.

15 Wychodzi z dzieckiem niepelnosprawnym na spacery, 496 431
" | plac zabaw, pomaga mu w nauce... ’ ’
16 Wychowuje dziecko niepetnosprawne, uczy je tego, co e 434
" | wlasciwe i pozadane. ’ ’

Tabela 19:Twierdzenia, ktérym przyznano najwyzsze §rednie noty w SPM.

Z kolei najnizsze oceny oboje rowniez przypisali tym samym zadaniom. Najnizej oboje

cenig zadania nastgpujace:

Srednia ocen
nr | Tres¢ twierdzenia — przepisu roli
meza zony
7 Jest zaangazowany(a) w bliskie intymne relacje z 3.90 3.89
partnerem
4 Dba o jego indywidualne potrzeby (przyjemnosci, o o
" | upodobania i preferencje) ’ ’
11, Utrzquje.czystosc 1 porzadek w domu (pranie, 3.84 3.86
sprzatanie itp.)
12, Dba o za'op'atrzeme 1 wyzywienie rodziny (zakupy, 3.93 3.96
gotowanie itp.)

Tabela 20: Twierdzenia, ktorym przyznano najnizsze Srednie noty w SPM.

Jak ukazuje powyzsze zestawienie dla rodzicow dzieci niepelnosprawnych najwazniejsze
sa zadania zwigzane ze sprawnym radzeniem sobie w sytuacji zadaniowej — wychowanie

dziecka niepetnosprawnego i dobre funkcjonowanie rodziny. W przypadku zony
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pierwszoplanowe jest uzgodnienie 1 omawianie z partnerem planow 1 problemow
rodzinnych a na drugim miejscu troska o sprawy bytowe rodziny. Z kolei maz uznaje takze
oba te zadania jako najwazniejsze przy czym na pierwszym miejscu stawia zadanie
zabezpieczenia bytowego rodziny - to zadanie uznaje za wilasne najwazniejsze zadanie.
W dalszej kolejnosci, lecz prawie rownie wazne sa zadania zwiazane z wychowaniem
1 nauka dziecka niepetnosprawnego.

Takze w analizie poszczegdlnych perpektyw i zadan (tabela str.106) widoczny jest

charakterystyczny rozklad wag przypisywanych poszczegdlnym zadaniom.

Obszar [lo$¢ ocen minimalnych [lo§¢ ocen maksymalnych
maz zona maz zona

Intymnos$¢ 10 10 -

Porozumienie 3 2 6 4

Dom 6 7 8 5

Dziecko - - 8 12

Tabela 21: Zestawienie ocen minimalnych i maksymalnych w SPM

Jak wida¢ z przedstawionego powyzej zestawienia oboje wysoko cenig zadania wlasne
1 partnera w obszarze dziecko, a nisko zadania wlasne i partnera w obszarze intymnos¢.
Aby wyjasni¢ sygnalizowana w obszarach dom i porozumienie ambiwalencje w wysokosci
wag przypisywanych danemu zadaniu, dokonano modyfikacji zestawienia ocen
przypisanych poszczegdlnym itemom przez megza i zong (ze strony 106) w nastgpujacy
sposob: oddzielnie zebrano opcje odnoszqce si¢ do zadan roli meZa a oddzielnie do zadan
roli Zony (dotad w zestawieniach ujmowane byty oddzielnie opinie m¢za a oddzielnie
opinie zony). Powstalo w ten sposéb nowe zestawienie — oddzielnie ujmujace wagi
przypisywane roli mg¢za oraz wagi przypisywane roli zony:

e zebrano opinie i oczekiwania odnoszace si¢ do zadan meza - ocena waznosci jego
zadan w jego opinii 1 w opinii Zony, ocena jego zaangazowania w pelnienie zadan
(samoocena i ocena zony) a takze domniemane oczekiwania zony wobec niego w
zakresie jego zadan — czyli tacznie A; C; B Dy Ep.

e Opinie odnoszace si¢ do pelnienia roli przez zong — ocena wazno$ci jej zadan
z punktu jej widzenia oraz jej mgza, ocena jej zaangazowania (jej samoocena
1 ocena megza) a takze domniemane przez nia oczekiwania megza wobec niej

w zakresie pelnienia przez nia jej zadan — czyli A; C; B, D2 E;
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Rozpatrujac przedstawione powyzej zmodyfikowane zestawienie widzimy specyfike:

e przepisu roli meza ustalonag na podstawie opinii megza (jego ocena wazno$ci
wlasnych zadan, samoocena, jego domniemanie oczekiwan zony wobec pelienia
przez niego roli) 1 zony (jej wyobrazenie o waznoS$ci przepisow roli m¢za —tzw. rola

mu postana oraz ocena jego zaangazowania w petniona rolg), i

e przepisu roli Zony (okreslonego na analogicznych zasadach).

Dostrzec mozna pewne roéznice w pordwnaniu z tabela nr 18 przedstawiajaca $rednie
ocen wydanych przez matzonkow dla poszczegdlnych zadan w pigciu perspektywach. Tam
srednie wszystkich warto$ci sadow wydanych przez megza i1 zong byly zblizone (2,09 i
2,10). W przypadku zestawienia $rednich wartosci przepisu roli m¢za i roli Zony (tabela
nr23) okazuje si¢, ze wystgpuje pewna réznica w wartosci ocen zadan przypisywanych
mezowi (4,01) a tych odnoszacych si¢ do roli zony (4,20). Juz to zestawienie ukazuje, ze

w stereotypie roli mgza i Zony, tej ostatniej przypisano nieco wyzsze wartosci.

Aby zweryfikowaé czy rdznice obserwowane w rozkladzie $rednich ocen maja
znaczenie statystycznie istotne dokonano weryfikacji statystycznej testem z istotnos$ci
réznic migdzy ocenami przypisanymi danemu przepisowi roli (itemowi 1-16) w danej
kategorii oceny (ABCDE) a ocenami przypisanymi wszystkim itemom w tej kategorii
oceny. Badanie testem Fischera wykazatlo, ze proby te (oceny przypisywane
poszczegblnym itemom 1 ogoél ocen w danej kategorii) maja zblizony rozktad, za
wyjatkiem wigkszos$ci przepiséw roli Zony w obszarze dziecko — poziom istotnosci réznic
rozktadu i tam jest relatywnie niewysoki i wynosi p< 0,05. Wyniki badania testem Fischera

przedstawia tabela zamieszczona na kolejnej stronie.
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Nr itemu-> . . . . . . .
B S T T Y OV S O I e I T - N T T . N BT
Perspe-ktywa
- 092 | 102 | 091 | 0,99 | 1,02 | 0,98 | 1,24 | 1,27 | 0,66 | 0,97 | 1,14 | 1,40 | 1,58 | 1,68 | 1,63 | 1,72
[8a]
~ _ | 097 (097|099 | 102|106 | 1,09 | 1,02 | 1,26 | 0,66 | 1,29 | 1,21 | 1,53 | 1,20 | 1,41 | 1,32 | 1,29
A
Z
S
< . 1,12 | 1,04 | 0,99 | 1,18 | 1,05 | 0,9 | 1,15 | 1,50 | 0,62 | 0,98 | 1,16 | 1,35 || 1,56 | 1,56 | 1,41 | 1,39
O
[
g
_ 098 | 1,06 | 1,47 | 1,08 | 1,27 | 1,25 | 1,36 | 1,34 | 0,60 | 1,02 | 1,13 | 1,24 | 1,26 | 1,49 | 1,19 | 1,37
M
“ 1,03 | 0,96 | 1,10 | 0,94 | 0,97 | 0,96 | 1,39 | 1,37 | 0,74 | 0,96 | 1,07 | 1,00 || 1,35 | 1,87 | 1,24 | 1,20
<
o 105|089 | 1,00 | 1,08 | 1,14 | 1,04 | 1,15 | 1,18 | 1,65 | 1,55 | 0,96 | 0,86 | 0,96 | 0,95 | 1,01 | 0,99
<« “ 098 | 095 | 103 | 1,27 | 1,07 | 1,06 | 1,20 | 1,22 | 1,38 | 1,28 | 0,97 | 0,93 | 0,98 | 0,94 | 0,96 | 1,02
N A
=
E _ 1,18 | 1,05 | 1,14 | 1,23 | 1,00 | 0,97 | 1,20 | 1,21 || 1,19 | 1,45 | 1,12 | 0,91 || 0,99 | 0,88 | 0,89 | 0,91
< O
S
~ o 1,08 | 1,20 | 1,20 | 1,14 | 1,07 | 1,03 | 1,24 | 1,33 | 1,74 | 1,37 | 0,90 | 0,83 | 1,01 | 1,13 | 1,38 | 1,37
)
_ 1,04 | 1,04 | 1,25 | 1,02 | 0,93 | 0,92 | 1,14 | 1,29 | 1,81 | 1,29 | 0,92 | 0,79 | 1,12 | 1,09 | 1,15 | 1,05
<
Nr >
Ite-mu - c\i ] < v 8 = £ E S = « o] s ] o
Obszar : intymnos$¢ porozumienie Dom dziecko
Segment . oo . .
zadania w diadzie zadania poza diada
Rola Przepisy roli malzensko-rodzicielskiej

Tabela 23 Poziom istotnoSci réznic (test Fischera) migdzy rozkladem wag przypisywanych

poszczegbélnemu itemowi a rozkladem wag w danej pespektywie

Szarym kolorem wyrdzniono wyniki wskazujace na istotne roznice rozktadu:

I:l na poziomie p< 0,05
I:I na poziomie p<0,01
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Nr
e T T O B I B A T = = = - O A
ktywa
= 047 11,15 | 255|213 | 065|174 | 262 | 253|638 | 1,47 | 057 | 2,75 | 516 | 6,05 | 452 | 515
| g - - ) . . ) ) )
% 341 | 407 | 1,45 | 423 | 249 | 231 | 1,38 | 1,82 | 3,65 | 3,14 | 296 | 547 | 452 | 540 | 438 | 4,14
N
E © 3,82 | 486 | 1,65 | 518 | 0,81 | 1,97 | 0,74 | 512 | 418 | 0,85 | 2,02 | 4,66 | 584 | 566 | 432 | 513
=)
m - - - - - - - -
2 1,10 1119 | 1,75 293 || 175|122 | 131|216 | 6,13 | 0,20 | 0,66 | 1,20 || 4,82 | 541 | 3,66 | 573
< 1,00 | 3,00 | 1,37 | 455 (0,31 | 0,65 | 1,21 | 2,73 | 469 | 1,35 | 0,96 | 0,11 | 4,20 | 8,05 | 3,55 | 4,44
= 065 ]232]|049 |169 (129|038 | 202|329 684|591 | 462|413 | 114|125 | 050 | 0,23
R R - -] -
EJ 1,58 | 0,56 | 0,92 | 3,65 || 0,85 | 0,94 | 1,62 | 3,00 | 7,67 | 5,75 | 3,87 | 2,37 | 0,27 | 0,74 | 0,72 | 0,56
3 © 1,77 1 0,02 | 0,79 | 3,45 | 0,46 | 1,49 | 254 | 3,98 | 6,43 | 8,19 | 458 | 1,94 | 0,93 | 1,24 | 0,73 | 0,53
g
2 1,00 | 18 | 044 | 332 | 157 | 109 | 2,48 | 480 | 858 | 437 | 839 | 7,52 | 0,46 | 0,57 | 2,55 | 3,81
< 0,16 | 0,24 | 0,19 | 2,87 | 0,46 | 1,87 | 1,62 | 3,45 || 9,70 | 492 | 534 | 430 | 0,31 | 0,44 | 1,35 | 0,83
Nr 9 . . . - -
Ite-mu S s T A T YT I O O =S = A N s A A (R N B
Obszar : intymnos¢ porozumienie Dom dziecko
Segment zadania w diadzie zadania poza diada
Rola Przepisy roli malzensko-rodzicielskiej

Tabela 24 Rozklad istotnoS$ci réznic ( test z) miedzy waga przypisywang itemowi a wszystkimi wagami

w danej kategorii.

Kolorami szarym 1 zottym oznaczono pola w ktéorych wynik rdéznig si¢ istotnie od

przecigtnych wynikow w danej kategorii, nasycenie oznacza poziom istotnosci réznic a

kolor kierunek roznic:

Wyniki istotnie wyzsze,
zadania wyraznie wyzej
cenione w roli

na poziomie p<0,05

na poziomie p <0,01

na poziomie p<0,001

Wyniki istotnie nizsze,
zadania wyraznie nizej
cenione w roli

na poziomie p<0,05

na poziomie p <0,01

na poziomie p<0,001
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Poréwnujac rozklady wynikéw w tabeli nr23 z tabela nr 25 dostrzec mozna, ze w
przypadku roli zony zaznaczone wyniki najwyzsze i najnizsze roznig si¢ od S$redniej
w stopniu statystycznie istotnym (za wyjatkiem oceny mgza waznoS$ci 3 itemu w przepisie
roli zony — B1 — rdéznica nie osiagngla jeszcze poziomu statystycznej istotnosci z=1,76),
istotnie wyzsze sa takze wyniki uzyskane w obszarze dom — ocena megza poziomu
wywiazywania si¢ zony z zadan nr 10,11,12.

Za$ w przypadku roli mgza niskie oceny w itemie 1 oraz 6 nie r6znia si¢ od $redniej na
poziomie statystycznie istotnym. Takze wyzsze oceny w itemie 7- waga przywiazywana
przez megza do wlasnych zadan oraz ocena zony nie réznig si¢ na poziomie istotnym
statystycznie od wszystkich ocen w swojej kategorii (z=1,62 w obu przypadkach)
Uwzgledniajac istotnos¢ roznic $rednich w poszczegdlnych kategoriach roli (ABCDE)
takze widoczny jest wyrazny, charakterystyczny profil waznosci zadan roli — odmienny u

meza 1u zony.

Poréwna¢ mozna takze $rednie warto$ci zadan w diadzie (itemy 1-8) ze $rednimi

warto$ciami zadan poza diada (itemy 9-16) meza i Zony, co ilustruje ponizsza tabelka.

kategoria Przepis roli m¢za Przepis roli zony
diada poza diada | roznica diada poza diada | rodznica

A 4,14 4,17 -0,03 4,22 4,41 -0,19
B 4,28 4,15 0,13 4,19 4,36 -0,17
C 3,70 3,74 -0,04 3,85 4,24 -0,39
D 3,71 3,84 -0,13 3,87 4,41 -0,54
E 4,21 4,13 0,08 4,16 4,29 -0,13
suma 20,04 20,03 0,01 20,29 21,71 -1,42
$rednia 4,01 4,01 0,00 4,06 4,34 -0,28

Tabela 25: Zestawienie Srednich ocen w 2 segmentach roli oraz réznic warto$ci przypisanych
zadaniom w diadzie i poza diadg u malzonkow.

Po dokonaniu takiego poréwnania dostrzec mozna, ze w przypadku roli megza wartosci te
sa zblizone w obu obszarach. Jedynie w oczekiwaniach partnerki wobec mezowego
petnienia roli oraz w jego domniemaniu oczekiwan partnerki zaznacza si¢ niewielka
przewaga zadan w diadzie nad zadaniami poza diada. Z kolei w ocenie rangi wlasnych
zadan (dokonanej przez megza) oraz ocenie poziomu wykonania zadan roli — zaznacza si¢
nieznaczna przewaga zadan poza diada nad zadaniami w diadzie. Roznice te jednak sa

niewielkie.
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Z kolei w przepisie, stereotypie roli zony-matki dziecka niepetnosprawnego zaznacza si¢
pewna dominacja waznosci zadan poza diada nad zadaniami w diadzie — zwlaszcza
dotyczy to oceny sposobu pelnienia przez zong zadan zaréwno dokonanej przez zong (C)
jak 1 przez me¢za (D). Na dominacje sfery poza diada nad zadaniami w diadzie istotny
wplyw ma wysoka waga przypisywana zadaniom zwiazanym z opieka i wychowaniem

dziecka niepetnosprawnego.

W tabeli nr 23 (a jeszcze wyrazniej tabeli 25) przedstawiajacej wyniki
uporzadkowano je tak, by wyeksponowacé przepisy rol. I w tym wypadku wykazane w niej
wartosci najwyzsze dla danej perspektywy (czyli np. wartosci najwyzsze z wszystkich
wartosci sadow kategorii A; wszystkich sadéw kategorii B, itp.) zostaty wyrdéznione w
tabeli barwa z6tta za$ warto$ci najnizsze wyrdznione zostaly barwa szara.

Analizujac tak wyeksponowane warto$ci dostrzec mozna, ze klarowny staje si¢ rozktad
waznosci przypisywanej poszczegdlnym zadaniom — zwlaszcza uderza zgodno$¢ w
przypisanych warto$ciach — sa zgodnie raczej wysokie lub raczej niskie - brak jest
ambiwalencji, wystgpujacej wczesnie w tabelil8 ujmujacej oceny malzonkow. Aby te
zgodno$¢ wyrazniej dostrzec konieczne bylo jednak rozbicie kazdego z tych obszarow

na 2 czesSci.

I tak obszar porozumienie mozna podzieli¢ na:
o warstwe afiliacyjna, komunikacje¢ odstaniajacg — Por.; zawierajace twierdzenia
nr5inr6
e warstwe zadaniowg , komunikacje¢ uzgadniajacg — Por., zawierajaca twierdzenia

nr7inrQ

Z kolei obszar dom mozna podzieli¢ na :
e warstwe zabezpieczenia finansowego i bytowego - Dom;  zawierajace
twierdzenianr 9 i nr 10,
e warstwe troski o jako$¢ warunkow zycia - Dom, zawierajace twierdzenia

nrllinrl2
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Ponizsza tabela prezentuje $rednie ocen wazno$ci zadan roli meza i roli zony oraz $rednie

ocen w poszczegolnych obszarach roli. Daje to obraz roztozenia charakterystycznych

ob- s . Srednia ocen roli
Tres¢ twierdzenia - -
nr | szar meza zony
1 Okazuje partnerowi czutos$¢, mitose 1 3.96 3.08
zainteresowanie.
) o Jest zaangazowany(a) w bliskie intymne relacje z 3,00 3,68
S partnerem
3 g Lubi spedza¢ czas z partnerem. 3,99 4,01
=
4 — | Dba o jego indywidualne potrzeby 371 380
(przyjemnosci, upodobania i preferencje) ' ’
Srednia w obszarze intymno$é 3,89 3,92
5 o Zyczliwie i z uwaga wystuchuje przemyslen, 4.00 4.08
‘N | plandw, trosk i niepokojow partnera ’ ’
6 S Dzieli sig z partner,em swoimi mys$lami, nadzieja, 303 403
8. | troskami i przemys$leniami.
O’\ . . .
7 = Poplerg partnera w jego decyzjach, darzy go 421 424
.0 | zaufaniem.
§ Omawia i uzgadnia z partnerem wazniejsze plany
8 g . : 4,34 4,43
© | 1problemy rodzinne.
S
%~ | Srednia w obszarze pporozumienie 4,13 4,20
9 Dba o utrzymanie rodziny (pracuje zarobkowo, na 338
by zapewni¢ rodzinie jak najlepszy byt). ’ ’
Troszczy sig o problemy bytowe rodziny,
10 . .o . . . 4,50 4,21
mieszkanie 1 budzet rodzinny itp.
1 & Utrzymu‘Je.czystosc i porzadek w domu (pranie, 3,39 434
A | sprzatanie itp.)
12 Dba o zaopatrzenie i wyzywienie rodziny 3.49 443
(zakupy, gotowanie itp.)
Srednia w obszarze dom 4,00 4,09
13 Sprawuje opieke nad §121eck1§m 3.95 4,60
niepelnosprawnym, pielegnuje je.
14 Czynnie uczestniczy w leczeniu, rehabilitacji i 3.94 0
o | usprawnianiu dziecka niepelnosprawnego ’ ’
15 § Wychodzi z dzieckiem niepelnosprawnym na .08 4.54
'5 spacery, plac zabaw, pomaga mu w nauce... ’ ’
16 Wychowuje dziecko niepelnosprawne, uczy je 4.0 4.5
tego, co wlasciwe i pozadane. ’ ’
Srednia w obszarze dziecko 4,02 4,59
razem Srednia 4,01 4,20

Tabela 26 Srednie ocen waznoS$ci zadan roli meza i roli Zony oraz Srednie ocen w poszczegolnych
obszarach roli.



121

akcentow zaréwno w roli meza jak i zony. Jeszcze bardziej wyraznie opisuje t¢ specyfike

rozktadu wagi zadan roli ponizsza tabela.

przepis roli m¢za Przepis roli zony
ocen Ocen Ocen
Obszar Y Oceny g ’
istotnie ‘ ' istotnie istotnie
] 1stotnie wyzsze )
nizsze nizsze wWyzsze
Intymnos¢ 1-4 5 - 11 -
Porozu- | Por; 5,6 - - 3 -
mienie | Por, 7,8 8 - 5
18
Dom; 9,10 10 } 5(it.9) 1
Dom
Dom; 11,12 9 - - 4
Dziecko 13-16 - 2 - 20

Tabela 27 Rozklad najwyzej i najnizej cenionych przepiséw roli.

W przedstawionych powyzej zestawieniach ujmujacych przepis roli me¢za ($rednia

w kategoriach A;,C,,B,,D,,E}) 1 Zony ($rednia w kategoriach A,,C,,B;,D1,E,) dostrzegalne

jest, ze:

I. jako najmniej wazne zadania matzonkowie oceniaja:

- w odniesieniu do roli meza

intymnos¢ (5), w tym on domniemywa, ze ona nie oczekuje od niego
zaangazowania w bliskie intymne relacje (tw. 2) oraz bardzo niska jest jego
dbalosé o jej indywidualne potrzeby (preferencje i upodobania)

(tw. 4 — wszystkie perspektywy, z wyjatkiem domniemania jej oczekiwan)

Dom; , czyli zadania zwigzane z utrzymaniem w domu czystosci, porzadku,
a takze dbalo$cia o zaopatrzenie i zywienie rodziny — 9 najnizszych ocen
czyli prawie wszystkie zadania we wszystkich kategoriach roli sa w tym

obszarze w roli mgskiej dos$¢ nisko cenione.

- w odniesieniu roli zony jest to:

intymno$¢ (11), niska ocena zaangazowania (wlasna 1 megza) zony w
pelienie zadania: okazuje mezowi czutos¢, mitos¢ i zainteresowanie, oraz
jest zaangazowana w bliskie intymne relacje partnerem, a przy tym tego

zadania Zona nie uwaza za wazne. Trafnie Zona domniemywa Ze maz ma
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niskie oczekiwania w zakresie Zona lubi spedzac czas z mezZem ale najwigce]
niskich ocen (5 na 5 mozliwych) przypadto podobnie jak u meza zadaniu
(tw.4): dba o jego indywidualne potrzeby.

e porozumienie Por; w warstwie komunikatow odstaniajacych (2) -
tw. 5: Zyczliwie i z uwagq wystuchuje przemyslen, planow, trosk i
niepokojow partnera (1) oraz tw. 6: Dzieli sie z partnerem swoimi myslami,
nadziejq, troskami i przemysleniami(2) a takze

e Dom; — obejmujacym zabezpieczenie finansowe rodziny (6).- wszystkie
oceny odnoszace si¢ do zadania dbalosci o zabezpieczenie finansowe oraz

jedno — wazno$¢ zadania zony odnos$nie troski omieszkanie i budzet rodziny

B. Jako najwazniejsze zadania oboje oceniaja:

- w odniesieniu do roli meza

e podobszar porozumienie, Por, komunikacja zadaniowo-uzgadniajaca (8
wysokich ocen na 10 mozliwych)

e podobszar dom; (10 ocen na 10 mozliwych) zwiazany z zabezpieczeniem
materialnym rodziny (zarabianie pieni¢dzy i odpowiedzialne zarzadzanie
nimi, czyli zabezpieczenie materialne rodziny).

Ogolnie 4 twierdzeniom (nr 7,8,9,10) zostalo przypisane 18 najwyzszych ocen (na 20
mozliwych ocen). Ponadto dla zony (ma takie oczekiwania wobec mgza) wazne jest by
mocno angazowal si¢ on w wychowanie dziecka (tw. nr 16) oraz zabawg dzieckiem 1
pomoc mu w nauce (nr 15)

- jako najwazniejsze zadania zony oboje wskazali obszar

e dziecko — ogollnie 4 twierdzeniom (nrl13,14,15,16) zostalo przypisane 20
najwyzszych wartos$ci (sposrod 20 mozliwych ocen).
e Porozumienie, (5) — warstwa komunikacyjno-uzgadniajaca, zwtaszcza
omawianie i uzgadnianie z m¢zem planow i zadan
e Dom —wykonanie zadan zwiazanych z prowadzeniem i organizacja zycia
domownikdéw —w ocenie wlasnej zony oraz megza, z wylaczeniem zadania
utrzymania finansowego domu.
Jako zadania majace najmniejsze znaczenie sposrod wszystkich oboje wymieniaja zadania
z obszaru intymno$¢ (a zwlaszcza troske o indywidualne potrzeby wiasne 1 partnera,
nastgpnie zaangazowanie w intymne relacje) oraz zadania z obszaru porozumienie —

podobszar obejmujacy gotowo$¢ do komunikowania wilasnych odczu¢ i przemyslen
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partnerowi oraz gotowos¢ wystuchiwania partnera. Widoczne jest znaczne przesunigcie
akcentu 7 zadan skierowanych na pielggnowanie relacji intymnych oraz okazywanie
nawzajem sobie czulosci i uwagi w kierunku zapewnienia bezpieczenstwa rodzinie,
uzgodnienia sposobow radzenia sobie a takie koncentracje na zadaniach zwiqzanych z
wychowaniem i edukacjq dziecka.

Warto zaznaczy¢ w tym miejscu, ze opisywane prawidlowosci dotycza $rednich ze
wszystkich wynikdéw, a zatem sa one charakterystyczne dla badanych rodzicow dzieci
niepetnosprawnych jako grupy — moga nie wystgpowaé w poszczego6lnych rodzinach
indywidualnie, a zwlaszcza moze wystgpowac odmienny rozktad akcentu waznos$ci zadan

w rodzinach szczgs§liwych 1 nieszczesliwych.

Podsumowujac: Gdy analizuje si¢ dane uzyskane metoda IPM mozna dostrzec, ze

wystegpuje nierdwne obciazenie zobowigzaniami przepisOw roli migdzy me¢zami a Zonami.
Oboje zgodnie twierdza, ze bardzo istotna jest wysoka waga pelnienia roli przez zong oraz
oboje najnizej oceniaja zaangazowanie m¢za w pelnienie wiasnej roli (wypetianie roli
przez meza).

Z danych surowych uzyskanych w tym badaniu i zebranych S$rednich warto$ci wag
przypisanych poszczegdlnym zadaniom roli wylania sig stereotyp rol malzonkéw bedacych
rownoczesnie rodzicami dziecka niepelnosprawnego.

Ten nakreslony stereotyp rol zdaje si¢ mie¢ charakter do$¢ tradycyjny — maz zabezpiecza
finanse, zona troszczy si¢ o dzieci, zwlaszcza to niepelnosprawne — to na jej glowie
spoczywaja zadania zwlaszcza te zwiazane z pielegnacja chorego dziecka a jeszcze
bardziej z jego leczeniem i rehabilitacja... Oboje czynia duzo w kierunku uzgodnien
wspolnych dziatan (na rzecz dziecka i rodziny) a mato na rzecz pielggnowania wlasnych
relacji, zaspokajania wtasnych potrzeb emocjonalnych.

Tkwi w tym stereotypie duze niebezpieczenstwo dla zwiazku uczuciowego — choc
zwiazek ten jako instytucja realizujaca pewne wazne zadania moze funkcjonowac
sprawnie. Mata ranga przypisywana zadaniom z obszaru intymno$¢ i komunikacja
odstaniajaca, zrezygnowanie z pielggnowania wigzi, namigtnosci taczacej matzonkow,
intymnosci, okazywania zainteresowania dla uczu¢, przezy¢ partnera, ukrywanie wtasnych
uczué i mys$li spycha takie malzefistwo w etap zwiazku pustego lub podupadajacego®’,
grozi brakiem poczucia, ze jest si¢ kochanym, akceptowanym, rozumianym przez partnera

1 waznym w jego zyciu, a to stwarza powazne ryzyko braku satysfakcji i szczg$cia.

1 Wg Levingera — zwiazek podupadajacy to ten, w ktorym koszty i obciazenie rosna, a nagrody i zyski
maleja
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9.3. Weryfikacja postawionych hipotez

Weryfikacji postawionych hipotez dokonano metoda regresji krokowej przy uzyciu

programu SPSS.

Zadanie weryfikacji postawionych hipotez zostalo przeprowadzone wedlug statego

przyjetego dla pewnej jasnosci porzadku. Wynika on z przyjetego uporzadkowania danych.
e Kazda hipoteza begdzie weryfikowana w odniesieniu do zmiennych zaleinych:
1. poczucia szczg$cia meza,
2. poczucia szczgscia zony,
3. poczucia szczgscia malzenstwa.

e Kazda hipoteza bedzie weryfikowana w odniesieniu do sumy poczucia szczgscia
jako sumy: deklarowane poczucie szczg$cia osobistego + deklarowane poczucie
szczg$cia matzenskiego + oraz poczucia, ze wlasne matzenstwo zblizone jest do

idealu — badania metoda SPM Braun-Gatkowskiej

e Hipoteza 1 weryfikowana bedzie na kilku poziomach, w odniesieniu do zmiennych

niezaleznych:

I — czterech obszarow roli: intymno$¢, porozumienie, dom, dziecko.

II — zadan w diadzie (tw. 1-8 ) i poza diada (tw. 9 -16)

IIT — ogoétu zadan (sumy punktéw przypisanych poszczegdlnym zadaniom)
w kategoriach ABCDE —w ustosunkowaniach megza i zony

e Hipoteza 2 bedzie weryfikowana w odniesieniu do zmiennych niezaleznych na
poziomie dwoch segmentdéw roli, czyli zadan w diadzie i poza diada, co wynika z

jej tresci; w kategoriach ABCDE

e Hipotezy 3 - 5 beda weryfikowane w odniesieniu do zmiennych niezaleznych:
czterech obszaréw roli: intymno$¢, porozumienie, dom, dziecko; w kategoriach

ABCDE
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Zgodnie z przyjetym planem badawczym weryfikacji hipotez dokonano przy pomocy
metody regresji krokowej wykorzystujac program komputerowej analizy danych
SPSS™.

Regresja krokowa jest metoda korelacyjna pozwalajaca wyrdznié splot zmiennych
niezaleznych, ktore w istotny sposdb wiaza si¢ ze zmienna zalezna. Jednak z uwagi, ze
jest to metoda korelacyjna, nie wiadomo jednoznacznie czy zwiazek ten ma charakter
wplywu przyczynowo —skutkowego 1 jaki jest jego kierunek tego wpltywu, czy tez

wykryty zwiazek dotyczy jedynie zjawiska wspotwystgpowania zmiennych.

zmienna zmienna
niezalezna zalezna

Rysunek 17: Cyrkularny charakter zjawisk zachodzacych w rodzinie, w kontekscie wplywu zmiennych

Biorac jednocze$nie pod uwage cyrkularny charakter zjawisk zachodzacych w rodzinie
mozna pokusi¢ si¢ o przyjecie zatozenia, ze niektore czynniki skorelowane ze zmienna
niezalezna moga by¢ zaro6wno jej przyczyna jak i bezposrednim skutkiem. Tak na przyktad
wysoka ocena wywiazywania si¢ wspotmatzonka ze swoich zobowiazan moze (cho¢
niekoniecznie musi) wynika¢ z jego obiektywnie wysokiego zaangazowania i sprzyjac
poczuciu szcze$cia jego partnera ale rownoczesnie szczg§liwy partner moze subiektywnie
wyzej ocenia¢ zaangazowanie wspolmatzonka — jest szczg§liwy, a wigc ogdlnie bardziej
zadowolony, mniej krytyczny, bardziej pobtazliwy wobec niego, lepiej go rozumie i
akceptuje stad wyzej ocenia. Stad, rozumiejac przedstawione powyze] ograniczenia
wnioskowania 1 uwzgledniajac cyrkularno$¢ zjawisk w rodzinie, dla uproszczenia w
analizie danych bgdziemy mowi¢ gtéwnie o wpltywie zmiennej niezaleznej na zmienna

zalezna, tak jak wynika to z przyjetego modelu badawczego.

%2 Obliczen dokonat dr Maciej Januszek, pracownik Uniwersytetu Slaskiego.
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9.3.1. Weryfikacja hipotezy H:1

H-1: Percepcja pehienia roli wlasnej i partnera ma zwiazek z poczuciem szczgscia w

zwiazku.

H-1. Wysokiemu poczuciu szczescia mationkow, kaidego 7 osobna oraz ich

sumarycznemu szczesciu sprryja:

- wysoka waga nadawana petnionej roli wlasnej (A) oraz

- wysoka waga nadawana roli partnera (B),

- wysoka ocena sposobu pelnienia rol: wlasnej (C) i partnera (D), oraz

- domniemanie wysokich oczekiwan partnera wobec siebie (E).

Droga regresji krokowej bedzie rozpatrywane czy zmienna niezalezna — oceny
w kategoriach A,B,C,D,E — wyrazone zaréwno przez mgza jak 1 zon¢ koreluja
z poczuciem szczgscia matzonkow, w pierwszej kolejnosci meza, nastgpnie zony a potem
obojga. Brane beda pod uwage wszystkie oceny roéwnocze$nie w poszczegdlnych
kategoriach, a kazda z nich w poszczegolnych obszarach: intymnosé, porozumienie, dom,
dziecko. Nastgpnie zndw oceny malzonkow we wszystkich kategoriach A,B,C,D,E
rozpatrywane w dwoch segmentach roli: zadania w diadzie i zadania poza diadq oraz
kolejno globalnie, cato§¢ zadan roli — w celu okre$lenia, jaka zmienna (lub zespo6t, splot
zmiennych) wiaze si¢ w znaczacym stopniu poczuciem szczg$cia kazdego z matzonkow

indywidualnie oraz tacznie — jako malzenstwa.
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1. Zmienna zalezna -poczucie szczescia meza.

I. Zmienne niezalezne: wartosci opinii malzonkow w kategoriach ABCDE w czterech
obszarach roli,

Zaleznos¢ A

Model Wspdlezynniki t Istotnos¢ statystyka
standaryzowane
modelu
Beta
7 (Stata) -3,944 ,000
kat. D - obszar >>intymnos$¢<< - zona ,353 4,124 ,000
kat. C - obszar >>dziecko<< - maz ,298 3,368 ,001 R2=0,678
l'<at. A - obszar >>porozumienie<< - 247 3,146 003
zona F=25,017
p<,00
kat. D - obszar >>porozumienie<< - maz ,245 2,720 ,008 1
kat. B - obszar >>dziecko<< - zona -,192 -2,350 ,022
kat. C - obszar >>dom<< - maz ,203 2,152 ,035
kat. E - obszar >>dom<< - maz -,138 -1,609 ,112

Tabela 28: Regresje: waznos¢ i jakos$¢ pelnienia roél wlasnej i partnera oraz domniemanie oczekiwan
partnera w czterech obszarach rél —-wariant A.

Na sumg poczucia szczeScia meza najwickszy wplyw (R*= 0,678) ma réwnoczesna

konfiguracja nast¢pujacych zmiennych niezaleznych:
e Jak Zona ocenia wywiazywanie si¢ mgza z zadan w obszarze intymnos$c¢?

e Jaka jest samoocena mgza z wlasnego wywiazywania si¢ z zobowiazan w obszarze

dziecko?
e Naile wazne sa dla zony zadania wtasne w obszarze porozumienie (z partnerem)?

e Na ile ocenia ona wagg zadan mgza w obszarze opieki nad dzieckiem (— zaleznos$¢

odwrotna)?
e Na ile maz ocenia wiasna realizacj¢ zadan w obszarze dom?

e Inaile ocenia on oczekiwania zony w tym obszarze ( zalezno$¢ odwrotna)?
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Wysoka ocena zony zaangazowania m¢za
w obszarze intymnos¢

Wysoka samoocena mgza wywiazywania
sie wlasnego z roli w obszarze dziecko

Wysoka waga, jaka zona przywiazuje do :
/ wlasnych zadan w obszarze porozumienie Poczucie
— R’=0,687

szczgscia
Niewysokie roszczenia zony wobec megza meza
zaangazowania w obszarze dziecko

Niewysoka ocena oczekiwan zony
odno$nie staran meza w obszarze dom

Wysoka samoocena mgza zaangazowania
wlasnego w obszarze dom

Rysunek 18: Schemat: Zalezno$¢ migdzy ocenami malzonkéw odnosnie jakoS$ci pelnienia roli w
czterech obszarach roli a poczuciem szczescia meza — zalezno$¢ A

Wysoka suma poczucia szczescia meza idzie w parze (R*= 0,678) z wysoka oceng zony
poziomu wywiazywania si¢ meza z zadan w obszarze intymno$¢ (ona deklaruje, ze czuje
si¢ kochana) a réwnoczesnie z jego wysoka samoocena w obszarze zadan zwiazanych
z opieka nad dzieckiem niepelnosprawnym. Réwnocze$nie zona wysoko ocenia wlasne
wywiazywanie si¢ z zadan w zakresie porozumienia z partnerem, ale przy tym nie oczekuje
zbyt wiele od partnera w zakresie opieki nad dzieckiem (wywiera nan mala presj¢). Maz
z kolei ma wysoka samooceng wywiazywania si¢ z wlasnych zobowiazan w zadaniach
zwiazanych z utrzymaniem i zaopatrzeniem domu, a przy tym ocenia oczekiwania zony

(jej presjg) w tym zakresie jako mniejsze
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Zaleznos¢ B

Model Wspdlezynniki t Istotnos¢ statystyka
standaryzowane
modelu
Beta
10 (Stata) -4,785 ,000
kat. C - obszar >>dziecko<< - maz ,327 4,011 ,000
- >> ienie<< - 7
kat. A - obszar >>porozumienie zona ,258 3,324 ,001 R = 0,678
kat. B - obszar >>dziecko<< - zona -,253 -3,301 ,002 F =25.93:
. ‘s . p <,001
kat. D - obszar >>intymnos$¢<< - zona ,298 3,119 ,003
kat. D - obszar >>porozumienie<< - maz ,264 3,019 ,004
kat. D - obszar >>dom<< - zona ,186 2,088 ,041

Tabela 29: Regresje: waznos¢ i jako$¢ pelnienia rol wlasnej i partnera oraz domniemanie oczekiwan
partnera w czterech obszarach rol —wariant B.

Na sumg poczucia szczgscia me¢za najwigkszy wplyw (R*= 0,678) ma rownoczesna

konfiguracja nastgpujacych zmiennych niezaleznych:

Jak maz ocenia wlasna realizacj¢ zadan w obszarze dziecko?
Jak Zona ocenia wagg wlasnych zadan w obszarze porozumienie?

Jakie sa realne oczekiwania zony wobec m¢za w obszarze dziecko (zaleznos¢

odwrotna)?
Jak Zona ocenia starania m¢za obszarze intymno$c¢?
Jak maz ocenia starania Zony w obszarze porozumienie?

Jak zona ocenia starania m¢za w zakresie zadan zwiazanych z domem?
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Wysoka samoocena m¢za wywiazywania
sie wlasnego z roli w obszarze dziecko

Wysoka waga, jaka Zzona przywiazuje do
wlasnych zadan w obszarze porozumienie

Niewysokie roszczenia zony wobec meza
/ zaangazowania w obszarze dziecko ) Poczucie
\ R"=0,678 | szczescia

Wysoka ocena zaangazowania mgza meza
obszarze intymnos$¢ dokonana przez zone

Wysoka ocena meza zaangazowania zony
obszarze porozumienie

Wysoka ocena zony staran mgza w obszarze
dom — docenia jego zaangazowanie

Rysunek 19: Schemat: Zalezno$¢ miedzy ocenami malzonkéw odno$nie jakoS$ci pelnienia roli w
czterech obszarach roli a poczuciem szcze$cia meza — zalezno$¢ B

Wyzsza samoocena mgza w wywiazywaniu si¢ z zadan w zakresie opieki nad dzieckiem
niepetnosprawnym, wysoka ocena zony wagi wilasnych staran w zakresie porozumienia
1 uzgodnien partnerem a przy tym mniejsze jej oczekiwania od partnera w zakresie opieki
nad dzieckiem (wywierana mniejsza presja), wyzszy poziom doceniania przez nia jego
staran w sferze intymnej (ona czuje si¢ kochana)a przy tym wysoka ocena me¢za staran
zony w obszarze porozumienia a takze jej ocena jego staran obszarze dom — idzie w parze

(R2= 0,678) z wysoka suma poczucia szczgscia meza.

Przedstawiona wczesniej prawidlowo$¢ mozna uja¢ nastepujaco: jesli on z wlasnej

woli, nie czujqc jej presji, jest zaangazowany w opieke nad dzieckiem — a przy tym ona

widzi jego starania w zabezpieczeniu bytu domu i rodziny i réwnoczesnie ona czyni
starania w zakresie porozumienia i on to dostrzega — to spelnione sq warunki sprzyjajgce

jego szczesciu.
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I1. Zmienne niezalezne: wartosci opinii malzonkow w dwoch segmentach roli
w kategoriach ABCDE

Zaleznos¢ A

Wspotczynniki
Model standaryzowane t Istotno$¢
Beta statystyka modelu
5 (Stata) -3,479 ,001
kat. C - zadania poza diada - maz 422 4,641 ,000
R?*=0,657
kat. D - zadania w diadzie - Zona 331 3,181 ,002
F= 28,256
kat. B - zadania poza diada - Zzona -279 | -3,228 ,002
p<0,001
kat. B - zadania w diadzie - Zona 255 | 2,678 ,009
kat. D - zadania w diadzie - maz 157 | 1,661 ,101

Tabela 30:Regresje: wazno$¢ i jako$¢ pelnienia rél wlasnej i partnera oraz domniemanie oczekiwan
partnera w zakresie zadan w diadzie i zadan poza diada - wariant A.

Na sumg poczucia szczescia megza najwigkszy wplyw (R*= 0,657) ma rownoczesna

konfiguracja nast¢pujacych zmiennych niezaleznych:
e Jak maz ocenia wtasna realizacj¢ zadan poza diada?
e Jak Zona ocenia poziom wywiazywania si¢ partnera z zadan w diadzie?

e Jakie zona ma oczekiwania wobec mgza w zakresie zadan poza diada (zalezno$¢

odwrotna)?
e Jakie zona ma oczekiwania wobec mg¢za w zakresie zadan w diadzie?

e Jak maz ocenia jej wywiazywanie si¢ z zadan w diadzie?
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Wysoka samoocena mgza odno$nie realizacji
wlasnych zadah poza diada

Wysoka ocena zony poziomu zaangazowania meza
w zadania w diadzie -czuje si¢ kochana i rozumiana

Niewysokie oczekiwania zony wobec mgza, co

do jego zaangazowania poza diada — brak presji Poczucie
R’=0,657 szczgscia
meza

Wysokie oczekiwania zony wobec mgza co do
jego wywiazywania si¢ z zadan w diadzie

Wysoka ocena m¢za zaangazowania zony w
zadania w diadzie

———

Rysunek 20: Schemat: Zalezno$¢ mi¢gdzy ocenami malzonkéw odnosnie jakoS$ci pelnienia roli w dwoch
segmentach roli a poczuciem szcze$cia meza — zalezno$¢ A

Jezeli (R*= 0,657) maz ma poczucie, ze dobrze realizuje si¢ w zakresie zadan poza diada,
z wlasnego wyboru, nie czujac presji malzonki, oraz oboje w wysokim,
satysfakcjonujacym partnera stopniu wywiazuja si¢ z zadan w diadzie, wiedzac ze partner

tego oczekuje — maz jest szczgsliwy.
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Wspotczynniki
Model standaryzowane t Istotno$¢
statystyka
Beta modelu
6 (Stata) -3,245 ,002
kat. D - zadania w diadzie - zona , 398 1 4,077 ,000 R2=0,648
kat. C - zadania poza diada - maz 450 4,976 ,000 F=33,745
kat. B - zadania poza diada - Zona -,305 | -3,555 ,001 p<0,001
kat. B - zadania w diadzie - Zzona , 300 | 3,241 ,002

Tabela 31: Regresje: waznos$¢ i jako$¢ pelnienia rol wlasnej i partnera oraz domniemanie oczekiwan

partnera w zakresie zadan w diadzie i zadan poza diadg - wariant B.

Na sume poczucia szcze$cia meza najwickszy wplyw (R’= 0,648) ma rownoczesna

konfiguracja nastgpujacych zmiennych niezaleznych:

Jak Zona ocenia poziom wywiazywania si¢ partnera z zadan w diadzie?

Jak maz ocenia wlasna realizacj¢ zadan poza diada?

Jakie zona ma oczekiwania wobec mgza w zakresie zadan poza diada (zaleznos¢

odwrotna)?

Jakie zona ma oczekiwania wobec meza w zakresie zadan w diadzie?
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Wysoka ocena zony poziomu zaangazowania
meza w zadania w diadzie

Wysoka samoocena mg¢za wlasnego
zaangazowania w realizacie zadan noza diada Poczucie
— — R’=0,648 szczgscia
N1skleloczeklwan1a zony wobec me¢za w meza
zakresie zadan poza diadg — mata presja

Wysokie realne oczekiwania zony wobec meza
w zakresie zadan w diadzie

Rysunek 21: Schemat: Zalezno$¢ miedzy ocenami malzonkéw odnosnie jakosci pelnienia roli w dwoch
segmentach roli a poczuciem szcze$cia meza — wariant B

Maz jest tym szczesliwszy (R*= 0,648) im jest wyzej oceniany przez zone odnos$nie
wywiazywania si¢ z zadan w diadzie (jego zona czuje si¢ kochana i rozumiana przez me¢za)
sam ma poczucie sprawnego wywiazywania si¢ z zadan poza diada, cho¢ nie odczuwa jej
presji w tym zakresie, bowiem wysokie oczekiwania zony koncentruja si¢ na zadaniach

me¢za w diadzie.
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I1I. zmienna niezalezna: warto$¢ wyniku ogolnego, w kategoriach ABCDE

Wspotczynniki
Model standaryzowane t Istotnos¢ statystyka modelu
Beta
3 (Stata) -6,760 ,000
kat. D - wynik ogélny - zona 484 5204 000 R’=0,598
F=36,229
kat. D - wynik og6lny - maz ,243 | 2,503 ,015 p<0,001
kat. A - wynik og6lny - maz ,209 | 2,219 ,030

Tabela 32: Regresje: waznos$¢ i jako$¢ pelnienia rol wlasnej i partnera oraz domniemanie oczekiwan
partnera - wynik ogélny -suma.

Na sumg poczucia szczgscia meza najwigkszy wplyw (R’>= 0,598) ma rownoczesna

konfiguracja nastgpujacych zmiennych niezaleznych:
e Jak Zona ocenia poziom wywiazywania si¢ partnera z ogotu zadan?

e Jak maz ocenia zony realizacj¢ ogétu zadan?

e Jak maz ocenia wagg ogotu wlasnych zadan w matzenstwie i rodzinie?

Wysoka ocena zony jakosci wywiazywania
si¢ jej me¢za z ogdtu swych zadan

Poczucie
R2=0) 4 szczgscia
meza

Wysoka ocena jako$ci wywiazywania si¢
zony z jej ogotu zadan dokonana przez meza

-2 =

Wysoka ocena mgza waznos$ci ogdéhu swych
zadan roli

Rysunek 22. Zalezno$¢ migdzy ocenami malzonkow odnos$nie jakosci pelnienia ogétu zadan roli a
poczuciem szcze$cia meza

W parze (R*= 0,598) z wysokim poczuciem szcze$cia meza ida wysoka ocena zony jakosci
wywiazywania si¢ mgza z ogélu zadan w matzenstwie i rodzinie a rownocze$nie wysoka
ocena mg¢za wywiazywania si¢ jego partnerki z ogétu zadan oraz wysoka waga, jaka on

nadaje wlasnym zobowiazaniom co do ogétu r6l w matzenstwie i rodzinie.
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I. Zmienne niezalezne: wartosci opinii malzonkow w czterech obszarach roli:
intymnos$¢, porozumienie, dom, dziecko, w kategoriach ABCDE

Wspodtczynniki
Model standaryzowane t Istotno$¢ | Statystyka modelu
Beta
5 (Stata) -,206 ,837
l.<at. D - obszar >>intymno$¢<< - 481 5472 000
zona
kat. D - obszar >>dom<< - zona 284 | 3,404 ,001 R’=0,715
F=136,615
kat. E - obszar >>dziecko<< - zona -,248 -3,650 ,001 p<0,001
l.<at. C - obszar >>porozumienie<< - 310 3,535 001
zona
kat. D - obszar >>dom<< - maz -,180 -2,543 ,013

Tabela 33: Regresje: waznos$¢ i jakos$¢ pelnienia rol wlasnej i partnera oraz domniemanie oczekiwan

partnera w czterech obszarach rol.

Na sume poczucia szcze$cia zony bardzo istotny wpltyw (R*=0,715) ma réwnoczesna

konfiguracja nastgpujacych zmiennych niezaleznych:

e Jak Zona ocenia poziom wywiazywania si¢ partnera z zadan w obszarze intymno$¢?

e Jak Zona ocenia poziom wywiazywania si¢ partnera z zadan w obszarze dom?

e Jak Zona ocenia poziom oczekiwah partnera wobec niej w obszarze dziecko

(zalezno$¢ odwrotna) ?

e Jak Zona ocenia wlasne wywiazywanie si¢ z zadan obszarze porozumienie?

e Jak maz ocenia zony wywiazywanie si¢ z zdan w obszarze dom (zaleznos¢

odwrotna)?
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Zadowolenie Zony z zaangazowania mgza w
obszarze intymno$¢ — czuje si¢ kochana

Zadowolenie Zony z zaangazowania mg¢za w
obszarze dom — czuje si¢ wspierana, zabezpieczona

Poczucie zony, Zze maz nie wymaga od niej zbyt
wiele w obszarze dziecko — nie jest pod presja ‘ Poczucie
R*=0.715 szcze$cia
| zony

Wysoka samoocena zony co do wywiazywania
si¢ z zadan w obszarze porozumienie

Niewysoka ocena m¢za zaangazowania zony w
obszarze dom — nie uwaza ich za nadmierne

v

Rysunek 23: Schemat: Zalezno$¢ miedzy ocenami malzonkéw odnosnie jakoS$ci pelnienia roli czterech
obszarach roli a poczuciem szczeScia Zony.

Zona jest tym szczeSliwsza (R*=0,715) im wyZej ocenia starania me¢za o ich relacje
intymne a rOwnoczes$nie wysoko ocenia starania mgza w obszarze dom (czuje si¢ przez
niego wspierana i zabezpieczona), a przy tym ma poczucie, ze oczekiwania me¢za odno$nie
jej obowiazkéw wobec dziecka niepelnosprawnego nie sa wysokie (nadmierne), ma
réwniez wysoka samooceng odno$nie wiasnych staran zakresie porozumienia z partnerem
a jej] maz ocenia nizej jej zaangazowanie w zadania obszarze dom (pozwala sobie ona
najmniejsza perfekcyjno$¢ w zakresie obowiazkéw domowych — im mniej szczesliwa jest

zona tym z wigkszg perfekcja traktuje zadania w obszarze dom).
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II. Zmienne niezalezne: wartoSci opinii malzonkéw w dwoch segmentach roli

w kategoriach ABCDE
Wspotczynniki
Model standaryzowane t Istotnos¢ Statystyka modelu
Beta
4 (Stata) ,613 ,542
kat. D - zadania w diadzie - Zona 752 7,538 ,000
R’=0,678
kat. D - zadania poza diada - maz -,197 | -2,662 ,010
F= 38,357 p<0,001
kat. E - zadania poza diada - Zona -,186 [ -2,653 ,010
kat. D - zadania poza diada - zona 221 2,326 ,023

Tabela 34: Regresje: waznos$¢ i jakos$¢ pelnienia rol wlasnej i partnera oraz domniemanie oczekiwan
partnera w zakresie zadan w diadzie i zadan poza diada

Na sume poczucia szcze$cia zony bardzo istotny wplyw (R?=0,678) ma réwnoczesna

konfiguracja nast¢pujacych zmiennych niezaleznych:

e Jak zona ocenia poziom wywiazywania si¢ partnera z zadan w diadzie?

e Jak maz ocenia poziom wywigzywania si¢ partnerki z zadan poza diada (zaleznos¢

odwrotna)?

e Jak zona ocenia poziom oczekiwan partnera wobec niej w obszarze zadan poza

diada (zalezno$¢ odwrotna) ?

e Jak zona ocenia wywiazywanie si¢ me¢za z zadan poza diada?

Zona jest tym szczeSliwsza (R*=0,678) im wyZej ocenia starania meza o ich relacje

w diadzie réwnoczesnie jej maz realnie nie ma wobec niej nadmiernych oczekiwan

w obszarze poza diada, nie ceduje on na niag wytacznych zadan w tym obszarze - ona sama

odczuwa, ze jego oczekiwania odno$nie jej obowiazkéw poza diada nie sa wysokie

(nadmierne), a rOwnoczesnie wysoko ocenia starania m¢za w obszarze zadan poza diada

(czuje si¢ przez niego wspierana i zabezpieczona).
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Wysoka ocena zony jakos$ci wywiazywania si¢
meza z zadan w diadzie

Relatywnie niewysoka ocena mgza stopnia
zaangazowania zony w zadania poza diada

[ Poczucie
R2=0,678 szczescia

Domniemanie przez zong oczekiwan meza
wobec niei iako niewvsokich poza diada

Wysoka ocena Zony jakos$ci wywiazywania sig¢
meza z zadan poza diada —docenia jego pomoc

Rysunek 24: Schemat: Zalezno$¢ migdzy ocenami malzonkow odnosnie jakosci pelnienia roli dwoch
segmentach roli a poczuciem szczeScia zony.

Czyli: Zona, ktéra czuje si¢ przez meza kochana i rozumiana oraz wspierana poza
diada, docenia starania meza w diadzie, a pozwala sobie na mniejsza perfekcyjnosé¢ w
zakresie obowigzkow domowych i rodzicielskich, zatem nie przytlacza me¢za wlasng
omnipotencja w tych obszarach, a docenia jego wklad — im mniej szczesliwa jest Zona
tym z wigkszg perfekcjg traktuje zadania poza diada i mniej docenia wklad meza w

tym segmencie zadan.

I11. zmienna niezalezna: warto$¢ wyniku ogolnego- sumy- w kategoriach ABCDE

Wspotczynniki
Model standaryzowane t Istotnos¢ Statystyka modelu
Beta
1 (Stata) -6,376 ,000 R*=0,600
kat. D - wynik ogolny - zona 778 | 10,375 ,000 | F=107,641 p<0,001

Tabela 35: Regresje: wazno$¢ i jakos$¢ pelnienia rél wlasnej i partnera oraz domniemanie oczekiwan
partnera - wynik ogélny -suma.
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Na sumg poczucia szcze$cia zony bardzo istotny wplyw (R?=0,600) ma nastepujaca

zmienna niezalezna:

e Jak Zona ocenia calo$¢ staran mg¢za w petnieniu obowiazkow swej roli
Czyli: Im wyzej zona ceni jako$¢ wywiazywania si¢ meza z jego zadan roli meza i ojca

tym jest (R’=0,600) szczesliwsza.

3. Zmienna zalezna - poczucie szczescia w malzenstwie

I. zmienne niezalezne: wartosci opinii malzonkow w czterech obszarach roli —
intymnos¢, porozumienie, dom, dziecko kategoriach ABCDE

Wspodtczynniki
Model standaryzowane T Istotno$¢ | Statystyka modelu
Beta

4 (Stata) -3,819 ,000
l.<at. D - obszar >>intymno$¢<< - 512 6,555 000
zona 5

R"=0,726

l.<at. C - obszar >>porozumienie<< - 356 4,468 000 F=48,029
zona p<0,001
kat. C - obszar >>dziecko<< - maz ,262 3,805 ,000
kat. B - obszar >>dziecko<< - zona -,196 -2,883 ,005

Tabela 36: Regresje: waznos$¢ i jakos$¢ pelnienia rol wlasnej i partnera oraz domniemanie oczekiwan
partnera w czterech obszarach rol.
Suma poczucia szczg$cia w matzenstwie w wysokim stopniu (R"=0,726) zalezy od tego:

= Jak zona ocenia poziom wywiazywania si¢ me¢za z jego zobowiazan w obszarze

intymnos¢?

= Jak Zona ocenia wlasny poziom wypelniania zobowiazan roli w obszarze

porozumienie?
= Jak maz ocenia wtasne pelnienie roli w obszarze dziecko?

= Jakie sa realne oczekiwania zony wobec mgza w obszarze dziecko (zalezno$é¢

odwrotna)?
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Czyli im wyzej zona (R?=0,726) ocenia starania me¢za w obszarze intymno$é (im bardziej
czuje si¢ przez niego kochana) oraz im wigcej czyni sama staran w obszarze porozumienie
(im wigcej sama rozmawia z mg¢zem, wystuchuje go i dzieli si¢ z nim wlasnymi my$lami
takze uzgadnia i omawia decyzje), im wyzej on sam ocenia wiasne starania w roli ojca
dziecka niepelnosprawnego (swo6j udziat w opiece nad nim, jego wychowaniu 1 jego
rehabilitacji) oraz im nizsze sa realne oczekiwania zony wobec megza w zakresie roli

ojcowskiej (a tym samym presja, jaka moze ona wywiera¢ na partnera) — tym oboje sa

szczesliwsi.

Wysoka ocena zony zaangazowania m¢za w
obszarze intymnos¢

Wysoka samoocena zony wlasnego

zaangazowania w obszarze porozumienie .
Poczucie
| R*=0.726 szczescia
9 P
. maizeristwa
Wysoka samoocena mgza wlasnego

wywiazywania si¢ z zadan w obszarze dziecko

Niewysokie realne oczekiwania (roszczenia)
zony wobec mgza w obszarze dziecko

Rysunek 25: Schemat: Zalezno$¢ migdzy ocenami malzonkéw odnosnie jakos$ci pelnienia roli czterech
obszarach roli a poczuciem szcz¢$cia malzenstwa.
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kategoriach ABCDE
Wspotczynniki
Model standaryzowane T Istotno$¢ Statystyka modelu
Beta
2 (Stata) -6,915 ,000
- R’=0,676
kat. D - zadania w diadzie — zona ,682 | 7,285 ,000 F=74.940
Kat. D - zadania poza diad Pt
at. D - zadania poza diada — 192 | 2,055 044

zona

a Zmienna zalezna: suma poczucia szczgscia - matzenstwa.

Tabela 37 Regresje: waznos$¢ i jako$¢ pelnienia rél wlasnej i partnera oraz domniemanie oczekiwan
partnera w zakresie zadan w diadzie i zadan poza diada

Suma poczucia szcze$cia w matzenstwie w wysokim stopniu (R*=0,676) zalezy od tego:

Jak Zona ocenia poziom wywiazywania si¢ m¢za z jego zadan w diadzie?

Jak zona ocenia poziom wywiazywania si¢ mg¢za z jego zadan poza diada?

zadah w diadzie

Ocena zony wywiazywania si¢ mgza ze swoich

R’=0,676

[\ Poczucie

szczgscia

zadan poza diada

Ocena zony jako$ci wywiazywania si¢ me¢za z

malzenstwa

Rysunek 26: Schemat: Zalezno$¢ migdzy ocenami malzonkéw odnosnie jakoSci pelnienia roli dwéch
segmentach roli a poczuciem szczeScia malzenstwa.

Im wyzej zona (R*=0,676) ocenia wywiazywanie si¢ meza z zadah w diadzie oraz im

wyze] ocenia jego wywiazywanie si¢ z zadan poza diada — tym malzenstwo jest

szczesliwsze.
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I11. zmienna niezalezna: wartos$¢ wyniku ogolnego w kategoriach ABCDE

Wspotczynniki
Model standaryzowane t Istotnos¢ Statystyka modelu
Beta
1 (Stata) -6,902 ,000 R’=0,646
F=130,305 <0,001
kat. D - wynik ogo6lny - zona ,807 [ 11,415 ,000 ’ Pt

a Zmienna zalezna: suma poczucia szczescia - matzenstwa.

Tabela 38 Regresje: wazno$¢ i jakoS¢ pelnienia rol wlasnej i partnera oraz
domniemanie oczekiwan partnera - wynik ogoélny -suma.

Suma poczucia szczescia w matzenstwie w wysokim stopniu (R*=0,646) zalezy od tego:

Jak Zona ocenia poziom wywiazywania si¢ m¢za z ogétu jego zadan?

Czyli: im wyzej zona (R*=0,646) ocenia wywiazywanie si¢ meza z ogdhu jego zadan — tym

matzenstwo jest szczgsliwsze.

Konkluzja:

L

dla poczucia szczescia meza istotne sq: wysoka ocena Zony jego wywiqzywania sig
z zadan w obszarze intymnosé oraz dom a takie wysoka waga jakq ona
przywiqzuje do zadan w zakresie porozumienia 7 partnerem (odstaniania
wlasnych uczué i wystuchiwania partnera ale takZe uzgadniania i podejmowania
decyzji) 7 rownoczesnie realnie malymi jej oczekiwaniami wobec niego w zakresie
opieki nad dzieckiem (niiszq presjq na podejmowanie zadan) - przy czym sam
ocenia wysoko swdj poziom wywiqzywania si¢ 7 zadan ojcowskich i opiekunczych

wobec dziecka niepelnosprawnego.

Dla poczucia szczescia Zony wazne sq starania meza o ich intymne relacje poparte
rownoczesnymi staraniami o Zzapewnienie dobrego funkcjonowania domu
i rodziny (czuje si¢ nie tylko kochana, ale i wspierana i zabezpieczona) a przy tym
poczucie, Ze oczekiwania meia wobec niej odnosnie opieki nad dzieckiem
niepetnosprawnym nie sq nadmierne (bo sam przejmuje sporo obowiqzkow w tym
zakresie). Towarzyszy temu jej wysoka samoocena odnosnie wlasnych staran

w dziedzinie porozumienia oraz niisza ocena jej zaangaiowania w zadania
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zwiqzane 7 domem dokonywana przez meia (tu takze nie jest i nie musi byé

. Sitaczkq” bo ma realne wsparcie meza).

3. Dla poczucia szczescia w matienstwie wazne jest by Zona czula sie przez meza
kochana, sama czynila starania, by go rozumieé oraz uzgadniaé 7 nim
podejmowane dzialania, zas maqz czul sie¢ bardzo zaangaiowany w roli ojca
dziecka niepelnosprawnego przy niskich realnych oczekiwaniach Zony wobec

niego w tym zakresie (niskiej presji na zaangazowanie).

Mozna rzec, ze szczgsciu w zwiazku sprzyja:

- okazywanie przez partnera Zonie, Ze nadal (mimo posiadania dziecka
niepelnosprawnego i wynikajgcych z tego faktu obciqzen emocjonalnych oraz wysokiej
wagi zadan pielegnacji i wychowania) jest dla niego atrakcyjna i wazna jako kobieta,

- dobre rozlozenie akcentow w zakresie pelnienia zobowiqzan wiqZqce sie

z wewnetrzng _motywacjq meia do prryjmowania na siebie obowiqzkow poza diadq
(pomoc w domu i opieka nad dzieckiem) — bez presji ze strony zZony. To przyjecie
obowiqzkow przez meza sprawia, Ze ;ona mniej perfekcyjnie angaZuje si¢ w role matki a
takze mniejszq wage przyktada do poziomu petnienia obowiqzkow domowych.

W rodzinach mniej szczesliwych Zona bardzo silnie angaiuje si¢ w bycie matkq
i prowadzenie domu (staje si¢ to jej naczelnym zadaniem, misjq i obszarem
samorealizacji), lecz prawdopodobnie wynika z braku (niewymuszonego, dobrowolnego)
wsparcia meza w tych obszarach. Nie ma takZe sily i gotowosci do pielggnacji relacji

intymnych, bo czuje si¢ nadmiernie obciqiona i mato kochana przez partnera.

Przeprowadzona weryfikacja statystyczna hipotezy H:1 wskazuje, Ze istnieje
statystycznie istotny zwiazek migdzy percepcja pelnionej roli a poczuciem szczg$cia
malzonkéw. Szczegdlne znaczenie ma tu:

- wysoka ocena pelnienia roli partnera zwtlaszcza w obszarach intymno$¢ i
porozumienie obojga matzonkow

- wysoka ocena zony jako$ci pelnienia roli przez m¢za w obszarach dom — poczucie
jego realnego wsparcia w realizacji obowiazkéw domowych i rodzinnych (zadania poza
diada), ktére to mocno obciazaja zong 1 matke posiadajaca dziecko niepetnosprawne, sa
wpisane w jej rolg jako priorytetowe zadania. To realnie przez zong odczuwane przez zong

wsparcie ze strony m¢za pozwala jej na mniejsze zaangazowanie w zadania poza diada.
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- wysoka waga nadawana przez me¢za zadaniom roli wlasnej we wszystkich
obszarach roli oraz wysoka waga nadawana przez zong zadaniom wlasnym w diadzie.

- odwrotna zalezno§¢ zachodzi migdzy domniemaniem przez megza wysokich
oczekiwan zony wobec niego w obszarze dziecko a poczuciem szczg$cia — silna, realna
presja zony oraz odczuwanie przez megza silnej presji ze strony zony na wspédludziat w
petnieniu obowiazkéw zwiazanych z dzieckiem nie sprzyja poczuciu szczgscia meza —
czuje si¢ przymuszany, by¢ moze presja wyraza niezadowolenie zony a to jest trudne do
zaakceptowania przez jej partnera,

- nie zauwaza si¢ istotnego zwiazku migdzy domniemaniem oczekiwan partnera w
pozostatych obszarach,

Zatem mozna powiedzie¢ ze istnieja powazne argumenty za przyjeciem hipotezy H:1
moéwiacej, ze waga nadawana sposobowi pelnienia roli, ocena sposobu peinienia roli

wlasnej i partnera ma zwiazek z poczuciem szczgs$cia matzonkow.
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9.3.2. Weryfikacja hipotezy H-2

H-2:Wywazenie migdzy petlieniem rol matzenskich a rodzicielskich sprzyja poczuciu

szczg$cia malzonkow kazdego indywidualnie 1 obojga jako matzenstwa.

H-2: Poczuciu szczescia mationkow sprryja:

- zachowanie zrownowazenia miedzy wagami przypisywanymi matzenskiemu

segmentowi roli oraz wagami przypisywanymi rodzicielskiemu segmentowi rol

- zachowanie zrownowazenia miedzy ocenami pelnienia roli w malienskim

segmencie roli oraz ocenami pelnienia roli w rodzicielskim segmencie przez siebie i

przez partnera

- domniemanie rownowagi miedzy segmentem matienskim a rodzicielskim w

oczekiwaniach partnera

1. Zmienna zalezna poczucie szczescia meza.

Zmienna niezalezna: wartosci opinii malzonkéw w dwoch segmentach rol w

kategoriach ABCDE
Wspotczynnik 2
Model standaryzowane t Istotnosc statystyka modelu
Beta
2 (Stata) 13,200 ,000 R’=0,299
kat. E - zadam’a. w dlad'zw/zadama 459 | 4380 1000
poza diada — rdznica — zona F=16,137
. C . p<,001
kat. D — zadania w diadzie/zadania 215| 2,057 044

poza diadg — r6znica — maz

Tabela 39: Regresja: wazno$¢ zadan w diadzie — wazno$¢ zadan poza diada

Na sume poczucia szczeScia meza istotny wplyw (R*= 0,299) ma réwnoczesna

konfiguracja nast¢pujacych zmiennych niezaleznych:
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e Jak bardzo zadania w diadzie nie ustepuja™ zadaniom poza diada w ocenie zony

dotyczacej domniemanych oczekiwan me¢za wobec niej.

e Jak bardzo zadania w diadzie nie ust¢puja zadaniom poza diada w ocenie mgza

dotyczacej poziomu wywiazywania si¢ zony z zobowiazan roli?

Jesli w domniemanych przez zong
oczekiwaniach mgza wobec niej zadania w
diadzie nie ustgpuja zadaniom poza diada

Poczucie
R?=0,299 szczescia
meza

Jesli w ocenie m¢za zaangazowanie zony w
realizacj¢ zadan w diadzie nie ustepuje jej
zaangazowaniu w realizacj¢ zadan poza diada

Rysunek 27: Schemat: Zalezno$¢ migdzy ocenami malzonkéw odno$nie zr6wnowazenia miedzy
segmentami roli a poczuciem szcze$cia meza.

Im bardziej(R*= 0,299) Zona domniemywajac oczekiwah meza co do jej petnienia roli
widzi ze jego oczekiwania w zakresie zadan w diadzie nie ust¢puja wadze zadan poza
diada a réwnocze$nie maz widzi, ze realizujac swoje zobowiazania roli jego partnerka
rowniez zachowuje rownowage w zakresie obu pozioméw pehlienia roli — tym

szczgsliwszy jest maz.

83 % poniewaz u zony ranga zadan poza diada a zwtaszcza zadan zwiazanych z dzieckiem jest bardzo wysoka
i zwykle przewyzsza rangg zadan w diadzie mozemy w tym przypadku mowi¢ nie tyle o dominacji zadan
w diadzie nad zadaniami poza diada co raczej nie ustgpowaniu zadan w diadzie zadaniom poza diada
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2. Zmienna zalezna poczucie szczescia zony

Zmienne niezalezne: wartosci opinii malzonkow w dwoch segmentach roli w

kategoriach ABCDE

Wspodtczynnik .
Model standaryzowane t Istotnosc statystyka modelu
Beta
1 (Stata) 17,917 ,000 R:= 0,428
kat. C — zadania w diadzie/zadania F=54,060
poza diada — réznica — Zona 660 | 7,353 000 p<,001

Tabela 40: Regresja: wazno$¢ zadan w diadzie — wazno$¢ zadan poza diada.

Na sumg poczucia szczeécia zony istotny wplyw (R?= 0,428) ma nastepujaca zmienna
niezalezna:

e Jak bardzo poziom wykonania wiasnych zadan w diadzie nie ust¢puje w ocenie

zony poziomowi wykonania wtasnych zadan poza diada.

Poczucie
szczgscia
zonv

Im mniej w samoocenie zony poziom wykonania
jej wiasnych zadan w diadzie ustgpuje
poziomowi wvkonania zadan poza diada

Rysunek 28: Schemat: Zalezno$¢ migdzy ocenami malzonkow odnosnie jakosci pelnienia roli czterech
obszarach roli a poczuciem szczeScia zony (taka sama zalezno$¢ wystepuje w odniesieniu do szcze$cia
w malzenstwie).

Suma poczucia szczeéeia u zony idzie w parze (R*= 0,428) z wartoscia roznicy migdzy jej
samooceng poziomu wykonania zadan w diadzie a samoocena poziomu wykonania zadan
poza diada. Czyli im szczg$liwsza Zona tym wystgpuje u niej mniejsza dominacja zadan

poza diada nad zadaniami w diadzie w ocenie sposobu realizacji wtasnych zobowiazan.
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3. Zmienna zalezna poczucie szczescia — w malzenstwie

Zmienne niezalezne: wartosci opinii malzonkow w dwoch segmentach roli w
kategoriach ABCDE

Wspotczynnik s
Model standaryzowane t Istotnos¢ statystyka modelu
Beta
1 (Stata) 18,012 ,000 R:= 0,387
kat. C — zadania w diadzie/zadania F=45,737
poza diadg — réznica — zona 629 | 6,763 000 p<,001

Tabela 41: Regresja: wazno$¢ zadan w diadzie — wazno$¢ zadan poza diada.

Na sumg poczucia szczescia matzenstwa istotny wplyw (R?= 0,387) ma nastepujaca

zmienna niezalezna:

o Dystans migdzy poziomem wykonania zadan w diadzie zadan i poza diada, czyli na
ile poziom wykonania wlasnych zadan w diadzie nie ustgpuje poziomowi

wykonania wtasnych zadan poza diada w samoocenie Zony.

Suma poczucia szczg$cia w malzenstwie idzie w parze (R2= 0,387) z wartoscia roéznicy
migdzy ocena jako$ci zadan w diadzie a ocena jakosci zadan poza diada — w ocenie
poziomu wykonania wtasnych zobowiazan roli przez zong. Czyli im mniejsza jest w zony
samoocenie sposobu realizacji wlasnych zadan dominacja zadan poza diada nad zadaniami

w diadzie tym szczesliwszy jest zwiazek.

Konkluzja:

1. dla poczucia szczescia Zony oraz malienstwa istotne jest czy Zona potrafi
zachowaé w wykonaniu swoich zobowiqzan roli rownowage miedzy zadaniami
w diadzie i zadaniami poza diadq. W zwiqzkach nieszczesliwych, nieszczesliwe
Zony z reguly pelniq swoje zobowiqzania roli tak, Ze zadania w diadzie znacznie
ustepujq zadaniom poza diadq. Ale mozna to zinterpretowac takze tak: szczesliwa
Zona w szczesliwym zwiqzku otrzymuje takq pomoc i wsparcie partnera, Ze
potrafi zadbal, by zadania w diadzie nie ustepowaly w raiqcy sposob zadaniom
poza diadq tak wainym z uwagi na zobowiqzania wobec niepelnosprawnego

dziecka
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2. dla poczucia szczescia meza istotne jest czy Zona domniemywajqc jego oczekiwan
odnosnie pelnienia przez niq roli matiensko-rodzicielskiej dostrzega, Ze oczekuje
on by zadania w diadzie nie ustgpowaly nadmiernie wagq zadaniom poza diadg,
a rownoczesnie, by on oceniajgc wykonanie zobowiqzan przez Zone mial
poczucie, Ze potrafi ona zachowaé wiglednq rownowage miedzy wagq zadan

w diadzie a wagq zadan poza diadgq.

3. Dla malienskiego szczescia istotne jest na ile ona we wlasnej samoocenie

zachowuje rownowage miedzy zadaniami w diadzie oraz zadaniami poza diadq.

Istnieja powazne argumenty, za przyjgciem hipotezy H:2 moéwiacej, ze w matzenstwach
szczesliwych wystepuje wigksza rownowaga migdzy zadaniami w diadzie a zadaniami

poza diada — dotyczy to zwlaszcza nastepujacych perspektyw:

= (C, — samooceny zony odno$nie wlasnego pelnienia roli — zwiazek z wlasnym
poczuciem szczgscia zony oraz poczuciem szczescia w matzenstwie

= D, — oceny mgza dotyczacej sposobu pelnienia roli przez zong — zwiazek z jego
poczuciem szczescia

= E, — domniemania przez zong oczekiwan meza — zwiazek z poczuciem szczg$cia

megza.

Nie wystapita natomiast taka prawidtowos$¢ w perspektywie:
= A —kreowania wlasnego przepisu roli.

= B - kreowania przepisu roli partnera.

Czyli poczucie szczeScia w malzenstwie 1 u kazdego z matzonkow osobno nie jest
zwiazane z tym jak sobie wyobrazaja swoje petnienie roli, ale jak odbieraja faktyczne
petnienie roli partnerki (maz), jak oceniaja wlasne pelnienie roli (zona) oraz jak odbieraja
oczekiwania partnera — czy widza jego potrzebe nie zaniedbywania zadan w diadzie na

rzecz zadan poza diada (zona), co niejednokrotnie wymusza waga zadan poza diada.
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9.3.3. Weryfikacja hipotezy H:3

H-3: Dobre uzgodnienie przepisow roli, czyli zgodnos¢ w pojmowaniu przepisow roli
sprzyja poczuciu szczescia mationkow.

Hipoteza powyzsza ujmuje w sobie istot¢ zalozen terapeutow zajmujacych sig¢ terapia
rodzin, wskazujacych, ze istotna przyczyna trudnosci malzenskich lezy po stronie

komunikacji, braku porozumienia miedzy matzonkami.

.Zgodnos¢ rozumienia przepiséw roli bedzie rozpatrywana w dwoéch aspektach:
e jako brak roznicy lub niewielka réznica migdzy waga przepisu roli wlasnej a realng
waga przypisywana tej roli przez partnera
e jako brak réznicy lub niewielka réznica migdzy w domniemana waga przypisywana
wlasnej roli przez partnera a realng waga jaka ten przypisat tej roli Stad powyzsza

hipotezg nalezy rozdzieli¢ na dwie czastkowe

H-3.1 Im wyzsza jest zgodnos¢ mationkow w rozumieniu przepisow roli tym bardziej
szczesliwe jest matzenstwo.
Dysproporcja migdzy wazno$cia przepisOw rol wilasnych a rol przypisanych przez

matzonka jest nizsza w malzenstwach oceniajacych siebie jako szczgsliwe.

H-3.2 Im trafniej partnerzy rozpoznajq swoje oczekiwani tym bardziej szczesliwym

Jjawi im sig ich zwiqzek.

Im mniejszy jest dystans mi¢dzy domniemanymi oczekiwaniami partnera a rola

faktycznie przypisana przez niego tym szczesliwsze jest matzenstwo.
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Weryfikacja hipotezy: H:3,1:

H-3.1 Im wyzsza jest zgodnosé mationkow w rozumieniu przepisow roli tym szczesliwsze
jest matienstwo: kaidy z malionkow indywidualnie oraz wspdlnie oboje, czyli

maltienstwo.

Przez zgodno$¢ rozumieniu przepisoOw roli rozumie si¢ w niniejszej pracy zblizona warto$¢
Aj i By, czyli zgodnos$¢ standardu roli wlasnej meza z rola przypisana mu przez zong, oraz
Az i By, czyli zgodno$¢ standardu roli wlasnej Zzony z rola przypisana jej przez meza.

Zgodno$¢ oznacza sytuacje, gdy: A; — B, > 0 oraz A;-B; 2> 0

1. Zmienna zalezna: poczucie szczescia meza.

Zmienne niezalezne: warto$¢ réznicy opinii malzonkow kategorii A; i B; lub A, i By,
w czterech obszarach roli

Wspotczynnik o
Model standaryzowane t Istotnos¢ statystyka modelu
Beta
1 (Stata) 13,354 ,000 R*=0,142
. F=12,743
A, —B;; obszar dziecko 392 | 3,570 ,001 p<,001

Tabela 42: Regresja: A; — B, oraz A,- B; w czterech obszarach roli.

Na sume poczucia szczescia meza wptyw (R*= 0,142) ma nastepujaca zmienna niezalezna:

e Zgodno$¢ rozumienia wilasnych zobowiazan roli mgza (tu: ojca) w obszarze
dziecko z realnymi oczekiwaniami zony wobec megza w tym zakresie (rola

przypisana mu przez zong).

Im wicksza(R*= 0,142) jest zgodno$é jego przepisu roli w obszarze dziecko z rola mu
przypisana przez zong¢ (oczekiwaniami zony wobec niego w tym obszarze) tym

szczgsliwszy jest maz.
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L . ., . Poczucie
Wysoka zgodnos¢ w rozumieniu przepiséw roli .
. . R>=0.142 szczescia
ojca w obszarze dziecka =0, .
meza

Rysunek 29: Schemat: Zalezno$¢é miedzy zgodnos$cia malzonkéw w ocenach odnos$nie waznoSci
przepisow roli a poczuciem szcze$cia meza.

Czyli: im szczesliwszy jest maz tym wigksza jest zgodnos¢ jego przepisu roli w obszarze

dziecko z realnymi oczekiwaniami zony wobec niego w tym obszarze.

2. Zmienna zalezna: poczucie szczescia - zona.

Zmienne niezalezne: warto$¢ réznicy opinii malzonkow kategorii A; i B; lub A i By,
w czterech obszarach roli

Wspotczynnik o
Model standaryzowane t Istotnosc statystyka modelu
Beta
2 (Stata) 13,356 ,000 R*=0,177
. F=5,720
A; — B, ; obszar dziecko , 3551 3,061 ,003 p<.005
A — B, ; obszar intymno$¢ =257 | -2,217 ,030

Tabela 43: Regresja: A; — B, oraz A,- B; w czterech obszarach roli.

Na sumg poczucia szczg$cia zony pewien wpltyw (R2= 0,177) ma rownoczesna

konfiguracja nast¢pujacych zmiennych niezaleznych:
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e zgodno$¢ w rozumieniu waznos$ci przepisow roli mg¢za (ojca) w obszarze dziecko
przez niego samego z rola przypisang mu przez zong w tym obszarze.

e zgodno$¢ w rozumieniu wazno$ci przepisOw roli wilasnej mgza w obszarze
intymno$¢ przez niego samego z rola przypisang mu przez zon¢ w tym obszarze —

zaleznos¢ odwrotna.

Wysoka zgodno$¢ w rozumieniu przepisow
roli ojca dziecka niepelnosprawnego

Poczucie
2 L.
R*=0,177 szczescia

meza

Rozbieznos¢ w rozumieniu roli me¢za w
obszarze intymno$¢ — wyzsze oczekiwania
zony od standardéw meza

Rysunek 30: Schemat: Zalezno$¢ miedzy zgodnoScia malzonkéw w ocenach odnosnie waznos$ci
przepisow roli a poczuciem szcze$cia Zony.

Im wicksza (R*= 0,177) jest zgodno$¢ w rozumieniu przepisow roli ojca dziecka
niepetnosprawnego (porownujac jego autoprzepis roli z rola przestana mu przez zong)
a roOwnocze$nie im mniejsza jest zgodno$¢ rozumienia przepisu roli mgza w obszarze
intymno$¢ tym bardziej szczgsliwa jest zona. Mamy tu do czynienia z sytuacja, gdy rola
przypisana me¢zowi przez zong w tym obszarze (jej realne oczekiwania wobec meza)
przerasta jego wlasny przepis roli, czyli: ona oczekuje od niego wiele, wigcej niz on sobie
stawia za zadanie w obszarze intymnos¢.

Czyli w sytuacji gdy oboje sa zgodni w rozumieniu przepisoéw roli ojca dziecka
niepelnosprawnego, a rownoczesnie jej oczekiwania wobec niego w sferze intymnej nie
ulegly redukcji, nie zostaty przyttoczone zadaniami zwigzanymi z posiadaniem dziecka
niepelnosprawnego, a nawet im sa wyzsze od jego wyobrazen na temat zadan wtasnych w

tym obszarze - on jest szczgsliwy.
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3. Zmienna zalezna: poczucie szczescia - malzenstwo.

Zmienne niezalezne: warto$¢ réznicy opinii malzonkow kategorii A; i B; lub A, i By,
w czterech obszarach roli

Wspotczynnik o
Model standaryzowane t Istotnosc statystyka modelu
Beta
1 (Stata) 14,476 ,000 R*=0,123
. F=10,935
A, — B, ; obszar dziecko 368 | 3,307 ,001 p<,001

Tabela 44: Regresja: A; — B, oraz A,- B; w czterech obszarach roli.

Na sume poczucia szcze$cia malzenstwa pewien wplyw (R’= 0,123) ma nastepujaca

zmienna niezalezna:

e 7zgodno$¢ w rozumieniu waznos$ci przepisow roli mgza (ojca) w obszarze dziecko

przez niego samego z oczekiwaniami zony wobec niego w tym obszarze.

Czyli im wigksza (R*= 0,123) jest zgodno$¢ w rozumieniu przepiséow roli ojca dziecka
niepetnosprawnego (porownujac jego autoprzepis roli z rola przestanag mu przez zong) tym

bardziej szczgsliwi sa matzonkowie.

Poczucie
szczescia
malzenst.

Wysoka zgodno$¢ w rozumieniu przepiséw roli
. . 2
ojca w obszarze dziecka R"=0,123

Rysunek 31: Schemat: Zalezno$¢ miedzy zgodnoScia malzonkéw w ocenach odnosnie waznos$ci
przepisow roli a poczuciem szcze$cia malzenstwa.
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Konkluzja:

Zmienna niezalezna zgodnos¢ w rozumieniu przepisow roli ma niewielki wptyw na
poczucie szcze$cia meza (R*= 0,142) zony (R*= 0,177) i malzenstwa (R*= 0,123)
jedynie w przypadku zgodno$ci w rozumieniu roli mgza w obszarze dziecko — czyli
roli ojca dziecka niepelnosprawnego ( w przypadku szczgscia zony mamy tu do
czynienia z kumulacja wplywu zgodnos$ci rozumienia roli mgza w obszarze dziecko z
rola mgza w obszarze intymnos¢ (zalezno$¢ odwrotna — im wigksza jest rozbieznos$¢ na
korzy$¢ wyzszych realnych oczekiwan zony od przepisu roli meza). Zgodnosé
rozumienia zobowiazan roli m¢za w innych obszarach oraz zgodno$¢ rozumienia roli
zony we wszystkich obszarach wydaje si¢ nie mie¢ znaczacego wptywu na poczucie

szczg$cia malzonkow razem i kazdego z osobna.

Mozna zatem przyja¢ hipotez¢ H: 3,1 mowiaca o zaleznosci miedzy zgodnosScia
rozumienia przez wspoimatzonkéw przepisow roli (nadawaniem im wagi) a poczuciem
szczg$cia malzonkéw jedynie w przypadku zgodno$ci rozumienia roli ojca
niepelnosprawnego (w obszarze dziecko) przy rownoczesnej rozbiezno$ci rozumienia jego
. . P . . . .. . . 84
roli w obszarze intymno$¢ (zona oczekuje wigcej niz on uwaza za wazne ). W
pozostatych obszarach hipotezeg 3,1 nalezy odrzuci¢ — nie wystgpuje istotny statystycznie
zwigzek migdzy zgodno$cia w rozumieniu przepisOw roli a poczuciem szczgscia

maltzonkow.

¥ W przypadku meznie nie zaznacza si¢ tak wyrazny jak u zony spadek wagi przypisywanej pehieniu roli w
obszarze intymno$¢ w zwiazkach mniej szczesliwych,
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Weryfikacja hipotezy H-3.2 :

Im trafniej partnerzy rozpoznajq swoje oczekiwania tym bardziej szczesliwym jawi im sig

ich zwiqzek.

Przez trafne rozpoznanie oczekiwan partnera rozumie si¢ sytuacj¢, gdy wystepuje
zgodno$¢ migdzy domniemaniem przez m¢za oczekiwan zony odnos$nie jego przepisu roli
a jej rzeczywistymi oczekiwaniami, co do jego przepisu roli, a takze, gdy wystepuje
zgodnos¢ migdzy domniemaniem przez zong oczekiwan me¢za odnos$nie jej przepisu roli
a jego rzeczywistymi oczekiwaniami, co do jej przepisu roli.

Zgodnos¢ oznacza sytuacj¢ gdy Eq — B, 20 oraz E, - B1=>0

1. Zmienna zalezna poczucie szczescia meza.

Zmienne niezalezne: warto$¢ réznicy opinii malzonkow kategorii E; i B;lub E; i By,

w czterech obszarach roli

Wspotczynnik 2
Model standaryzowane t Istotnosc statystyka modelu
Beta
2 (Stata) 13,588 ,000
R’=0,168
E, — B, ; obszar dziecko ,361 3,323 ,001 F=8.158
o p<,001
E, — B, ; obszar porozumienie 276 | 2,544 ,013

Tabela 45: Regresja: E; — B, oraz E,- B; w czterech obszarach roli.

Na sume poczucia szczeScia meza pewien wplyw (R*= 0,168) ma réwnoczesna

konfiguracja nastgpujacych zmiennych niezaleznych:

e zgodno$¢ migdzy domniemanymi przez me¢za oczekiwaniami Zony a jej
rzeczywistymi oczekiwaniami co do waznosci przepisow roli me¢za (ojca) w

obszarze dziecko.

e zgodno$¢ migdzy domniemanymi przez zong oczekiwaniami meza a jego
rzeczywistymi oczekiwaniami odno$nie waznos$ci przepisoOw roli zony w obszarze

porozumienie.
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Trafne rozpoznanie przepiséw ojca dziecka
niepelnosprawnego (docenienie oczekiwan

zony) w tej kwestii.
Poczucie
R’=0,168

szczescia
meza

Trafne rozpoznanie przepisow roli zony w
obszarze porozumienie (docenienie oczekiwan
meza w te] kwestii)

Rysunek 32: Schemat: Zalezno$¢ migedzy trafnoScia rozpoznania przez malzonkow swoich oczekiwan
odnos$nie sposobu pelnienia roli a poczuciem szcze¢$cia meza.

Im trafniej (R*= 0,168) maz ocenia oczekiwania zony wobec niego jako ojca w obszarze
dziecko a réwnocze$nie im bardziej zona docenia a nawet przecenia oczekiwania mgza co
do jej petnienia roli w obszarze porozumienie tym maz jest szczgsliwszy. Nalezy
zaznaczy¢ w tym miejscu, ze z reguty mgza ocena oczekiwan zony odnosnie jego petnienia
roli jako ojca dziecka niepelnosprawnego jest nizsza od jej rzeczywistych oczekiwan a z
kolei zony w zwiazkach nieszczg$liwych zwykle niedoceniaja poziom oczekiwan megza
wobec nich w zakresie porozumienia (szczgs§liwe zony maja tendencje do przeceniania

tych oczekiwan).

2. Zmienna zalezna: poczucie szczescia - zona.

Zmienne niezalezne: warto$¢ réznicy opinii malzonkow kategorii E; i B;lub E; i By,

w czterech obszarach roli,

Wspotczynnik .
Model standaryzowane ! Istotnos¢ statystyka modelu
Beta
2 (Stata) 13,206 ,000 R’=0,126
) . s F=6,134
E, — By ; obszar intymno$¢ 356 | 3,147 ,002 p<,004
E, — B, ; obszar dziecko =238 | -2,108 ,039

Tabela 46: Regresja: E; — B, oraz E,- B; w czterech obszarach roli.
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Na sume¢ poczucia szczeScia zony pewien wplyw (R*= 0,126) ma réwnoczesna

konfiguracja nast¢pujacych zmiennych niezaleznych:

e zgodno$¢ migdzy domniemanymi przez zong oczekiwaniami meza a jego
oczekiwaniami realnymi co do wazno$ci przepisOw roli zony w obszarze

intymno$¢.

e zgodno$¢ migdzy domniemanymi przez zong oczekiwaniami me¢za a jego
oczekiwaniami realnymi co do waznos$ci przepisow roli zony w obszarze dziecko

(zaleznos$¢ odwrotna).

Wysoka traftno$¢ oceny zony oczekiwan meza
wobec niej w obszarze intymno$¢ — docenienie
iego oczekiwan w tym obszarze.

Poczucie
R*=0,126 | ) szczeicia
zony

Rozbiezno$¢ w rozumieniu roli matki dziecka
niepelnosprawnego - niedocenienie przez zong
oczekiwan meza wobec niei w tym obszarze.

Rysunek 33: Schemat: Zalezno$¢ migedzy trafno$cia rozpoznania przez malzonkoéw swoich oczekiwan
odnos$nie sposobu pelnienia roli a poczuciem szcze$cia Zony.

Im bardziej (R*= 0,126) ona zna i docenia jego oczekiwania w obszarze intymno$é
a rdbwnoczesnie niedoszacowuje oczekiwania (czuje si¢ pod mniejsza presja z jego strony)
w zakresie zadan w obszarze dziecko tym jest szczg$liwsza. Nalezy tu zaznaczy¢, ze
wszystkie zony (zardwno te szczgsliwe jak i nieszczgsliwe) bardzo wysoko oceniaja range
wlasnych zadan i presj¢ oczekiwan partnera w obszarze dziecko, cho¢ te szczgsliwe
oceniaja ja nieco nizej — prawdopodobnie, ze ich poczucie obowiazkéw w tym obszarze
jest zalagodzone przez udzialt me¢za w petnieniu zadan, jego wsparcie i1 zrozumienie — stad

czuja nieco mniejsza presj¢ zadan dyktowanych im przez sytuacj¢ dziecka i jego potrzeby.
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3. Zmienna zalezna: poczucie szczescia - malzenstwo.

Zmienne niezalezne: warto$¢ réznicy opinii malzonkow kategorii E; i B;lub E; i By,

w czterech obszarach roli,

Wspotczynnik .
Model standaryzowane ! Istotnos¢ statystyka modelu
Beta
2 (Stata) 14,431 ,000 R’=0,132
) . s F=6,391
E, — By ; obszar intymno$¢ 298 | 2,695 ,009 p<,003
E; — B, ; obszar dziecko 257 | 2,327 ,023

Tabela 47: Regresja: E; — B, oraz E,- B; w czterech obszarach roli.

Na sumeg poczucia szcze$cia zony pewien wplyw (R*= 0,132) ma roéwnoczesna

konfiguracja nast¢pujacych zmiennych niezaleznych:

e zgodno$¢ migdzy domniemanymi przez zong oczekiwaniami me¢za a jego
oczekiwaniami realnymi co do waznosci przepisow roli zony w obszarze

intymnos¢.

e zgodno$¢ migedzy domniemanymi przez megza oczekiwaniami zony a jej

oczekiwaniami realnymi co do waznosci przepiséw roli me¢za w obszarze dziecko.

Wysoka trafno$¢ oceny zony oczekiwan meza
wobec niej w obszarze intymno$¢ — docenienie
jego oczekiwan w tym obszarze.

Poczucie
2 , .
R*=0,132 szczescia
malzens.

Wysoka trafno$¢ docenienia przez m¢za
oczekiwan zony wobec niego w obszarze
dziecko.

Rysunek 34: Schemat: Zalezno$¢ miedzy trafnoscia rozpoznania przez malzonkow swoich oczekiwan
odnosnie sposobu pelnienia roli a poczuciem szcze$cia malzenstwa.
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Im bardziej (R*= 0,132) zona docenia ( przecenia) realne oczekiwania meza odnoénie swej
roli w obszarze intymno$é, a rownoczesnie mniej maz niedocenia® oczekiwania Zony,

tym szczgs$liwsze jest matzenstwo.

Konkluzja :

W przypadku hipotezy H:3.2 mowiacej, ze poczucie szczgscia matzonkoéw z osobna oraz
razem jako matzenstwa zalezy od docenienia lub trafnego rozpoznania oczekiwan partnera
odnos$nie pelnienia roli (H:3.2) zostata potwierdzona jej prawdziwo$¢. Jednak wystepuje
tu do$¢ staba zaleznos$¢.
Zmienna niezalezna trafnos¢ rozpoznania (docenienie) oczekiwan partnera odnosnie
pelnienia roli ma niewielki zwiazek z poczuciem szczgscia 1 wystepuje jedynie
w przypadku:
e poczucia szczgscia meza- wazne jest trafne rozpoznanie przez me¢za oczekiwan
zony odnosnie pelnienia przez niego roli ojca dziecka niepetnosprawnego
z rbwnoczesnym jej trafnym rozpoznaniem jego oczekiwan, co do jej petnienia roli
w obszarze porozumienie.
® poczucia szczgscia zony — istotne jest trafne rozpoznanie a nawet lekkie
przecenienie przez nia oczekiwan megza w obszarze intymno$¢ oraz paradoksalnie
nietrafne rozpoznanie oczekiwan meza w zakresie petnienia przez nig roli matki
dziecka niepelnosprawnego. Mozna tu moéwié, ze pewne niewielkie
niedoszacowanie oczekiwan partnera, a zatem mniejsze poczucie presji z jego
strony sprzyja jej poczuciu szczescia.
e poczuciu szczg$cia w malzenstwie — towarzyszy trafne rozpoznanie przez zong
oczekiwan megza wobec niej w obszarze intymno$¢ a rownocze$nie trafne
rozpoznanie przez megza oczekiwan zony, co do jego pelnienia roli w obszarze

opieki nad dzieckiem.

Wymienione wyzej zaleznos$ci sa jednak dos¢ stabe. Analizujac wyniki surowe mozna
dostrzec, ze zarobwno w grupie zwiazkow szczesliwych jak 1 nieszcze$liwych mamy do

czynienia ze zjawiskiem dos¢ trafnego rozpoznania wzajemnych oczekiwan matzonkow.

% Maz z reguty niedocenia te oczekiwania — jak juz zaznaczono wczeéniej — dzieje sie tak w zwiazkach
nieszczgsliwych jak i szczesliwych cho¢ w znacznie mniejszym stopniu.
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Konkluzja weryfikacji hipotezy H-3 mowiacej, ze niezgodnos¢ w pojmowaniu

przepisow roli nie sprzyja satysfakcjonujqcemu partnerow wywiqzywaniu sie 7 przepisow
roli, rodzi nieporozumienia a przez to wspotwystepuje z ogolnym brakiem szczescia.

Jak wynika z dokonanych analiz wynikow badan rodzin dzieci niepelnosprawnych
zgodno$¢ w rozumieniu przepisOw roli nie ma istotnego wpltywu na poczucie szczgscia
kazdego z malzonkéw z osobna oraz malzenstwa. Bardzo niewielki wplyw zaznacza si¢
jedynie w przypadku:

1. poczucia szczescia meza oraz rownoczesnie poczucia szczescia malzenstwa. na

ktore ma wptyw:
e Zgodno$¢ rozumienia roli wlasnej me¢za w obszarze dziecko z rola postana
mu przez zZone.
e Trafnos$¢ rozpoznania przez me¢za (domniemania) realnych oczekiwan zony
(roli przypisanej mu przez zong) w obszarze dziecko z réwnoczesna
trafnos$cia rozpoznania a nawet przecenieniem przez zong oczekiwan meza

W obszarze porozumienie.

2. poczucia szczes$cia zony, na ktore wplyw ma:

e Zgodno$¢ rozumienia roli wilasnej meza z rola postana mu przez zong
z rbwnoczesna rozbieznoscia miedzy rozumieniem przez megza roli wlasnej a tej
postanej przez zong w obszarze intymno$¢ — przepis roli postany przez zong
wyze] stawia wazno$¢ zadan megza w obszarze intymnos$¢ niz jego wlasny
przepis roli w tym obszarze

e Trafno$¢ rozpoznania przez zong realnych oczekiwan me¢za w obszarze
intymno$¢ a rownoczesnie mala trafno$¢ rozpoznania, niedocenienie oczekiwan
meza wobec niej w obszarze dziecko. Szczesliwa zona nie odczuwa oczekiwan
partnera w zakresie jej opieki nad dzieckiem niepetnosprawnym jako silnej
presji (mimo, ze realnie oczekiwania m¢zow wobec zon w tym obszarze

sa wysokie we wszystkich rodzinach posiadajacych dziecko niepelnosprawne).

Nalezy w tym miejscu zaznaczy¢, ze malzonkowie posiadajacy dziecko niepetnosprawne
zwykle dobrze rozpoznaja swoje oczekiwania i maja w zblizony sposob uzgodnione
przepisy rol — niezaleznie od poczucia szczg$cia. Prawdopodobnie sytuacja posiadania
dziecka niepelnosprawnego wymusza w tych matzenstwach tak daleko idace uzgodnienia.

Problem wymagatby jednak dalszych badan poré6wnawczych.
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9.3.4. Weryfikacja hipotezy H:4

H-4: Zadowolenie ze sposobu wykonania roli przez partnera sprzyja poczuciu szczescia w

wiqzku.

Zadowolenie opisywane w tej hipotezie jest nastgpujaco:
e zadowolenie m¢za z petnienia roli przez zong :Dy — By > 0 oraz D;— B 20,
e zadowolenie zony z pelnienia roli przez m¢za: D, - B, > 0, oraz D,— B, 20

czyli oceniam, ze partner robi nieco wigcej, petni swa rolg nieco lepiej niz tego od niego
oczekuje. Jezeli ocena pelnienia roli znacznie przewyzsza oczekiwania partnera,
czyli D — B >>0 moze mie¢ miejsce nie tyle zadowolenie z pelnienia roli przez matzonka,
co poczucie przytloczenia jego sposobem pelnienia roli lub tez poczucie, ze partner w
niektorych obszarach roli niepotrzebnie, nadmiernie si¢ angazuje, petni t¢ rolg w sposob

kompulsywny.

1. Zmienna zalezna poczucie szczescia - maz.

Zmienne niezalezne: warto$¢ réznicy opinii malzonkéw kategorii D; i B lub D, i By,

w czterech obszarach roli,

Wspotczynnik o
Model Standaryzowane t Istotnosc statystyka modelu
Beta

2 (Stata) 15,897 ,000

R’=0, 381

D, — B, ; obszar dom ,465 | 4,707 ,000 F=22.811

p<,000

D, — B, ; obszar porozumienie ,302 | 3,055 ,003

Tabela 48: Regresja: D; — B; oraz D,- B, w czterech obszarach roli.

Na sume poczucia szczescia meza wplyw (R?= 0,381) ma réwnoczesna konfiguracja

nastgpujacych zmiennych niezaleznych:
e poziom zadowolenia zony z pelienia przez mgza roli w obszarze dom.

e poziom zadowolenia meza z petnienia roli przez zong w obszarze porozumienie.
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Zadowolenie zony z petnienia przez mgza
wtlasnej roli w obszarze dom

R’=0,381 [\

Zadowolenie me¢za z pelnienia przez zong jej
roli w obszarze porozumienie.

Poczucie
szczgscia
meza

Rysunek 35: Schemat: Zalezno$¢ migdzy zadowoleniem malzonk6éw ze sposobu pelnienia roli przez

partnera a poczuciem szcze$cia meza.

Im bardziej (R*= 0,381) Zona jest zadowolona z petnienia przez meza roli w obszarze dom

(ocena petnienia roli przewyzsza oceng oczekiwan stawianych przed nim) a rownocze$nie

im bardziej maz jest zadowolony z petnienia roli przez zong w obszarze porozumienie tym

jest szczgsliwszy. Zalezno$¢ ta moze mie¢ odwrotny kierunek, czyli szczgsliwy matzonek

jest bardziej wyrozumiaty w ocenie petnienia roli przez partnera — im mniej szczgsliwy

tym bardziej staje si¢ bardziej krytyczny i wymagajacy.

2. Zmienna zalezna: poczucie szczescia - zona.

Zmienne niezalezne: warto$¢ réznicy opinii malzonkéw kategorii D; i B lub D, i By,
w czterech obszarach roli,

Wspotczynnik

Model standaryzowane t Istotnosé statystyka modelu
Beta
3 (Stata) 16,756 ,000 R>=0,523
D, — B, ; obszar dom L5551 5,868 ,000 F=26,905
D, — B, ; obszar intymnos¢ 331 3,472 ,001 p<,000
D; — By ; obszar dziecko -192 | -2.229 ,029

Tabela 49: Regresja: D; — B; oraz D,- B, w czterech obszarach roli.
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Na sume poczucia szczeScia zony znaczny wplyw (R’= 0,523) ma réwnoczesna

konfiguracja nast¢pujacych zmiennych niezaleznych:
e zadowolenie zony z pelnienia przez meza roli w obszarze dom.
e zadowolenie zony z pelnienia przez meza roli w obszarze intymnos¢

e zadowolenie mgza z petnienia roli przez zon¢ w obszarze dziecko — zaleznos¢

odwrotna.

Zadowolenie zony ze sposobu petnienia przez
meza swej roli w obszarze dom

Poczucie
szczescia
zony

I
Zadowolenie zony z pelnienia przez mgza swej R%*=(,523
roli w obszarze intymnos¢

Zadowolenie m¢za z pelnienia przez zong
wiasnej roli w obszarze dziecko

Rysunek 36: Schemat: Zalezno$¢ migdzy zadowoleniem malzonkéw ze sposobu pelnienia roli przez

partnera a poczuciem szcze$cia zony.

Im bardziej (R*= 0,523) Zona jest zadowolona z penienia przez meza roli w obszarze dom
a rownoczesnie z jego petnienia roli w obszarze intymnos$¢ a przy tym im mniej zona
przekracza oczekiwania m¢za w petnienia roli matki dziecka niepetnosprawnego (im mnie;j
si¢ zatraca w tej roli — bo 1 tak wypelnianie zadah w obszarze dziecko jest dla niej

priorytetowe) tym jest szczgsliwsza zona.
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3. Zmienna zalezna: poczucie szczescia - malzenstwo.

Zmienne niezalezne: warto$¢ réznicy opinii malzonkéw kategorii D; i B, lub D, i By,

w czterech obszarach roli,

Model sgr?g;)i;ig&r:rlfe t Istotnos¢ statystyka modelu
Beta
3 (Stata) 16,756 ,000
R’= 0,510
D, — B, ; obszar dom ,494 | 5,123 ,000 F=25.668
D, — B, ; obszar intymnos$¢ 231 2,356 ,021 p=<,000
D, — B, ; obszar porozumienie L1831 2,014 ,048

Tabela 50: Regresja: D; — B; oraz D,- B, w czterech obszarach roli.

Na sume poczucia szczgscia malzenstwa znaczny wplyw (R*= 0,510) ma réwnoczesna
konfiguracja nastgpujacych zmiennych niezaleznych:

e poziom zadowolenia zony z petlienia przez mgza roli w obszarze dom.

e poziom zadowolenia zony z pelnienia przez m¢za roli w obszarze intymnos¢

e poziom zadowolenia meza z petnienia roli przez zong w obszarze porozumienie.

Zadowolenie zony ze sposobu pelnienia przez
meza swej roli w obszarze dom

[ )

| Poczucie
Zadowolenie zony z penienia przez meza swej  R?=0,510 szczescia
roli w obszarze intymnos¢ malzenst.

Zadowolenie meza z pelnienia przez zong
wlasnej roli w obszarze dziecko

Rysunek 37: Schemat: Zalezno$¢ migdzy zadowoleniem malzonkéw ze sposobu pehienia roli przez
partnera a poczuciem szcze$cia meza.
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Im bardziej(R*= 0,510) zona jest zadowolona z petnienia przez meza roli w obszarze dom
oraz w obszarze intymnos$¢ a réwnoczes$nie im bardziej maz jest zadowolony z petnienia

roli przez zong w obszarze porozumienie tym jest szczesliwsze jest matzenstwo.

Konkluzja:

Dla poczucia szczg$cia matzonkow istotne sg :
1. zadowolenie Zony z pehlnienia przez mgza roli w obszarze dom sprzyja jego
szczgsciu osobistemu, szczgsciu zony oraz malzenskiemu szczgsciu globalnie
2. zadowolenie zony z pelnienia roli przez mgza w obszarze intymnos¢ sprzyja jej
poczuciu szczgscia i globalnie szczg$ciu matzenskiemu
3. zadowolenie mgza z pelnienia roli przez zong w obszarze porozumienie sprzyja
poczuciu szczgscia meza 1 szczgsciu matzenskiemu
4. mozliwos¢ pozwolenia sobie na mniejsze zaangazowanie zony w petnienie roli
matki dziecka niepetnosprawnego niz wynika to z oczekiwan jej meza sprzyja jej
poczuciu szczgscia.
Mozna zatem przyja¢ hipotez¢ H:4 moéwiaca ze istnieje zwiazek migedzy zadowoleniem ze
sposobu pelnienia roli przez partnera a poczuciem szczg$cia malzonkow — zwiazek ten ma

dos$¢ duza silg, cho¢ jego kierunek moze by¢ wzajemny i wzajemnie si¢ wzmacniajacy:

Ocena sposobu
pelnienia roli przez Poczucie szczescia
malzonka

Rysunek 38: wzajemny wplyw poczucia szcze$cia malzonka i jego oceny sposobu pelnienia roli przez
partnera.
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9.3.5. Weryfikacja hipotezy H:5

H-5: Poczucie sprawiedliwego rozlozenia kosztow radzenia sobie 7 zadaniami roli sprzyja
szezesciu w gwiqzku. (Poczucie nierdwnomiernego ponoszenia kosztow sytuacji trudnej

wspotwystepuje z brakiem poczucia szczgscia — zwlaszeza u zony)

Poczucie sprawiedliwego roztozenia kosztow radzenia sobie z zadaniami roli opisane jest
W nastegpujacy sposob:
e C; — D 120 oraz C; - D20 - roznica migdzy subiektywnym poczuciem

ponoszenia kosztow partnerow zmierza do zera,

Poczucie wyeksploatowania, czyli nierdwnego obciazenia obowiazkami petnienia roli
w malzenstwie zostalo ujete jako réznica migdzy ocena poziomu wywiazywania sig

partnera z zobowiazan roli a wtasna samoocena wywiazywania si¢ z tych zobowiazan:
e C;-D;>0 oraz C;- D»>0 poczucie ze ponosi si¢ wyzsze koszty niz partner

e C;-D;<0 oraz C;- D, <0 poczucie ze ponosi si¢ nizsze koszty niz partner

1. Zmienna zalezna: poczucie szczescia - maz.

Zmienne niezalezne: warto$¢ réznicy opinii malzonkow kategorii C,i D, 1lub C; i Dy,

w czterech obszarach roli,

Wspotczynnik 2
Model standaryzowane t Istotnos¢ statystyka modelu
Beta

2 (Stata) 14,379 ,000

R’=0,250

C, — Dy ; obszar dziecko -,389 | -3,639 ,001 F=12,812

p<,000

C, — D»; obszar porozumienie =254 | -2,377 ,020

Tabela 51: Regresja: C;— D, oraz C,- D, w czterech obszarach roli.
Na sume poczucia szcze$cia meza znaczny wplyw (R?= 0, 250) ma réwnoczesna
konfiguracja nast¢pujacych zmiennych niezaleznych:

e poczucie zony, ze jej wkltad w obowiazki roli jest wigkszy od wkladu partnera

w obszarze dziecko (zalezno$¢ odwrotna).
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e poczucie zony, ze jej wkltad w obowiazki roli jest wigkszy od wkladu partnera

w obszarze porozumienie (zalezno$¢ odwrotna).

Im bardziej (R*= 0, 250) zona ma poczucie, ze jej wktad w wypelnianie obowiazkow roli
jest wyzszy od wkladu partnera w obszarze dziecko i réwnocze$nie w obszarze

porozumienie tym mniej szczesliwy jest maz.

Poczucie zony, ze jej wklad w obowiazki
zwiazane z dzieckiem jest znacznie wyzszy niz

wklad meza —zaleinos¢ odwrotna j\ Poczucie
szczescia
T/ R’=0,250

Poczucie zony, ze jej udziat w obszarze meza

porozumienie jest wyzszy od udzialu me¢za
w tym zakresie — zaleznosé odwrotna

Rysunek 39: Schemat: Zalezno$¢ mi¢dzy poczuciem sprawiedliwego rozlozenia kosztow radzenia sobie
z zadaniami roli przez malzonkéw a poczuciem szcze$cia meza, Zony oraz malzenstwa.

2. Zmienna zalezna: poczucie szczescia - zona.

Zmienne niezalezne: warto$¢ réznicy opinii malzonkow kategorii C, i D;lub C; i Dy,

w czterech obszarach roli,

Wspodtczynnik 2
Model standaryzowane t Istotnos¢ statystyka modelu
Beta
2 (Stata) 17,727 ,000 R*= 0,422
) . F=26,945
C, — D, ; obszar dziecko =516 | -5,494 ,000 p<.000
C, — D,; obszar porozumienie -297 | -3,164 ,002

Tabela 52: Regresja: C;— D, oraz C,- D, w czterech obszarach roli.
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Na sumg poczucia szczescia zony znaczny wplyw (R?= 0,422) ma rdéwnoczesna
konfiguracja nastgpujacych zmiennych niezaleznych:
e poczucie zony, ze jej wktad w obowiazki roli jest wigkszy od wkladu partnera
w obszarze dziecko (zalezno$¢ odwrotna).

e poczucie zony, ze jej wkltad w obowiazki roli jest wigkszy od wkladu partnera

w obszarze porozumienie (zalezno$¢ odwrotna).

Poczucie zony, ze jej wkiad w obowiazki
zwiazane z dzieckiem jest znacznie wyzszy niz

wktad meza —zaleinos¢ odwrotna Poczucie
szczescia
R’=0,422

Poczucie zony, zZe jej udzial w obszarze zony

porozumienie jest wyzszy od udzialu me¢za
w tym zakresie — zaleZnosé odwrotna

Rysunek 40: Schemat: Zalezno$¢ migdzy poczuciem sprawiedliwego rozlozenia kosztéw radzenia sobie
z zadaniami roli przez malzonkéw a poczuciem szcze$cia meza, Zony oraz malzenstwa.

Im bardziej zona (R*= 0,422) ma poczucie, ze jej wktad w wypelnianie obowiazkow roli
jest wyzszy od wkladu partnera w obszarze dziecko a réwnocze$nie w obszarze

porozumienie tym mniej jest szczesliwa.
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3. Zmienna zalezna: poczucie szczescia - malzenstwo.

Zmienne niezalezne: warto$¢ réznicy opinii malzonkow kategorii C, i D, lub C; i Dy,

w czterech obszarach roli,

Wspotczynnik 2
Model standaryzowane t Istotnosc statystyka modelu
Beta
2 (Stata) 17,991 ,000 R*=0,391
] . F=23,838
C, — D, ; obszar dziecko -489 | -5,078 ,000 p<.000
C, — D»; obszar porozumienie -298 | -3,096 ,003

Tabela 53: Regresja: C;— D, oraz C,- D, w czterech obszarach roli.

. . . 2 .
Na sumg¢ poczucia szczg$cia malzenstwa znaczny wptyw (R"= 0,391) ma réwnoczesna

konfiguracja nast¢pujacych zmiennych niezaleznych:

poczucie zony, ze jej wktad w obowiazki roli jest wigkszy od wkladu partnera

w obszarze dziecko (zalezno$¢ odwrotna).

poczucie zony, ze jej wktad w obowiazki roli jest wigkszy od wkladu partnera

w obszarze porozumienie (zalezno$¢ odwrotna).

Poczucie zony, ze jej wkiad w obowiazki
zwiazane z dzieckiem jest znacznie wyzszy niz
wklad meza —zaleinos¢ odwrotna

Poczucie zony, ze jej udziat w obszarze
porozumienie jest wyzszy od udzialu me¢za
w tym zakresie — zaleinos¢ odwrotna

Poczucie

szczescia

R’=0,391
malzenstwa

Rysunek 41: Schemat: Zalezno$¢ mi¢dzy poczuciem sprawiedliwego rozlozenia kosztéw radzenia sobie
z zadaniami roli przez malzonkéw a poczuciem szczeScia meza, Zony oraz malzenstwa.
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Im bardziej (R*= 0,391) zona ma poczucie, ze jej wklad w wypetianie obowiazkéw roli
jest wyzszy od wkladu partnera w obszarze dziecko a réwnocze$nie w obszarze

porozumienie tym mniej matzenstwo jest szczgsliwe.

Konkluzja:
Poczucie rownomiernego obciazenia obowiazkami, rownomiernego wkiladu w petnienie

zobowiazan roli w obszarach dziecko oraz rownocze$nie porozumienia — u zony wyraznie
idzie w parze z poczuciem szczg$cia malzenstwa, a takze z osobna megza) a zwlaszcza
zony. Przeprowadzona weryfikacja hipotezy H;5 wykazata prawdziwos$¢ tej hipotezy
w przypadku zon wylacznie dla obszaru dziecko i porozumienie — oceniajac naktady
ponoszone przez siebie i partnera w pelnienie zobowiazan roli Zony w zwiazkach mniej
szczgsliwych maja silniejsze poczucie wigkszego ponoszenia obcigzen niz zony w
zwiazkach szczesliwych. To poczucie krzywdzacego rozktadu obciazenia obowiazkami
wystepuje gtownie u zon 1 jest destrukcyjne dla poczucia szczgécia zarowno matzenstwa

jak 1 matzonkow.

Mozna rzec, ze w przypadku niepetnosprawnosci czy choroby dziecka zony z reguty maja
tendencj¢ do brania na swoje barki wigkszosci obowiazkéw wyniktych z faktu
niepetnosprawnosci czy choroby — dzielnie staraja si¢ podota¢ tym obowiazkom jednak w
dtuzszej perspektywie czasowej taka asymetria ponoszenia kosztow staje si¢ toksyczna dla

nich samych a takze dla ich mg¢za oraz zwiazku matzenskiego .

Hipoteza o poczuciu nadmiernego ponoszenia obcigzen nie jest prawdziwa si¢
w przypadku me¢zéw nawet w tych zadaniach w ktérych rzeczywiscie biora na siebie

wigkszy cigzar, czyli utrzymanie rodziny - nalezy ja zatem odrzucic.
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10. Dyskusja wynikow, wnioski i perspektywa
praktycznego ich zastosowania.

Celem przeprowadzonych badan bylo rozpoznanie czy i1 jak wzajemna percepcja
przepisow roli, sposobu jej pelnienia oraz domniemanie wzajemnych oczekiwan w tym
zakresie wpltywa na poczucie szczgscia osobistego 1 zadowolenia z matzenstwa rodzicow
dzieci niepetnosprawnych. Poniewaz zaré6wno poczucie zadowolenia, jak i percepcja roli
matzensko-rodzicielskiej to sprawa zlozona, dla uzyskania pelnego obrazu zachodzacych
migdzy nimi zwiazkoOw konieczne bylo udzielenie odpowiedzi na szereg pytan

szczegbtowych.

1. Jaki zwiazek ma percepcja roli malzensko-rodzicielskiej wlasnej i partnera przez
malzonkow bedacych rodzicami dziecka niepelnosprawnego z poczuciem szczescia
osobistego kazdego z malzonkow indywidualnie oraz z poczuciem szczeScia

malzenstwa?

Przeprowadzone badania 1 statystyczna weryfikacja pozyskanych danych wykazaty
wysoka zalezno$§¢ miedzy waga przypisywana roli (jej poszczegdlnym obszarom,
segmentom a takze roli w calosci) oraz ocena pelnienia roli oraz domniemaniem
oczekiwan partnera a poczuciem osobistego szczgs$cia malzonkéw indywidualnie a takze

szcze$cia malzenskiego.

Dla poczucia szczg$cia meza najistotniejsze jest by oboje nawzajem wysoko cenili
petnienie roli przez partnera a rownoczesnie, by maz nadawal wysoka wage wlasnej roli.
Przygladajac si¢ dwom segmentom roli: zadaniom w diadzie i zadaniom poza diada
uzyskujemy bardziej obraz szczegdélowych zaleznosci. Mamy tu do czynienia z dwoma

rownie silnymi splotami zaleznoSci.

a. Poczucie dobrego wywiazywania megza si¢ z wlasnych zadan poza diada
wspotwystepujace z brakiem presji ze strony Zony na zaangazowanie w te zadania.
Przy tym wazne jest, ze zona dostrzega i wysoko ocenia poziom zaangazowania
meza w zadania w diadzie — czuje si¢ kochana 1 rozumiana, wysokie sa takze
oczekiwania zony wobec m¢za w tym obszarze — chce by maz angazowal si¢
w zadania w diadzie, a on wysoko ocenia jej zaangazowanie w diadzie. Mozna

zatem stwierdzi¢, ze przy niewymuszonym zaangazowaniu megza w realizacje
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zadan wynikajacych z posiadania dziecka niepelnosprawnego oboje wysoko
oceniaja wlasne zaangazowanie w pielegnowanie wzajemnych relacji matzenskich

1 doceniaja znaczenie tych zadan.

Wysokie poczucie zony, ze jest przez mgza kochana i rozumiana i jej wysokie
oczekiwania wobec megza w tym zakresie — chce 1 uwaza, ze wazne jest, by dbatl
o ich wigz.. Wazne przy tym jest takze zadowolenie mgza z wlasnego wypelniania
zadan poza diada, przy rownoczesnych niskich oczekiwaniach zony wobec niego w
tym zakresie. Ta pozorna sprzeczno$¢ daje si¢ wyjasni¢ prawidlowoscia, ze im
wigkszy odczuwa si¢ niedostatek w zaspokojeniu danej potrzeby tym wigksza
presja na jej zaspokojenie. Brak presji na zaspokojenie potrzeby moze wynikaé
z jej zaspokojenia — maz ma poczucie dobrego wywiazywania si¢ z zadan, ktore sa

bardzo wazne dla jego zony — matki dziecka niepelnosprawnego.

Przygladajac si¢ roli jeszcze bardziej szczegblowo, rozpatrujac cztery obszary rol mamy

rowniez do czynienia z dwoma splotami bardzo silnych zalezno$ci migdzy percepcja roli

a poczuciem szczgscia meza:

a.

wysoka ocena zony jako$ci wywigzywania si¢ m¢za z zadan w obszarze intymnos¢
— czuje si¢ kochana, a sama uwaza za bardzo wazne wilasne starania w obszarze
porozumienie (dbato$¢ o dobre zrozumienie, pielggnacje przyjazni migdzy nimi).
Réwnoczesnie maz wysoko ocenia siebie w roli ojca dziecka niepelnosprawnego
oraz swoje wywiazywanie si¢ z zadan w obszarze dom — nie odczuwajac

oczekiwan ze strony zony w tym zakresie jako wysokich.

Wysoka samoocena m¢za w zakresie realizacji zadan rodzicielskich wobec dziecka
niepelnosprawnego przy realnie niskich oczekiwaniach zony w tej kwestii, a takze
jej wysokiej ocenie staran megza w obszarze dom — czuje si¢ zabezpieczona
i doswiadcza jego pomocy w obowiazkach totez moze réwnoczes$nie docenié
starania me¢za w sferze intymno$¢ (zmgczona i1 przytloczona obowiazkami zZona
redukuje swoje oczekiwania intymne — reaguje irytacja na starania me¢za), sama
wysoko ocenia wlasne zadania w obszarze porozumienie i widocznie peni je tak,

Ze maz ocenia je wysoko.

Mozna rzec: jesli mqi wysoko ocenia wlasne zobowiqzania roli, a zwlaszcza jesli

z wlasnej woli, nie bedqc pod presjq Zony angaiuje sie w zadania zZwiqzane

z wychowaniem dziecka i obok zapewnienia rodzinie bezpieczenstwa finansowego
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czynnie wspiera one w obowiqzkach domowych — ona ma sily i ochote, by pielegnowaé
ich wzajemne relacje, dbaé o przyjain i porozumienie miedzy nimi a takze doceniaé jego

starania w obszarze intymnos¢é — wowczas mqz jest szczesliwy.

Dla poczucia szczescia zony najistotniejsze jest by mogla doceniaé¢ starania meza

w wypehianiu jego roli — zalezno$¢ w przypadku Zzony jej poczucia szczescia od percepcji
petnienia roli w jej szczegolnych aspektach jest bardzo wysoka. Przygladajac si¢ uwazniej
dwom segmentom roli (zadaniom w diadzie 1 zadaniom poza diada) mozna dostrzec, ze

poczuciu zony sprzyja:

wysokie poczucie zony, ze jest kochana i rozumiana przez malzonka (wysoko
ocenia starania m¢za o ich relacje), a réwnoczesnie nie odczuwa presji meza
w zakresie pelnienia obowiazkow poza diada — on sam jest mniej przyttoczony jej
zaangazowaniem 1 perfekcja w pelnieniu obowiazkéw (nizej ocenia jakos$¢ ich

pelnienia niz maz zony mniej szczgsliwej...).

Z kolei wyostrzajac jeszcze perspektywe, czyli przygladajac si¢ czterem obszarom roli
(intymno$¢, porozumienie, dom, dziecko) dostrzega si¢ bardzo silna zalezno$¢ (jest to

zalezno$¢ najsilniejsza w badaniu) poczucia szczgécia zony od:

- wysokiej oceny staran mgza w obszarze intymno$¢ — czuje si¢ kochana,
- wysokiej oceny wilasnych staran w obszarze porozumienia oraz
- jej wysokiej oceny realizacji przez mgza zadan w obszarze dom — czuje jego
wsparcie 1 pomoc, a przy tym nie czuje jego presji odnosnie sprawowania przez nia
opieki nad dzieckiem, z kolei jej maz nie czuje si¢ przytloczony jej perfekcja
w wypetnianiu zadan w obszarze dom (sam ja wspiera — wigc ona moze pozwoli¢

sobie na mniejsze starania)

Mozna rzec: Zona jest szczesliwa, gdy czuje sig kochana przez meza, zas moZe docenié¢
jego milosé, gdyi on wyraza jq zarowno pielegnujqc relacje intymne jak i podejmujqc
i dobrze wypelniajqc zadania zwiqzane 7 domem i dzieckiem. Odczuwa mniejszq presje
meza i moZe wowczas pozwolié sobie na mniejsze zaangazowanie w zadania poza diadq
i mniejszq perfekcje w ich wypelnianiu. Powyzsza zalezno$¢ w przypadku zZony jest

bardzo silna.

Dla poczucia szcze$cia malzenstwa najistotniejsze jest by zona wysoko cenila

wywiazywanie si¢ me¢za ze swoich zadan i to zarowno w diadzie jak i poza diada.
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Koncentrujac uwage na czterech obszarach rol zauwazy¢ mozna, ze malzenstwo jest

szczesliwe, gdy:

zona czuje si¢ kochana przez mgza (wysoko ceni jego starania w obszarze
intymnos$¢), ocenia wlasne starania o porozumienie z m¢zem wysoko, a maz ma
poczucie dobrego pehienia roli ojca dziecka niepetnosprawnego, podczas, gdy ona

nie oczekuje od niego wiele w tym zakresie (nie wywiera presji).

Odczuwanie przez Zone mitosci okazywanej przez meza, oraz jednoczesnym jego dobrym
petnieniu roli ojca dziecka niepelnosprawnego przy braku presji z jej strony a takze jej
starania o porozumienie i przyjain miedzy nimi — sprgyjajq poczuciu szczescia

malienstwa.

2. Czy w rodzinach z dzieckiem niepelnosprawnym wystepuje naruszenie rownowagi
miedzy malzenskim a rodzicielskim obszarem rél i czy zjawisko to ma zwigzek

Z poczuciem szcze¢Scia malzonkow?

Juz analiza danych surowych, $rednich dla roli mgza i Zony (tabela nr 24) daje informacj¢
ze w globalnym rozumieniu roli m¢za i zony, bedacych jednocze$nie rodzicami dziecka
niepelnosprawnego wystepuja réznice miedzy rola meska a zenska. U mezoéw zaznacza sig
wzgledna rownowaga migdzy dwoma segmentami roli — zadaniami w diadzie 1 zadaniami
poza diada, za$ u zon globalnie zaznacza si¢ przewaga zadan poza diada nad zadaniami
w diadzie. Wyniki te potwierdzaja obiegowe spostrzezenia, ze kobieta majac dziecko,
stajac si¢ matka nadaje tej roli bardzo wysoka range, wysoka zwlaszcza w przypadku
posiadania dziecka chorego, niepetnosprawnego. Jest gotowa do daleko idacych
poswigcen, traktujac potrzeby dziecka jako priorytetowe nawet kosztem zaspokajania
wlasnych potrzeb. Takie naruszenie harmonii petnionej roli, nawet uzasadnione
potrzebami dziecka, na dluzsza metg¢ bywa toksyczne dla relacji migdzy matzonkami, jak
wynika z relacji rodzicow dzieci niepelnosprawnych, zwierzen w trakcie terapii np. ,,moj
mqz jest zazdrosny o dziecko — twierdzi, ze nic, tylko dla niego zZyje” ...

Weryfikacja hipotezy H-2 wyjasnia, Zze dla poczucia szczg§cia mgza wazne jest, czy zona
dostrzega, ze on oczekuje od niej, by waga jej zadan w diadzie nie ustgpowata zadaniom
poza diada a rownoczes$nie on odczuwal ze tak jest faktycznie — ze ona umie zadbac

o zachowanie réwnowagi migdzy zadaniami w diadzie i poza diada w pekieniu roli.
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Dla poczucia szczgécia zony praz poczucia szczgscia matzenstwa wazne jest by zona, we
wlasnej samoocenie umiala t¢ rtOwnowage zachowaé, wypetniajac zobowiazania roli.
Zalezno$ci poczucia szczgscia od umiejetnosci zachowania rdwnowagi w pelnieniu roli
przez zong maja Srednia sit¢ i odnosza si¢ do jej faktycznego petnienia roli (ocena meza,
samoocena zony) oraz rozpoznania oczekiwan meza. Brak jest istotnych zalezno$ci migdzy
nadawaniem wagi pelnieniu roli wlasnej i partnera, czyli kreowaniu roli wtasnej i partnera.
Czyli o poczuciu szczgécia decyduje jako$¢ faktycznego petnienia roli przez Zong —
umiejetnos¢ zachowania réwnowagi migdzy zadaniami w diadzie a zadaniami poza diada,
a nie wyobrazenie o wlasnych czy partnera zobowiazaniach roli.

Biorac pod uwage wczesniejsze informacje (z weryfikacji H:1) mozna powiedzie¢, ze
w szczgs$liwych zwiazkach takie zachowanie rownowagi przez zong jest mozliwe, dzigki

aktywnemu i niewymuszonemu udziatowi m¢za w realizacji zadan poza diada.

3. Czy wystepuje zwigzek zgodnoS$ci rozumieniu przepisow rol przez malzonkow z ich

poczuciem szczescia?

W trakcie weryfikacji hipotezy o zwiazku dobrego uzgodnienia przepisow roli
z poczuciem szczg$cia i zadowolenia ze zwiazku wystapita do$¢ niska zalezno$¢
(R*=0,123 - R*=0,177) miedzy zmiennymi zaleznymi a niezaleznymi.
Dla poczucia szczg$cia mgza oraz malzenstwa pewne, niewielkie znaczenie ma zgodnos¢
przepisu roli ojca dziecka niepelnosprawnego z rola przypisana mu przez zong. Za$ dla
poczucia szczg$cia zony obok zgodno$ci rozumienia roli ojca wazna jest takze pewna
niezgodno$¢ w rozumieniu roli m¢za w obszarze intymnos¢ — gdy on wywiazuje si¢ tak jak
ona oczekuje w zadaniach zwiazanych z dzieckiem, a przy tym jej realne oczekiwania
wobec niego przekraczaja jego przepis roli w obszarze intymnos$¢ — ona jest szczesliwa.
Moze by¢ tez tak, ze im ona jest szczesliwsza, tym wigcej od niego oczekuje w sferze
relacji intymnych. Mamy tu do czynienia z zaleznos$cia cyrkularna, lecz dos$¢ staba
(R*= 0,177). Nie wystapita istotna statystycznie zalezno$¢ miedzy zgodnoscia rozumienia
przepisow roli w innych obszarach i1 kategoriach - co zdaje si¢ przeczy¢ teoriom
o nieporozumieniach i trudno$ciach w komunikacji jako gléwnym zrodle konfliktow
matzenskich lub przyczynie dyssatysfakcji ze zwiazku. By¢ moze jest to jednak efekt
doboru grupy badawczej — w grupie tej rodzice eksponuja warstwe uzgodnien 1 ustalen
zadaniowych jako bardzo wazna i prawdopodobnie jest to obszar szczegolnie dopracowany

w zwiazkach, ktore mimo kryzysu 1 sytuacji trudnej si¢ nie rozpadly.
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4. Czy wystepuje zwigzek miedzy trafnoscig rozpoznania (domniemania) oczekiwan
partnera a poczuciem szcze¢scia malzonkow?

Tu takze weryfikacja hipotezy 3.2 ujawnia bardzo stabe zaleznosci migdzy
trafnoscia rozpoznania oczekiwan partnera a poczuciem szczescia 1 zadowolenia
z malzenstwa. Najsilniej (R*= 0,168) ten zwiazek wystepuje u meza: trafno$¢ rozpoznania
oczekiwan zony wobec jego petnienia roli ojca dziecka niepetnosprawnego a rownoczesnie
trafno$¢ rozpoznania przez zon¢ oczekiwan meza odnosnie porozumienia sprzyja jego
poczuciu szczgscia.

W przypadku poczucia szczgs$cia zony wystepuje stabsza zaleznos¢. I tak: im lepiej
ona rozpoznaje jego oczekiwania w obszarze intymno$¢ przy tym nie rozpoznaje
(niedocenia) oczekiwan w obszarze dziecko tym jest szczg$liwsza. Ten paradoks mozna
fatwo wyjasni¢ wiedzac, ze jego oczekiwania wobec zony jako matki dziecka
niepelnosprawnego naleza do najwyzszych ($rednia x=4,6675 jest rowna $redniej wag,
jakie zona przypisuje swoim zobowiazaniom roli) i sa odbierane przez zony jako
nadmierna presja, wrgcz delegowanie ich do opieki nad dzieckiem - lekkie
niedoszacowanie oczekiwan me¢za w tym zakresie uwalnia zong od nadmiernego poczucia
winy a takze ztosci, ze maz ,,zrzuca’ na nia cata opieke nad dzieckiem.

Dla poczucia szczg$cia malzenstwa pewne, acz niewielkie znaczenie maja zaréwno
trafno$¢ rozpoznania przez zong oczekiwan meza w obszarze intymnos$¢ oraz rozpoznanie

przez mgza oczekiwan zony w kwestii petnienia roli ojca dziecka niepetnosprawnego.

5. Czy wystepuje zwiazek miedzy poziomem zadowolenia z pelnienia roli przez

partnera a poczuciem szcze¢scia malzonkow?

Zadowolenie ze sposobu petnienia roli przez partnera, opisywane jako dodatnia
réznica migdzy ocena petnienia roli a oczekiwaniami stawianymi przed nim, co do
petienia roli ma do$¢ wyrazny zwiazek z poczuciem szcze$cia matzonkow. I tak dla
poczucia szczg$cia meza znaczenie ma zadowolenie zony z jego pelnienia obowigzkow
w obszarze dom a réwnocze$nie jego zadowolenie z jej staran w obszarze porozumienie.
Dla poczucia szczgs$cia zony oraz malzenstwa istotne jest jej zadowolenie z petienia roli
przez mgza w obszarze dom oraz intymno$¢ a rownoczesnie jego zadowolenie z jej staran

w obszarze porozumienie.
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6. Czy wystepuje zwigzek miedzy poczuciem rownomiernego (sprawiedliwego)

wkladu w obowigzki a poczuciem szcze¢scia malzonkow?

Zaznacza si¢ umiarkowany wptyw poczucia sprawiedliwego wkiadu w obowiazki roli
matzensko-rodzicielskiej a poczuciem szczeScia matzonkéw, najsilniejszy jest on
w przypadku zony. Kluczowe jest jej poczucie sprawiedliwego roztozenia zadan
w obszarze dziecko oraz porozumienie — ma ono decydujacy wptyw na poczucie szczgsécia
zarOwno meza, jej samej jak 1 matzenstwa. Gdy Zzona ma poczucie, ze jej wklad w zadania
opieki nad dzieckiem a takze budowania porozumienia jest znacznie wyzszy od wkladu
me¢za wplywa to destrukcyjnie na poczucie kazdego z matzonkéw z osobna i ich
matzenstwa lacznie. Taki zwiazek nie wystepuje w innych obszarach roli Zzony, nie ma
takze miejsca w przypadku meza, cho¢ widoczne jest, ze jego wklad w utrzymanie
1 zabezpieczenie finansowe rodziny jest istotnie wyzsze niz matzonki — nie ma on jednak

poczucia krzywdy, nie wptywa to na ich poczucie szczgs$cia.

Wyniki przeprowadzonych badan koresponduja ze spostrzezeniami terapeutéw
zajmujacych si¢ rodzinami dzieci niepelnosprawnych i potwierdzaja, ze maja w nich
miejsce specyficzne procesy. Narodziny kazdego dziecka wymuszaja na jego rodzicach
restrukturyzacje dotychczasowego zycia i pelnionych rol. Jezeli jest to pierwsze dziecko
— wraz z jego przyj$ciem na §wiat staja si¢ rodzicami — i rol¢ t¢ musza lepiej lub gorzej
wples¢ do systemu dotychczas petionych rol zyciowych, zwlaszcza roli matzenskiej —
zsynchronizowac¢ i skoordynowac, poniekad uzgodni¢ z dotychczasowym byciem mgzem
lub zona. Fakt narodzin dziecka modyfikuje takze sposdéb pojmowania i rozumienia roli
matzonka. Zawsze stanowi pewnego rodzaju destabilizacjg, rodzaj kryzysu, lecz dajacego
duza szansg, ze bedzie to kryzys tworczo wzbogacajacy zwiazek 1 dotad petniona role
matzonka. Niepelnosprawno$¢ dziecka destabilizacj¢ t¢ poglebia niezaleznie, czy ujawnia
si¢ zaraz po jego narodzinach, czy tez w miarg jego rozwoju. Dzieje si¢ tak zarowno
wskutek emocjonalnych przezy¢ wywolanych stanem dziecka i jego konsekwencjami jak
1 poprzez natozenie na malzonkow dodatkowych, bardzo waznych, a dla wigkszo$ci
rodzicow priorytetowych zadan. Ta presja zadan majaca miejsce w sytuacji silnego
obciazenia emocjonalnego moze dziala¢ na ich zwiazek jako swoista sita odsrodkowa,
niosaca ryzyko zepchnigcia ich zwiazku z fazy zwiazku kompletnego w fazg zwiazku
pustego, w ktorym zanikla namigtnos¢, nie zdazyta si¢ ukonstytuowac przyjazn a pozostaly

zadania, zobowiazania i presja na ich sprawna realizacj¢. Zwiazek taki moze by¢ oceniany
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przez partneréw jako dobrze, sprawnie funkcjonujacy, ale dajacy niewiele szczg$cia
osobistego 1 malzenskiego. A przeciez w przypadku rodziny dziecka niepelnosprawnego
niezmiernie wazny jest klimat rodziny, poczucie szczgscia matzonkéow — dziecko
niepetnosprawne dluzej korzysta z opieki rodziny i jest od niej bardziej uzaleznione. Od
poczucia szczgscia jego rodzicoOw zalezy posrednio takze jakos¢ funkcjonowania dziecka
1 efekty terapii — zle relacje migdzy rodzicami skutkuja pogorszeniem emocjonalnej
kondycji dziecka, wzrastaniem poziomu niepokoju, mniejsza otwartoscia na oddziatywania

dydaktyczne i wychowawcze.

Analiza uzyskanych w trakcie badan wynikow wskazuje na fakt, ze, w opinii rodzicoéw
dzieci niepelnosprawnych, najwyzsza, priorytetowa range maja te aspekty roli matzensko-

rodzicielskiej, ktore wiaza si¢ z:
e opieka nad dzieckiem niepelnosprawnym i jego wychowaniem,
e uzgodnieniami zadaniowymi oraz
e zapewnieniem bezpieczenstwa materialnego rodzinie.

Niskie wyniki uzyskane w innych obszarach sugeruja, ze dzieje si¢ to kosztem
wzajemnych relacji intymnych, zwtlaszcza takich jak dbatos¢ o partnera, okazywanie mu
troski, zainteresowania dla jego spraw, zaangazowania w relacje intymne (namigtno$¢),
okazywania czutosci 1 zrozumienia a takze komunikacji nastawionej na ujawnianie
wlasnych przezy¢ i gotowosci do wysluchiwania zwierzen partnera. Zaniedbanie tego
obszaru wzajemnych relacji stanowiacego fundament mito$ci romantycznej nie wynika
z wyboru czy $wiadomej decyzji matzonkéw. Bardzo czgsto jest to skutek zranienia
emocjonalnego dramatem, jakim jest niepelnosprawno$¢ czy choroba dziecka
— niemozno$¢ zdobycia si¢ na utrzymanie wig¢zi emocjonalnej z partnerem na
wczesniejszym poziomie. Czgsto powsciaganie komunikacji odstaniajacej wynika
z przyjetych, zwykle nie§wiadomych strategii obronnych, lub §wiadomego oszczgdzania
partnerowi ujawniania bolu wlasnej rozpaczy, zagubienia czy gniewu. Bywa to takze
efektem zmegczenia 1 przeciazenia emocjonalnego, ale tez po prostu fizycznego
wyczerpania malzonkéw. Swoista putapka dla zwiazku jest niejako automatyczny, jawiacy
si¢ jako jedyne rozsadne rozwiazanie podzial rél: maz dba o materialne zabezpieczenie
rodziny a zona zajmuje si¢ dzieckiem. Taki podziat rol jest zwykle jedynym dostgpnym

rozwigzaniem i sam w sobie nie musi by¢ toksyczny dla zwiazku, lecz, jesli pociaga



181

za soba wytaczno$¢ 1 odrebno$¢ przydziatu obowiazkow, moze przyczynia¢ si¢ do braku
wzajemnego zrozumienia i narastania poczucia krzywdy partnerow. Matka zostawiona
w domu z dzieckiem moze czu¢ si¢ osamotniona i niedoceniona w swoim poswigceniu
— zwlaszcza, gdy chciala si¢ realizowa¢ zawodowo, a niepetnosprawnos¢ dziecka jest
gleboka, postepy jego rozwoju niewielkie lub, gdy zaburzenia przejawiaja si¢ takze
w zachowaniu dziecka (np. w autyzmie lub gtebokim ADHD, zaburzeniach zachowania).
Moze nada¢ swoim obowiazkom bardzo wysoka rangg (czgsto ma ona wymiar misji),
angazowaé cala swoja aktywno$¢ wokot problemu dziecka (poruszy¢ niebo 1 ziemig
w poszukiwaniu leku, terapii itp.) i stopniowo, czestokro¢ bezwiednie odsuwaé meza
od relacji z dzieckiem — bo on nie wie, bo si¢ nie zna, bo sama najlepiej potrafi ... Z kolei
ojciec, nieraz cigzko pracujacy na utrzymanie rodziny, czuje si¢ takze pominigty
1 niedoceniony — zony nie interesuja jego zawodowe problemy i sukcesy lub jest zbyt
zmegczona i zajgta, by go wyshuchiwaé. Mato tego — czgsto zazdro$ci mu ona mozliwos$ci
wyrwania si¢ z domowych obowiazkow, bycia miedzy ludzmi, mozliwosci samorealizacji
1 odnoszenia sukceséw zawodowych. Im wigcej on pracuje zawodowo na utrzymanie
domu, tym mniej ma czasu i sily na dzielenie z nia domowych trosk. Za$ zawiazujaca si¢
coraz S$cislejsza relacj¢ matki z dzieckiem niepelnosprawnym odczuwa jako nie dajaca mu
szansy na udzial w tym podsystemie. Zdarza mu si¢ odczuwaé rozczarowanie, zal lub
ztos¢, a to sprawia, ze jeszcze bardziej wycofuje si¢ 1 ogranicza relacje z dzieckiem,
cedujac zwiazane z nim obowiazki na matke — bo ta wie lepiej, bo si¢ zna, bo to ona si¢
konsultuje ze specjalistami... Tworzy si¢ bledne koto nieporozumien i zalu spychajace
relacje matzenskie do czysto zadaniowych, sprawiajace, ze zwiazek uczuciowy staje si¢
sprawnie funkcjonujacym zwiazkiem zadaniowym, w ktorym nie ma miejsca, czasu i sity
na pielggnowanie wzajemnych wigzi, okazywanie mitosci, bliskosci, fascynacji erotyczne;j
partnerem, czuto$ci i troski o niego oraz doswiadczanie takich uczu¢ ze strony partnera.
Czesto malzonkowie widza, ze taki podzial rol nie jest korzystnym dla ich relacji
rozwigzaniem i podejmuja proby naprawy, lecz stosujac dyrektywny styl nakazywania lub

wymuszania zmiany, nie odnosza sukcesu.

Tymczasem, jak wykazaly przeprowadzone badania, dla poczucia szczg$cia
matzenstwa wazne jest, by megzczyzna czut, ze dobrze wywiazuje si¢ z roli ojca, by byt
zaangazowany w petnienie tej roli oraz by Zzona wysoko oceniata jego zaangazowanie, ale
réwnoczesnie on sam nie odczuwat presji swojej zony na petnienie zadan w tym zakresie.

Takie wyniki badan wskazuja na fakt, ze zwiazek matzenski i tworzacy go matzonkowie
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maja szanse¢ na szczescie, gdy zawiera go mezczyzna dojrzaly do petienia rol matzenskich
1 rodzicielskich, gotéw do angazowania si¢ w obowiazki ojcowskie, starajacy si¢ wesprze¢
partnerk¢ w jej zadaniach dzielac z nia jej troski a takze poprzez uczestniczenie w jej
problemach i czynne wspieranie jej w pracy, okazujacy jej swoja mitos¢.

Konkluzje z badania wskazuja takze na potrzebe dyskretnego, niedyrektywnego

dostrzegania przez malzonke jako waznych i cennych staran ojca odnosnie jego relacji

z dzieckiem, opieki nad nim i wychowywania, a takze jego dzialan w celu zabezpieczenia
materialne rodziny i udzial w obowiazkach domowych i statego, lecz dyskretnego
wzmacniania ich (niejako symbolicznego nagradzania) tak, by maz miat mozliwosé
doswiadczy¢ 1 nabra¢ przekonania, ze jest dobrym ojcem, ze takim widzi go jego
partnerka, by poczul si¢ nim mimo niepetnosprawnosci czy choroby dziecka.
To posrednictwo matki w pierwszych relacjach ojca z dzieckiem 1 jej wptyw na sposdb
pelnienia roli ojca jest najwazniejsza — cho¢ niebagatelna jest tu takze jego gotowos¢ do
podejmowania tych relacji oraz dojrzato$¢ do pelnienia roli ojca. Wymaga to od matki
takze duzego wyczucia, taktu i kobiecej madrosci, a ta bedac w sytuacji stresu, czgsto
zmeezong nie zawsze ma sity, ochotg na stymulowanie i wzmacnianie pozycji matzonka,
nie zawsze widzi takze taka potrzebe.

Z wynikow tych badan ptynie powazne wskazanie dla specjalistow zajmujacych si¢
pomoca dziecku niepetlnosprawnemu, by zachgcaé rodzicow, aby w miar¢ mozliwosci
wspolnie uczestniczyli w leczeniu i1 usprawnianiu dziecka, a takze w opiece nad nim, jego
pielggnacji i wychowaniu. Wazne, by ten udzial miat miejsce od poczatku zaistnienia
niepetnosprawnosci czy choroby dziecka, a nawet od momentu zagrozenia
niepelnosprawnos$cia, stajac si¢ naturalnym i wiasciwym rozwiazaniem w opiece nad
kazdym dzieckiem. Czgsto osoby zajmujace si¢ pomoca dziecku niepetnosprawnemu silnie
podkreslajac potrzebe podjecia i systematycznego kontynuowania leczenia, rehabilitacji
1 usprawniania dziecka, angazuja gtownie jego matke, bo to ona dysponuje gléwnie czasem
na wizyty u specjalistow. To matke zapoznaje si¢ ze specyfika zaburzenia dziecka
1 uSwiadamia jej si¢ wagg kontynuowania ¢wiczen i1 leczenia w domu, czyniac
odpowiedzialna za jej przebieg. I ona sama na siebie t¢ odpowiedzialno$¢ przyjmuje,
majac swiadomos$¢, ze dysponuje wigksza iloscia czasu 1 mozliwosci niz utrzymujacy
rodzing maz. Tak wiec mozna w duzym przyblizeniu stwierdzi¢, ze podkreslajac
konieczno$¢ systematycznej pracy z dzieckiem, bez podkreslenia jak wazne jest by rodzice
uczestniczyli wspdlnie w sprawowaniu opieki nad dzieckiem i udzielaniu mu pomocy,

rozmawiajac o terapii dziecka wylacznie z matka specjalisci niejako na nia wytacznie
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ceduja obowiazki zwiazane z tym dzieckiem, destabilizujac system rodzinny, indukujac
niekorzystne procesy odsrodkowe w zwiazku. Tymczasem juz od poczatku pracy z danym
dzieckiem, jak wynika z przeprowadzonych badan, konieczne jest informowanie obojga
rodzicow o stanie i potrzebach ich dziecka a takze podkreslanie potrzeby zaangazowania
obojga w dziatania na rzecz dziecka.

Bardzo wazne jest dla poczucia szczg$cia obojga poczucie zony, ze jest przez

partnera kochana — czyli, ze nadal jest dlan atrakcyjna kobieta i przyjacielem, a nie stata
si¢ automatycznie wylacznie matka dziecka niepelnosprawnego (sama sobie stawia
wysoko poprzeczke wymagan w zakresie roli matki, czuje takze presje otoczenia
a zwlaszcza wlasnego meza). Realne wsparcie me¢za w petlionych przez zong
obowiazkach pozwala jej odczuwac¢ tg mitos¢ jako nakierowana na nia, pelna zrozumienia,
nie jedynie jako jego egocentryczne, oderwane od realiow uczucie, nieadekwatne 1 zbgdne,
irytujace w sytuacji duzego obciazenia. Odczuwana mito§¢ partnera, przy jego
odczuwalnym wsparciu, oraz niska presja na poziom wywiazywania si¢ z opieki nad
dzieckiem pozwala jej na obnizenie standardow wymagan wobec siebie, skutkuje takze
tym, ze jest mniej zmgczona i zniewolona ranga zadan zwiazanych z dzieckiem. Ma siltg
1 motywacj¢ by pielegnowac relacje intymne z mgzem — badania testem istotno$ci rdéznic
zon zyjacych w szczesliwych zwiazkach w porownaniu z zonami w zwiazkach mniej
szczgsliwych wykazaty, Ze najsilniej réznicuje je waga, jaka przywiazuja do obszaru
intymno$¢ roli. Jednakze opracowanie przy pomocy regresji krokowej zwiazku migdzy
poczuciem szczg$cia matzenstwa a waga przypisywana przez matzonkow poszczegdlnym
obszarom roli wykazato, ze ta r6znica w postawie zon wobec intymnosci nie jest zmienna
niezalezna,
a silnie zalezna od pozostatych, gtownie tego, jak Zona ocenia wywiazywanie si¢ mgza ze
swoich zadan roli. Tak, wigc mozna rzec, ze szczesliwa, bo kochana i wspierana przez
meza w pelnieniu obowiqzkow zwiqzanych z dzieckiem Zona jest w stanie oddaé mu
milosé, czulosé i troske, doceniajqc sfere potrzeb intymnych meza.

Wazna przy tym jest gotowos¢ zony do podejmowania staranh w zakresie
porozumiewania si¢ z m¢zem uzgadniania z nim decyzji, ale takze wystuchiwania go, czy
ujawniania swoich odczué, przemyslen. Zamykanie si¢ zony w sobie, nieumiejetnose
dzielenia si¢ z partnerem wlasnymi spostrzezeniami, przemy$leniami a takze brak
gotowosci do uwaznego wyshluchania jego zdania i odczu¢ zle rokuje dla poczucia

szczgs$cia w zwiazku.
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Mozna podsumowaé powyzsze wnioski w nastgpujacy sposob. Sytuacja posiadania
dziecka niepelnosprawnego uruchamia proces zdominowania relacji malzenskich przez
zadania zwiazane z jego pielggnacja, leczeniem, usprawnianiem i wychowaniem. Ranga
tych zadan moze prowadzi¢ do stopniowego ,,zasuszenia”, zaniedbania relacji intymnej,
przyjacielskiej miedzy matzonkami — skutkujac brakiem satysfakcji ze zwiazku 1 brakiem
poczucia szczgscia. Utrzymanie dobrej jakos$ci zwiazku wymaga wzmozonej, ale bardzo

subtelnej dbatosci o wzajemne relacje w formie:

e podjecia przez mgza udziatlu w opiece 1 wychowaniu dziecka niepetnosprawnego —
ale takze ,,udostgpnienia” tych zadan przez zon¢ mgzowi, dostrzegania przez nia

jego staran i wysokiej jej oceny tychze;

e okazywania przez mgza zonie mitoSci, czulo$ci, zainteresowania, dbatosci o jej
potrzeby z réwnoczesnym wspieraniem jej w pelnieniu jej priorytetowych

zobowiazan;

e starania zony o dobre porozumienie w zwiazku, dokonywanie zarowno uzgodnien
zadaniowych, jak i troska o komunikacj¢ w relacji intymnej — gotowo$¢ do

wystuchiwania partnera, wspierania go, udzielania mu wyjasnien itp.;

e obnizenia poziomu wzajemnych oczekiwan w zakresie zadaniowym, brak presji na
wysoki poziom pehienia roli, zdanie si¢ poniekad na gotowos$¢ i wolg partnera, co

do sposobu wtasnego pelnienia roli.

Dla dobrej, satysfakcjonujacej jakosci zwiazku wazna jest takze umiejgtnosce
utrzymania przez zone wzglednej*® rownowagi miedzy zadaniami w diadzie a zadaniami
poza diada. Widoczna jest tu zalezno$¢ cyrkularna. Matzenstwo jest szczg$liwe, gdy Zzona
utrzymuje taka rownowage, ale szczeSliwa zona, wspierana i odciazana przez megza
w obowiazkach poza diada moze sobie na to pozwoli¢, nie musi angazowacé si¢ tak
intensywnie w zadania poza diada, ma czas, sily i gotowo$¢ wigcej angazowal sig
w zadania w diadzie. Ma takze dla wspierajacego ja poza diadq m¢za inne uczucia: gdy nie
odczuwa jego wsparcia i mito$ci w jej uczuciach zaczyna dominowac gorycz i rozzalenie,
poczucie krzywdy. Wspierana i kochana czuje si¢ dlah wazna i cenna, jest takze mniej

zmgcezona, mniej przecigzona odpowiedzialnoscia za dziecko, spokojniejsza. Zachwianie

8 Jak wynika z badan zony/matki zwykle klada nieco wigksza wage na zadania poza diada niz zadania w
diadzie —wynika to prawdopodobnie z ich instynktu macierzynskiego oraz ze spotecznego stereotypu roli ale
wymagatoby dalszych badan ta sama technika na grupie reprezentatywnej dla calej populacji.
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rownowagi miedzy zadaniami w diadzie 1 poza diada wynika wlasnie ze wzrostu wagi
zadan zwiazanych z dzieckiem, tym wigkszego im mniej szczg$liwy jest zwiazek. Dla
poczucia szczgécia megza wazne jest, ze jego zona majac dziecko niepelnosprawne czujac,
ze maz nie oczekuje od niej gldéwnie bycia matka i gospodynia, pelni swoja rolg
z zachowaniem roéwnowagi migdzy zadaniami w diadzie a zadaniami poza diada. To
warunkuje mu poczucie, ze on sam i ich zwiazek jest rownie wazny jak niepetlnosprawne
dziecko, ze ich malzenskie pozycie nie jest zdominowane wylacznie przez sprawy dziecka.

Z tymi wnioskami koresponduja wnioski plynace z analizy hipotezy H:5 mowiace, ze
im wyzsze jest poczucie zony, ze jej wkltad w wypelianie obowiazkéw w obszarze
dziecko a rownoczes$nie porozumienie jest znacznie wyzszy od wktadu me¢za tym mniejsze
poczucie szczgscia malzonkow. Nierownos¢ obciazenia obowiazkami opieki i wychowania
dziecka, a takze brak wzajemnosci w staraniach zwiazanych z porozumieniem (brak
wzajemnos$ci stawia pod znakiem zapytania samo porozumienie) skutkuje poczuciem
krzywdy, niesprawiedliwos$ci, a co za tym idzie brakiem poczucia szczgscia.

Whbrew sugestiom terapeutdéw rodziny dobra komunikacja skutkujaca dobrym
uzgodnieniem wzajemnych oczekiwan, co do waznos$ci przepisOw roli nie jest czynnikiem
silnie rzutujacym na jako$¢ zwiazku rodzicow posiadajacych dziecko niepetnosprawne.
W grupie rodzin dzieci niepelnosprawnych istotne (cho¢ stopien wptywu na poczucie
szczgscia nie jest zbyt wysoki) jest jedynie uzgodnienie w zakresie wazno$ci przepisOw
roli ojca w obszarze dziecko — zgodno$¢ faktycznych oczekiwan zony z jego rzeczywistym
poczuciem waznosci przepisOw wilasnej roli jako ojca dziecka niepelnosprawnego. Dla
szczgscia zony wazne jest ponadto, by istniala pewna rozbiezno$¢ w rozumieniu przepisow
roli mgza w obszarze intymnos$¢ — czyli dla by mgza pelnienie roli bylo nieco wazniejsze
niz oczekuje tego zona, i aby nie rezygnowat z traktowania zony jak partnerki i ukochanej
bliskiej osoby, delegujac ja gtéwnie do roli matki, opiekunki i rehabilitantki dziecka
niepetnosprawnego.

Zgodno$¢ rozumienia przepisOw roli polega takze na docenianiu oczekiwan partnera
odnosnie pelnienia roli wlasnej — takze 1 w tym zakresie to docenienie nie ma wielkiego
wplywu na szczg$cie matzenstwa oraz malzonkéw indywidualnie.

Docenienie oczekiwan partnera ma najwigksze znaczenie w przypadku rozpoznania przez
me¢za oczekiwan zony odno$nie jego udzialu w obowiazkach zwiazanych z opieka nad
dzieckiem niepelnosprawnym. Takze wazna jest umiej¢tno$¢ docenienia przez zong
oczekiwan megza wobec niej w zakresie porozumienia. Potwierdza to wyniki prowadzone

na rodzinach dzieci ze schorzeniami onkologicznymi. W przypadku ojcow dla ich
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umiejetnosci radzenia sobie ze stresem wynikajacym z choroby dziecka bardzo istotne
bylo czy zZona potrafi wesprze¢ megza w zakresie udzielania mu informacji
i przeprowadzenia redefinicji znaczenia sytuacji, co opisuje Maria J. Siemifiska®’.

Z kolei pewne niedocenienie oczekiwan partnera ma réwniez wplyw na poczucie
szczgscia — dotyczy to obszarow, w ktorych oczekiwania partnera sa wysokie 1 gdyby byly
wlasciwie oszacowane albo nawet przeszacowane mogty by by¢ odczuwane jako presja
(nadmierna) zwlaszcza w obszarze opieki nad dzieckiem —woOwczas pewne
niedoszacowanie oczekiwan partnera jest zdrowsze i1 daje Zonie wigkszy komfort

psychiczny.

Dos¢ istotny jest zwiazek z docenienia jako$Sci petnienia roli przez partnera
z poczuciem szczg$cia. I tak znaczenie ma wysoka ocena wydana przez zong w odniesieniu
do zaangazowania mgza w realizacj¢ zobowiazan zwiazanych z obszarem dom zwlaszcza,
gdy wspotwystepuje ono z jej docenieniem jego zaangazowania w obszarze intymnos$¢
oraz jego docenieniem jej zaangazowania w obszarze porozumienie.
Dla zwiazku a paradoksalnie takze dla samej Zony istotne jest niedocenienie przez mgza jej
zaangazowania si¢ w zadania zwiazane z opieka i wychowaniem dziecka — fakt, ze maz
ceniac ja wysoko jako matke, nie widzi jej jako super-matki, co zwykle oddziatluje
przyttaczajaco na jego samooceng a w konsekwencji na ich zwiazek.
Takie lekkie niedocenienie zony w roli matki ,,daje miejsce” dla jej roli jako Zony

1 najblizszej, kochajacej partnerki zyciowe;j.

Przeprowadzone badania wykazaty, Ze istnieje wyrazna zalezno$¢ migdzy
percepcja roli wlasnej i partnera w catej rozciaglosci a poczuciem szczescia w zwiazku.
Obserwowana zalezno$¢ moze mie¢ charakter dwukierunkowy — zarowno percepcja
petnienia roli wplywa na poczucie szcze$cia jak 1 poczucie szczg$cia matzonkow
modyfikuje percepcje petnienia roli wiasnej jak i partnera.

Szczegolnie istotne sa zwiazki migdzy poczuciem szczg$cia w malzenstwie a:

e wysoka ocena wagi wlasnych zadan we wszystkich zakresach, bez zaniedbywania
wzajemnych relacji intymnych: blisko$ci, przyjazni, zaufania, otwartej komunikacji

odstaniajacej; oraz

%7 Sieminska M.J. (1996) Percepcja choroby nowotworowej dziecka przez rodzicéw. Psychoterapia nr2;
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e wysoka ocena pelnienia zadan, zarowno samoocena jak i ocena dokonana przez
partnera, co dowodzi¢ moze realnie wysokiego zaangazowania w petnienie roli —
wazne jest tu takze dobre pelienie roli we wszystkich jej obszarach — bez
wyraznego podzialu zadan z nadmiernym zaangazowaniem w jedne kosztem

drugich;

e dostrzegana 1 realizowana przez malzonkow zachowywaniem wzglednej
réwnowagi miedzy zadaniami roli w szczegdlnosci u Zzony rownowaga migdzy
realizacja zadan w diadzie 1 poza diada, to takze dostrzeganie koniecznosci
zachowania w miar¢ sprawiedliwego podziatu obciazen ptynacych z dodatkowych

obowiazkow wyniktych wskutek choroby lub niepelnosprawnosci dziecka;

e docenieniem przez zong partnera i jego staran w pelnieniu zadan roli zwlaszcza
w zakresie obowiazkéw domowych a takze opieki nad dzieckiem, mowiac
kolokwialnie danie mu pola do samorealizacji w tym obszarze, przy jednoczesnym
nie wywieraniu presji na petnienie tych zadan. A z kolei w przypadku megza
docenienie staran zony w zakresie pielggnowania wzajemnych relacji
1 dostrzeganie w zonie atrakcyjnej kochanej kobiety, malzonki nie tylko

omnipotentnej matki dziecka niepetnosprawnego.

Przedstawione powyzej zwiazki i zaleznosci wystgpuja zapewne w wielu rodzinach,
nie tylko tych posiadajacych dziecko niepetnosprawne. Jednak w rodzinach z dzieckiem
niepetnosprawnym waga zadan i1 obowiazkdéw zwiazanych z zaspokajaniem potrzeb
dziecka urasta do takiej rangi, ze w istotny sposob katalizuje niekorzystne procesy
zachodzace w matzenstwie rodzicow, wptywa na ich wzajemna percepcj¢ — widza siebie
1 partnera bardziej jako partnerow w zwiazku zadaniowym skupionym na opiece,
usprawnianiu dziecka niepetnosprawnego 1 jego zabezpieczeniu materialnym niz
partneréw w zwiazku uczuciowym. Cigzar zadan poza diada realizuja czgsto kosztem
pielegnacji wiasnych uczu¢ 1 relacji, redukujac wilasne potrzeby w sferze bliskosci,
intymno$ci 1 pelnej przyjazni, nie majac sily na pielggnowanie wzajemnej wigzi,

zaprzeczajac wlasnym i partnera potrzebom lub choéby tylko obnizajac ich rangg.
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Whnioski plynace z badan wskazuja na konieczno$¢ wsparcia rodziny dziecka

niepelnosprawnego i zapobiezenia naturalnym dla tych rodzin procesom:

1.

zbyt Scistego podziatu zadan i specjalizacji zobowiazan stajacych si¢ czgsto
zrédtem niezrozumienia wzajemnego, poczucia krzywdy i1 oddalania si¢ od siebie

malzonkow.

naruszenia réwnowagi migdzy poszczegdlnymi obszarami roli: rozbudowy zadan
zwiazanych z zapewnieniem dziecku niepelnosprawnemu wlasciwej pielggnacji
i opieki (matka) oraz rodzinie bezpieczenstwa finansowego (ojciec) kosztem
redukcji znaczenia obszaru intymnos$¢ i przyjazn oraz spadku zaangazowania i

jakosci petnienia zadan roli w tym obszarze.

Widoczna staje si¢ potrzeba uwzglednienia tych wnioskdw przez pracownikow

wspierajacych rodziny dzieci niepelnosprawnych, czy to lekarzy, czy rehabilitantéw, ale

przede wszystkim psychologéw 1 pedagogdéw. Wazne staje si¢, aby obok angazowania

rodzicow, gléwnie matek do leczenia, rehabilitacji, usprawniania i stymulowania rozwoju

dzieci niepelnosprawnych ktadli nacisk takze na:

wlaczanie w zadania zwiazane z dzieckiem takze ojca, podkreslajac role
i znaczenie jego roli ojcowskiej, aktywnego udzialu w obowiazkach wobec samego

dziecka ale przede wszystkim dla ich zwiazku.

zachgcanie zony, by dostrzegata i zyczliwie podchwytywala starania me¢za
w zakresie opieki nad dzieckiem, umiata je dyskretnie wzmacniaé poprzez
pochwatg i docenienie. Wazne, by takze potrafita ,,odda¢ pole” do dziatania me¢za
w opiece nad dzieckiem, zaakceptowala sposoéb realizacji przez niego zadan
zwiazanych z dzieckiem, by nie reagowala lgkowo — raczej dzielita si¢ z nim
posiadanymi informacjami na temat schorzenia wystepujacego u dziecka
1 omawiata sposoby pomocy dziecku, pielggnowania go, prowadzenia z nim
¢wiczen bez wywierania presji na mgza. Wazne takze, by w swoim Igku o dziecko
nie tracita zaufania do intencji, kompetencji i umiejgtnosci partnera, taktownie
instruujac go 1 stwarzajac okazje¢ do kontaktu ojca z dzieckiem, chwalac go, a takze

podkreslajac jak dobre sa ich wzajemne relacje.
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to, by matzonkowie nie rezygnowali z potrzeb wtasnych, a zwlaszcza nie obnizali
wagi zadan w zakresie intymno$ci. Podkreslanie jak bardzo wazne jest,
by pielegnowali wiasne relacje, umieli cieszy¢ si¢ soba 1 wlasna bliskoscia. Wazne,
aby przyznali sobie prawo do cieszenia si¢ zyciem w calej rozciaglo$ci mimo trosk,
jakie niesie choroba i niepelnosprawnos$¢ ich dziecka. Istotne, by podtrzymywac
1 kontynuowac te sposoby spedzania wolnego czasu, ktore oboje preferuja, by nadal

sprawiac sobie przyjemnosci i niespodzianki jak wczesnie;.

zachgcanie me¢za, by wspierat zong i1 czynnie okazywat jej uczucie, dzielac jej
obowiazki — co daje szansg, ze nie bedzie musiata by¢ tak zaabsorbowana opieka
nad dzieckiem niepelnosprawnym i bedzie miala czas i sity by pielggnowac relacjg
intymna 1 przyjacielska z partnerem. Wazne takze, by maz wyrazat gotowos¢
opieki nad dzieckiem, odciazenia zony tylko po to by mogta odpoczaé lub spedzié
czas w sposob jaki ja satysfakcjonuje np. wyjs¢ do kosmetyczki, fryzjera, do

przyjaciotki na kawe, czy w inny dowolny sposob.

przekonanie obojga do zawierzenia instytucjonalnym formom pomocy dziecku.
Oddania, na ile to mozliwe w obecnym stanie dziecka, pod opieke¢ dzienng innych
0soOb, a zwlaszcza instytucji do tego powotanych: o$rodkéw wcezesnej interwencji,
przedszkoli, szkot oferujacych opiekg i nauczanie dla dzieci niepelnosprawnych.
Unikanie, o ile to mozliwe, nauczania w domu absorbujacego matke¢ caty dzien.
Przejecie, chocby w czgsci opieki nad dzieckiem niepelnosprawnym przez osoby
do tego przygotowane w placowkach stuzby zdrowia lub o$wiatowych oznacza
zardwno regularny czasowy odpoczynek rodzicéw jak i odciazenie od cz¢sci zadan,
ktore moga przejac 1 wykonac z lepszym skutkiem profesjonalisci. Zas, jesli jest to
niemozliwe — zachgca¢ do korzystania z opieki oséb z rodziny lub osoby
zaprzyjaznione — przynajmniej, co jaki$ czas — tak by malzonkowie mieli czas dla

siebie.

pomoc w zakresie komunikacji i porozumiewania si¢ matzonkéw. Pielggnowanie
komunikacji w catym jej wachlarzu — dbatos¢ by zachowa¢ posiadane wcze$niej
umiejetnosci prowadzenia rozméw, odstaniania wilasnych uczué, przemyslen,
punktu widzenia a takze otwarcia si¢ na komunikaty drugiej strony, gotowos¢
wystuchania — nie zawgza¢ komunikacji jedynie do sprawnego informowania,

ustalania i uzgadniania. Wazne takze by zadba¢ o rownowage i pewna symetri¢
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staran w tym zakresie, troske o partnera i gotowos¢ zrozumienia jego przezyc,

stanowiska 1 potrzeb.

Bardzo istotne jest wypracowanie przez specjalistow zalecen 1 wskazan do tzw.
wystarczajgco dobrego wychowania dziecka niepetnosprawnego, a wigc wychowania nie
zastepujacego rehabilitacji, t¢ powinni prowadzi¢ profesjonalisci — ale wychowania
uwzgledniajacego potrzeby kazdego dziecka, w tym specyfike potrzeb wynikajaca z jego
niepetnosprawnosci. Nalezy przyznaé rodzicom prawo wyboru na ile beda angazowaé™ sig
w rehabilitacj¢ — a gdy to zaangazowanie jest bardzo glgbokie — udzielanie wsparcia
1 dyskretnego ukierunkowania, by zadaniowy obszar ich relacji nie przyttoczyt i nie zdusit
faczacych ich wigzi uczuciowych, nie stat si¢ destrukcyjny dla ich rodziny. Nalezy takze
przyzna¢ im petlne prawo do dokonania innego wyboru — pozostania tylko i1 az rodzicami,

prawo do odmowy podejmowania i petnienia roli rehabilitantow 1 specjalistow — bez

obciazania poczuciem winy.

Nacisk, jaki w tej kwestii jest wywierany przez specjalistow, konsultantow na rodziny
dzieci niepetlnosprawnych najczg$ciej na dluzsza metg nie stuzy rodzinie. Catkowite
oddanie si¢ matki rehabilitacji i usprawnianiu dziecka dzieje si¢ czgsto ze szkoda dla
matzenstwa a takze calej rodziny jako $rodowiska, w ktérym zyje dziecko

niepetnosprawne.

% Sa rodzice, ktorzy maja bardzo silna potrzebe zaangazowania si¢ w proces usprawnania i rehabilitacji
dziecka — odmowienie im prawa do tego stawia ich przed silnym poczuciem winy i bezradnosci i stanowi
bardzo silne zrodlo stresu - podobnie jak w przypadku innych przymuszanie do wigkszego zaangazowania w
rehabilitacje. Wazne jest tu duze wyczucie i zrozumienie terapeutow i pracownikow tzw. pomocowych —
wszak oni sg wykwalifikowanymi specjalistami — nie rodzice.
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WSKAZANIA DLA MALZONKOW - RODZICOW DZIECI
NIEPELNOSPRAWNYCH
Wychodzac z zatozenia, ze rodzina stanowi podstawowe $rodowisko rozwoju dziecka
(takze niepelnosprawnego) oraz jego rodzicow (tak, tak! W miarg uptywu czasu i rozwoju
dziecka nastepuje takze rozwoj jego rodzicéw) mozemy, jako dorosli i odpowiedzialni
cztonkowie rodziny ksztalttowac relacje w naszej rodzinie. Warto przy tym wesprzeé si¢
ponizszymi wskazéwkami, informujacymi, co mozesz zrobi¢ wiedzac, ze twoje dziecko

jest niepelnosprawne (chore)?

Wskazania dla obojga:

e Niepelosprawnos$¢, przewlekta choroba dziecka to sytuacja trudna, czasem zdaje
sig, ze jest to niesprawiedliwie przydzielony wam los — jednak nadal macie siebie
a majac siebie mozecie stawi¢ czota trudnemu losowi 1 wyj$¢ z tego zwycigsko —

jako kochajaca si¢ rodzina.
e Pamigtajcie, ze razem mozecie wigcej niz kazde z osobna;
e Starajcie si¢ oboje zachowac¢ nadziejg i pozytywne nastawienie, nie panikujcie...

e Dowiedzcie si¢ jak najwigcej o niepelnosprawnosci, jaka dotkngta dziecko
i o sposobach radzenia sobie z choroba, zaburzeniem dziecka. Po pierwszej
informacji, gdy nieco si¢ wyciszycie udajcie si¢ ponownie do lekarza, specjalisty
sprobujcie, na spokojnie, uzyska¢ od niego w miar¢ obszerne 1 wyczerpujace
wskazania jak nalezy wychowywa¢ wasze dziecko? O co musicie zadbac,
zatroszczy¢ si¢ w pierwszej kolejnosci? Kto (jaki specjalista, jaki o$rodek) moze
udzieli¢ waszemu dziecku profesjonalnej pomocy? Jakie sa perspektywy rozwoju
waszego dziecka, jakie zagrozenia? Ponadto warto zajrze¢ do Internetu, poszukac
wiedzy encyklopedycznej oraz warto tez rozejrze¢ si¢ za kontaktem z rodzicami
majacymi dziecko z podobnym do waszego problemem — sa stowarzyszenia
rodzicow dzieci z okreslong niepelnosprawnos$cia, dziatajace zwykle w wigkszych

miastach mozna takze nawiaza¢ kontakt za pomoca Internetu.

e Rozmawiajcie ze soba o problemach zwiazanych z niepelnosprawnos$cia dziecka,
nie ukrywajcie swoich uczu¢, przemyslen. Pozwdlcie sobie na rozpacz, gniew,
ztos¢ — lecz nie kierujcie jej przeciwko sobie i nie odbierajcie jako skierowanej
przeciwko sobie. A gdy si¢ juz wykrzyczycie, siadzcie 1 pomyslcie, ze przeciez

dacie sobie rady!
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Jak najszybciej i w mozliwie duzym zakresie korzystajcie z instytucjonalnych form
opieki nad dzieckiem niepelnosprawnym. Nie jest to wygodnictwo a rozwaga.
Wasze dziecko nauczy si¢ akceptowac inne osoby we wlasnym otoczeniu, nauczy
si¢ normalnego rytmu dnia — kazdy czlowiek od pewnego wieku (zwykle
przedszkolnego, czasem juz od zlobka) uczestniczy kilka godzin dziennie
w zajeciach poza domem w grupie spotecznej, rowiesniczej — grupie przedszkolne;,
klasie szkolnej, grupie studenckiej a pozniej takze w zespole pracowniczym. Wasze
dziecko ma takze prawo do tego — poszerza to jego $wiat, urozmaica doznania,
otwiera na nowe relacje z ludzmi, chroni przed nuda... wzmacnia psychicznie
1 uodparnia na stres i zmiany... przygotowuje takze do podejmowania coraz
doroslejszych form aktywnosci... Nie pozbawiajcie go tego wszystkiego z powodu

nadopiekunczos$ci i potrzeby chronienia.

Nie poszukujcie winnego, nie starajcie si¢ znalez¢ w rodzinie matzonka przyczyn,
a jesli podobne problemy dotknety tam kogo$ — staraj si¢ uzyska¢ od bliskich jak

najwigcej przydatnych w postgpowaniu z dzieckiem informacji;

Starajcie si¢ mimo obowiazkow i trosk nadal pielggnowac to, co was taczy. O ile
tylko to jest mozliwe, nie rezygnujcie z dotychczasowego stylu zycia,
z przyjemnosci i tego wszystkiego, co was taczy. Raz w tygodniu lub kilka razy
w miesiacu korzystajcie z pomocy bliskich w zapewnieniu opieki waszemu
dziecku, by wyj$¢ we dwoje z domu na randke, spacer, do kina, na wystawe lub
cokolwiek, co lubicie, sprawia wam przyjemno$¢. Nie ma potrzeby rezygnowania
ze wszystkiego z powodu niepetnosprawnosci dziecka — ono wigcej skorzysta, gdy

jego rodzice beda wypoczeci, szczgsliwi 1 kochajacy sig. ..

Utrzymujcie kontakty ze znajomymi, przyjaciotmi, rodzina — niepetnosprawnosc
dziecka to nie przeklenstwo ani dowdd grzechu — macie wyjatkowe dziecko
1 warto, by Twoja rodzina, znajomi i przyjaciele mieli szansg je poznac i polubic...
Nie izolujcie sig, nie pograzajcie w zalobie, nie odgradzajcie od §wiata chinskim
murem zalu. Nie obwiniajcie ich, ze czasem nie potrafig si¢ zachowac i dlatego
trzymaja dystans... Musicie powoli nauczy¢ ich, jak moga postegpowaé z wami
1 waszym dzieckiem i da¢ im szansg... A jesli kto§ nie sprosta tej probie — to nie
miejcie do niego zalu... Tak tez bywa — w zyciu jedni ludzie si¢ sprawdzaja inni

nie! Jedni znajomi wykruszaja a inni potwierdzaja swoja niezawodnos¢. ..
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Porady dla zon, matek dzieci niepelnosprawnych:

Pamigtaj, ze nadal mimo nieszczgs$cia, obowiazkéw 1 trosk kochacie sig 1 jestescie
dla siebie najblizsi. Podobnie, jak ty i on takze musi pouktada¢ sobie swoje mysli
1 przezycia, moze nawet odczuwaé rozczarowanie i zto§¢ — ale nadal jest tym

samym czlowiekiem ktérego pokochatas.

Nie staraj si¢ bra¢ wszystkiego na siebie. Nawet, jesli potrafisz sobie sama poradzi¢
— pozwdl sobie pomdc w swoich obowiazkach. Nie musisz by¢ super-matka
i super-gospodynia... Nie musisz wszystkiego bra¢ na swoja glowe, bo to grozi
przeciazeniem. Moze dzi$ jest wygodniejsze, bys ty zostata w domu z dzieckiem
a maz cigzko pracowat za was oboje, na wasze utrzymanie — ale na dluzsza metg
lepiej dzieli¢ si¢ zadaniami i ¢wiczy¢ umiej¢tno$¢ radzenia sobie w obowiazkach

zwiazanych z dzieckiem i domem przez oboje...

Dostrzegaj starania mgza w zakresie opieki i wychowania dziecka. Zaufaj mu.
To dobrze, ze chce i moze dobrze zaja¢ si¢ dzieckiem. Chwal meza i doceniaj go,
nawet, jesli jego staraniom daleko do doskonato$ci — z biegiem czasu stanie si¢

ekspertem do spraw Waszego dziecka.

Nie krytykuj jego staran i1 dziatan, nie zniechgcaj go nawet, jesli postgpuje

nieudolnie lub popenia bigdy;

Gdy potrzebujesz lub oczekujesz jego pomocy zwracaj si¢ o nia naturalnie, tak jak
potrafila§ zabiega¢ o jego pomoc w czasach narzeczenskich. Staraj si¢ nie

wywiera¢ presji, nie narzekac, nie zrzedzic...

Doceniaj takze starania mgza o materialne zabezpieczenie rodziny, dostrzegaj jego
wysitek 1 trud, by utrzymaé rodzing. Daj mgzowi prawo i chwilg czasu na
odpoczynek 1 relaks — nawet, jesli przez caly czas do jego powrotu z pracy czutas
si¢ jak zamknigta na wiezy ze swoim dzieckiem i z niecierpliwo$cia czekata$ na
jego powrdt — lepiej bedzie gdy dasz mu czas na adaptacjg. W powiedzeniu, ze
kobieta zanim jeszcze wyjdzie z pracy jest juz glowq w domu a meiczyzna
odwrotnie — nawet, gdy juz dotart do domu jeszcze jest glowq w pracy. — jest sporo

prawdy, stad potrzeba jeszcze kilku minut, by jego gtowa takze trafita do domu...
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Pamigtaj, Twojemu me¢zowi  jest roéwniez cigzko  pogodzi¢  sig
z niepelnosprawnos$cia waszego dziecka. Zwykle mezczyznom jest jeszcze trudniej
niz kobietom wyposazonym w instynkt macierzynski. Twoj maz potrzebuje
Twojego wsparcia 1 pociechy bardziej niz czegokolwiek — nawet, jes§li gra rolg
twardziela. Potrzebuje Twojej pociechy i nadziei prawie tak jak dziecko potrzebuje
wsparcia rodzica — madrego i stabilnego. Niech Ci¢ to nie zraza, ze on moze
potrzebowac¢ w takiej sytuacji odrobiny matkowania — jego $wiat takze zatrzast si¢
w posadach wraz ze stwierdzeniem niepelnosprawnosci waszego dziecka.
Doswiadczana w sytuacji trudnej blisko$¢ 1 zrozumienie bardzo spaja zwiazek, bo

utwierdza nas, ze na partnera zawsze mozna liczy¢...

Nie $pij z wlasnym dzieckiem — pamigtaj masz megza, i miejsce obok ciebie w t6zku
nalezy do niego. Je$li pozbawisz go bliskosci moze poczué si¢ porzucony,
zaniedbany 1 osamotniony... Nawet, jesli wydaje ci si¢ to dziecinne — wigkszo$¢
typowych mgzczyzn potrzebuje bliskosci fizycznej z Zona wlasnie wtedy, gdy jest
im cigzko 1 zle. Twoja obecno$¢ przy nim w nocy, ciepto, zapach, sama mozliwos¢
przytulenia si¢ do Ciebie daje mu site, wzmacnia poczucie bezpieczenstwa. Nie
rezygnuj z tej blisko§ci mimo stresu, jaki przezywasz, mimo, ze jak wigkszo$¢
kobiet w trudnej sytuacji jakby nieco mniej potrzebujesz kontaktow intymnych niz

woweczas, gdy wszystko toczy si¢ normalnie...

Jesli wasze dziecko jest chore lub jego stan ulegl pogorszeniu — posiedzcie na
zmiang przy jego t6zeczku, a gdy kryzys ustapi — WROC DO MEZA. Nie

zaniedbuj waszych relacji, nawet, gdy jeste§ bardzo przejeta, zmeczona.

Naucz si¢ przyjmowaé pomoc od kazdego, kto chce i moze Ci pomode... Warto
czasem scedowaé obowiazki na innych cztonkéw rodziny, a takze na instytucje do
tego powotane (osrodki wczesnej interwencji, przedszkola, szkol¢ a w starszym

wieku osrodek dziennej pomocy...

Odpus¢ sobie trochg obowiazki domowe — nie musisz by¢ perfekcjonistka. Dla
Twojej rodziny, a zwlaszcza dla Twego dziecka wazniejsze jest by miato
szczesliwa 1 wypoczeta mamg, ktora potrafi cieszy¢ si¢ z drobiazgoéw, ktéra czuje

si¢ kochana i1 pozwala sobie na odrobing luzu.
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Porady dla mezow —ojcOw dzieci niepelnosprawnych:

Pamigtaj, ze Twoja Zona nadal jest ta kobieta, ktora pokochale§ i nawet, jesli
przyttoczona nadmiarem trosk i obowiazkéw nie ma sit ani czasu, by zadbac
o siebie i o ciebie — nadal Ciebie potrzebuje, przejawow Twojej mitosci
1 adoracji... okazuj jej t¢ mitos¢, czutos¢ 1 uwage... Mysl o niej dobrze i1 odno$ si¢
z serdeczno$cia... okazuj jej mito§¢ drobnymi gestami, czuto$cia, spojrzeniem
a takze prezentami... Nie zapominaj, ze jest kobieta twojego zycia, nawet, jesli ona
sama w tej chwili czuje si¢ bardziej matka waszego dziecka... nawet, jesli czujesz

si¢ trochg przez nia w tej sytuacji zaniedbany...

Pamigtaj, ze zwykle kobieta majac dziecko, patrzy na meza takze przez to dziecko
— jak on odnosi si¢ do jej dziecka, jak wspiera ja w wychowaniu dziecka.
Pomagajac jej przy dziecku, okazujac dziecku czulo$é, zajmujac si¢ dzieckiem —

takze zonie okazujesz mito$¢ i szacunek...

Pamigtaj, ze zona, rodzac dziecko stala si¢ matka — nie jest to tylko sprawa jej
decyzji czy wyboru — duza rolg odgrywa tu instynkt macierzynski... Totez majac
dziecko chore czy niepetnosprawne moze mie¢ sklonno$¢ do catkowitego
poswigcenia si¢ temu dziecku. Tym silniejsza im mniej wsparcia begdzie miata
z Twej strony a takze ze strony bliskich. Zatem od Twojego wsparcia i pomocy
zalezy czy poswigci si¢ wylacznie i bez reszty dziecku, czy tez bgdzie mogla
pozwoli¢ sobie na obnizenie poprzeczki wymagan, jakie przed soba stawia w tym

zakresie.

Pamigtaj, ze — gdy ty idziesz do pracy i twoja glowe zajmuja problemy zawodowe,
czasem klopoty czasem sukcesy — ale zawsze sa to sprawy INNE — ona zostaje w
domu z dzieckiem i1 wszystkimi troskami. Bywa tak, ze nie odpoczywa, bywa tez,
ze nie moze oderwaé si¢ myslami od spraw zwiazanych z dzieckiem. Moze nie
mie¢ mozliwo$ci nabra¢ dystansu wobec problemow niepetnosprawnego dziecka,
moze nie mie¢ mozliwos$ci zwyczajnie oderwa¢ mysli od dziecka. Stad moze ci sig
wydawac, ze zyje tylko sprawami dziecka — i tak niestety zwykle jest, a to moze
pogarsza¢ jej kondycje psychiczna. Twoja zona tez potrzebuje czasu dla siebie,

mozliwos$ci nabrania dystansu, relaksu: moze to by¢ wieczor u przyjacioiki... moze
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wyjscie do kina lub wycieczka albo spacer — sprobuj przynajmniej raz w tygodniu

przeja¢ obowiazki zwiazane z dzieckiem daj zonie wychodne...

Jesli Zzona chce wroci¢ do pracy — sprobujcie poszukaé rozwiazania, ktdre to
umozliwia... Praca oznacza wyjscie z domu i zaabsorbowanie sprawami odleglymi
od trosk zwiazanych z dzieckiem. Pozwala oderwac si¢ od zmartwien, pozwala
pogada¢ z innymi, odsapnac i pozy¢, cho¢ na chwilg, w innymi wymiarze. Jesli jest
osoba ambitng praca zawodowa moze da¢ jej mozliwos¢ zdobywania uznania,
samorealizacji, co uchroni ja od zgorzknienia i poczucia przegranej. Moze takze

sprawi¢, ze Ty nie bedziesz musiat pracowac¢ caty dzien poza domem.

Niepelnosprawne dziecko i dom — to bardzo wiele obowiazkow — i1 w dodatku, sa to
obowiazki nigdy niekonczace sig... i w dodatku obowiazki rzadko przynoszace
sukces 1 uznanie...Warto okaza¢ zonie, jak bardzo ja kochasz — takze dzielac z nia
jej obowiazki z wilasnej woli, bez jej prosb, narzekania czy polecen... Konkretna
pomoc w domu lub przy dziecku sprawi, ze twoja kobieta bgdzie mniej zmgczona,
nie bedzie ,pada¢ na twarz” ze zmgczenia i utrapienia — znajdzie wige sily na

u$miech i1 na chwile dla ciebie.

Gdy nie dzielicie tych samych prac i obowiazkéw moze dojs$¢ do takiego oddalenia
sig, ze miedzy wami naro$nie mur nieporozumien, niedocenienia i niezrozumienia
roli 1 wagi zaangazowania partnera, zlekcewazenia jego wysitku i trudu — a to
wywoluje poczucie krzywdy i niesprawiedliwos$ci, ktore dziela i niszcza wasza
mito$¢. Kazde z was bedzie czuto si¢ niedocenione, bo jej bedzie trudno ocenic¢
wysitek jaki podejmujesz pracujac na utrzymanie rodziny i domu, za§ Ty nie
bedziesz umial wlasciwie doceni¢ jej pracy w domu. Dzielenie si¢ obowigzkami,
wspotuczestnictwo daje wyobrazenie jak trudne i absorbujace jest wychowanie,
leczenie, rehabilitacja i pielggnacja dziecka niepetnosprawnego. Rodzi szacunek
dla partnera, lepsze wspoldziatanie i doswiadczenie wzajemnej spolegliwosci
1 niezawodnosci — buduje nowa jako$¢ wzajemnych wigzi, wzmacnia i wzbogaca

wasz zwiazek.

Kochaj swoja zong nie jak mamusig, ale jak kobietg, majac zrozumienie, ze jednak
jest matka dziecka niepetnosprawnego i czgsto jest zmgczona i utrapiona troskami
1 rola matki dziecka niepetlnosprawnego jest najwazniejsza 1 najbardziej

absorbujaca z jej zyciowych rol...
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11. Zalaczniki

Zakaczniki umieszczone sa w nastgpujacym porzadku:
1. Arkusze zastosowane do badan
2. Spis rysunkoéw i tabel
3. wyniki badan — dane surowe



Zalacznik 1. — Arkusz badan
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UCZUCIE SZCZESCIA

KTORA Z TYCH TWARZY
ODPOWIADA OGOLNEJ OCENIE TWOJEGO ZYCIA

MALZENSTWO

Stwierdzenia umieszczone w tabeli mowia o stopniu zadowolenia z matzenstwa.
Proszg zaznaczy¢ to stwierdzenie, ktore odnosi si¢ do Waszego zwiazku.

bardzo
nieszczesliwy

nieszczesliwy

raczej
nieszczesliwy

szczesliwy

bardzo
szczesliwy

wyjatkowo
szczesliwy

doskonaty
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Zalacznik 2.
SKALA POWODZENIA MALZENSTWA (SPM) oprac. M. BRAUN — GALKOWSKA
Wersja A
Zaznacz znak + przy tym z twierdzen, ktore charakteryzuja Twoje malzenstwo.
Lp. Twierdzenie Zaznacz (+)

1. Podobny $wiatopoglad.

2. Wzajemna mitos¢.

3. Podobne zainteresowania.

4. Gospodarnos¢ obojga.

5. Niezbyt duza roznica wieku.

6. Wzajemne zaufanie.

7. Dobre stosunki z rodzing wspdtmatzonka.

8. Podobny sposdb bycia.

9. Udane pozycie seksualne.

10. | Wspdlne wykonywanie prac domowych.

11. | Wzajemna wyrozumiato$§¢

12. | Pozytywna ocena wspotmatzonka

13. | Pogodne usposobienie obojga

14. | Wspdlne spedzanie wolnego czasu

15. | Brak egoizmu obojga

16. | Wstrzemigzliwo$¢ seksualna przed slubem

17. | Poczucie odpowiedzialnosci obojga

18. | Bezinteresowno$¢ obojga

19. | Podziat zaje¢ w rodzinie na kobiece i mgskie

20. | Dobre poznanie si¢ przed §lubem

21. | Wzajemna pomoc w trudnych chwilach

22. | Podobienstwo charakteréw

23. | Uzupehianie si¢ charakterow

24. | Wzajemne poczucie bezpieczenstwa

25. | Nienaduzywanie alkoholu

26. | Wzajemna wiernos¢

27. | Wiedza z zakresu malzenstwa obojga

28. | Pragnienie zmieniania si¢ na lepsze obojga

29. | Wspdlne wychowywanie dzieci

30. | Wzajemne okazywanie mitosci

31. | Wzajemne poszanowanie odrgbnosci wspotmatzonka

32. | Podporzadkowanie glowie rodziny

33. | Opanowanie obojga

34. | Podtrzymywanie atrakcyjnos$ci seksualnej obojga

35. | Wzajemny szacunek

36. | Wyzsze wyksztalcenie mgza niz zony

37. |Praca zawodowa Zony

38. | Wzajemna troskliwo$¢ o wspotmatzonka

39. |Réwnouprawnienie w matzenstwie

40. | Wspdlne podejmowanie decyzji

41. | Doswiadczenia seksualne przed §lubem

42. | Zdrowie fizyczne obojga

43. | Podobny poziom intelektualny

44. | Wzajemna umiej¢tnos¢ przebaczania

45. | Powazne podejscie do zycia obojga

46. |Zona nie pracujaca zawodowo
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Zalacznik 3.
SKALA POWODZENIA MALZENSTWA (SPM) oprac. M. BRAUN — GALKOWSKA
Wersja B
Zaznacz znak + przy tym z twierdzen, ktore sa wazne, by malzenstwo bylo udane.
Lp. Twierdzenie Zaznacz (+)

1. Podobny $wiatopoglad.

2. Wzajemna mitos¢.

3. Podobne zainteresowania.

4. Gospodarnos¢ obojga.

5. Niezbyt duza roznica wieku.

6. Wzajemne zaufanie.

7. Dobre stosunki z rodzing wspdtmatzonka.

8. Podobny sposdb bycia.

9. Udane pozycie seksualne.

10. | Wspdlne wykonywanie prac domowych.

11. | Wzajemna wyrozumiato$§¢

12. | Pozytywna ocena wspotmatzonka

13. | Pogodne usposobienie obojga

14. | Wspdlne spedzanie wolnego czasu

15. | Brak egoizmu obojga

16. | Wstrzemigzliwo$¢ seksualna przed slubem

17. | Poczucie odpowiedzialnosci obojga

18. | Bezinteresowno$¢ obojga

19. | Podziat zaje¢ w rodzinie na kobiece i mgskie

20. | Dobre poznanie si¢ przed §lubem

21. | Wzajemna pomoc w trudnych chwilach

22. | Podobienstwo charakteréw

23. | Uzupehianie si¢ charakterow

24. | Wzajemne poczucie bezpieczenstwa

25. | Nienaduzywanie alkoholu

26. | Wzajemna wiernos¢

27. | Wiedza z zakresu malzenstwa obojga

28. | Pragnienie zmieniania si¢ na lepsze obojga

29. | Wspdlne wychowywanie dzieci

30. | Wzajemne okazywanie mitosci

31. | Wzajemne poszanowanie odrgbnosci wspotmatzonka

32. | Podporzadkowanie glowie rodziny

33. | Opanowanie obojga

34. | Podtrzymywanie atrakcyjnos$ci seksualnej obojga

35. | Wzajemny szacunek

36. | Wyzsze wyksztalcenie mgza niz zony

37. |Praca zawodowa Zony

38. | Wzajemna troskliwo$¢ o wspotmatzonka

39. |Réwnouprawnienie w matzenstwie

40. | Wspdlne podejmowanie decyzji

41. | Doswiadczenia seksualne przed §lubem

42. | Zdrowie fizyczne obojga

43. | Podobny poziom intelektualny

44. | Wzajemna umiej¢tnos¢ przebaczania

45. | Powazne podejscie do zycia obojga

46. |Zona nie pracujaca zawodowo
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Zalacznik 3
ARKUSZ IPM

Instrukcja: W odpowiedniej kolumnie wpisz punktowa oceng od 1 do 5 oznaczajaca na ile
to twierdzenie jest wazne.

I-niewazne, 2-troch¢ wazne, 3- $rednio, 4-wazne, 5- bardzo wazne
lub
1- zupeknie nie, 2-trochg 3-srednio, 4-dobrze, 5- bardzo dobrze

Na ile Na ile ja Na ile Naileja |Naile si¢

Przepisy roli

uwazam, |si¢ wy- moja uwazam, ze moja
ze jestto | wiazuje zona jest wazne, | Zona wy-
wazne, |z tego oczekuje (wersja meza) by moja | wiazuje
bym ja to | zobowia- | tego ode zona to Z tego
robit. zania mnie robita zobowia-
Matzonek, rodzic: B zania
A C E D

Okazuje partnerowi czuto$¢ i mitos¢,
zainteresowanie.

Jest zaangazowany(a) w bliskie intymne
relacje z partnerem.

Lubi spedza¢ czas z partnerem.

Dba o jego (jej) indywidualne potrzeby
(przyjemnosci, preferencje, upodobania).

Zyczliwie i z uwaga wyshuchuje
przemyslen, planow, trosk i niepokojow
partnera.

Dzieli si¢ z partnerem swoimi my$lami,
nadzieja, troskami, ktopotami.

Popiera partnera w jego decyzjach, darzy
zaufaniem.

Omawia i uzgadnia z partnerem wazniejsze
decyzje, plany i problemy rodzinne.

Dba o utrzymanie rodziny ( pracuje
zarobkowo).

Troszczy si¢ o problemy bytowe rodziny:
mieszkanie, budzet itp.

Utrzymuje w domu czysto$¢ i porzadek
(pranie, sprzatanie itp.)

Dba o zaopatrzenie i zywienie rodziny
(zakupy, gotowanie)

Sprawuje opieke nad dzieckiem
niepetnosprawnym, pielegnuje je.

Czynnie uczestniczy w leczeniu,
rehabilitacji 1 usprawnianiu dziecka
niepetnosprawnego.

Wychodzi z dzieckiem niepelnosprawnym
na spacery, plac zabaw, pomaga w nauce

1tp.

Wychowuje dziecko niepetnosprawne, uczy
je tego, co wlasciwe i pozadane.




Zalacznik 5
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ARKUSZ IPM

Instrukcja: W odpowiedniej kolumnie wpisz punktowa oceng od 1 do 5 oznaczajaca na ile
to twierdzenie jest wazne.
l-niewazne, 2-troche wazne, 3- §rednio, 4-wazne, 5-bardzo wazne

lub
1- zupetnie nie, 2-trochg 3-srednio, 4-dobrze, 5- bardzo dobrze
Naile Naileja |Naile Naileja |Naile sig
uwazam, |si¢ wy- | moj maz . . uwazam, | méj maz
ze jestto | wiazuje | oczekuje Przeplsy roli ze jest wy-
wazne, |z tego tego ode ) wazne, wiazuje
bym ja to | zobowia- | mnie (wersja zony) byto |ztego
robita. zania robil moj | zobowia-
maz zania
A C E Matzonek, rodzic: B D
Okazuje partnerowi czutos¢, mitos¢ i
zainteresowanie.
Jest zaangazowany(a) w bliskie intymne relacje
Z partnerem.

Lubi spedzac czas z partnerem.

Dba o jego (jej) indywidualne potrzeby
(przyjemnosci, preferencje, upodobania )

Zyczliwie i z uwaga wystuchuje przemyslen,
planéw, trosk i niepokojéw partnera.

Dzieli si¢ z partnerem swoimi mys$lami,
nadzieja, troskami, ktopotami.

Popiera partnera w jego decyzjach, darzy
zaufaniem.

Omawia i uzgadnia z partnerem wazniejsze
decyzje, plany i problemy rodzinne.

Dba o utrzymanie rodziny ( pracuje
zarobkowo)

Troszczy si¢ o problemy bytowe rodziny:
mieszkanie, budzet itp.

Utrzymuje w domu czysto$¢ i porzadek
(pranie, sprzatanie itp.)

Dba o zaopatrzenie i zywienie rodziny (zakupy,
gotowanie)

Sprawuje opieke nad dzieckiem
niepetnosprawnym, pielggnuje je.

Czynnie uczestniczy w leczeniu, rehabilitacji i
usprawnianiu dziecka niepelnosprawnego.

Wychodzi z dzieckiem niepetnosprawnym na
spacery, plac zabaw, pomaga w nauce itp.

Wychowuje dziecko niepetnosprawne, uczy je
tego, co wlasciwe i pozadane.
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