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BALANCE OF A FAMILY SYSTEM AND WELL-BEING, THE PROSPERITY
AND STRESS COPING STRATEGIES OF MOTHERS WITH A DISABLED CHILD

Summary. A critical situation that parents of children with disabilities have to deal
with often surpasses their adaptive and financial abilities, which is significant for
their well-being. The family often fights for keeping the balance, but can often do
that in a way that blocks the development of the whole system or individual de-
velopment of people that belong to it. The aim of research presented in this report
is an analysis of functioning of balanced and unbalanced family systems with dis-
abled children. The research included the perception and life situation of mothers,
who out of all family members are the most prone to experiencing raised stress
levels and exhaustion as the ones taking direct care of a disabled child.

The participants of the study were mothers (1 =70, age: M = 41,5; SD = 8), children
and teenagers with disability. The method used in the study was interview with
the use of custom survey and questionnaire methods: Family Rating Scales (Mar-
gasinski, 2013) — Polish adaptation of Olson’s FACES IV scale and Endler and Park-
er’s Coping Inventory for Stressful Situations (in Polish adaptation CISS; Strelau
et al.,, 2005). The analyses also included the specifics of each child’s disability (level
of disability, level of the child’s independence, requirements related to rehabilita-
tion treatments).

The results of own research suggest that mothers from balanced families in com-
parison to women from unbalanced families rate their systems as more coherent
and flexible, more often use a task oriented stress coping strategy, have higher
income and are more happy with their financial and living conditions. However,
the profile of a “healthy” family is closer to a coherent-rigid one that to a fully
balanced system type.

Key words: family system, child with disability, stress coping strategies, life satis-
faction, prosperity

Adres do korespondencji: Aleksandra Lewandowska-Walter, e-mail: psyalw@ug.edu.pl

strona 356



Wprowadzenie

Traktujac rodzine jako system, zwraca sie szczegdlng uwage na wptyw osoby
z niepelnosprawnoscia na funkcjonowanie calej rodziny i wszystkich jej cztonkow
(Szarkowicz, 2009). Do funkgji rodziny naleza miedzy innymi wzajemne wsparcie
i radzenie sobie w sytuacjach losowych wydarzen, takich jak choroba, badz nie-
pelnosprawnosc¢ jednego z cztonkéw rodziny, ktéra moze wywotac patologizacje
i zaktocenie prawidlowych interakgcji oraz zaburzy¢ dotychczasowe funkcjonowa-
nie rodziny (Kruk-Lasocka, 1990; Twardowski, 1991; Szarkowicz 2009). W aspekcie
funkcjonowania osoby z niepelnosprawnoscia, wiele kwestii jest zaleznych od ro-
dziny, ktéra moze oddzialywac na proces leczenia, rehabilitacji czy rewalidacji ne-
gatywnie, jak i pomagac poprzez wspolne poszukiwanie rozwigzan. Choroba moze
da¢ rodzinie homeostaze, czyli stan rownowagi, w ktérym objaw zaczyna petni¢
funkgje zaciesniania wiegzi i otwarcia si¢ na komunikowanie cztonkéw rodziny ze
soba.

W sytuacjach trudnych i przetomowych konieczne jest przeorganizowanie
indywidualnych celow pojedynczych oséb oraz rél petnionych przez poszczegol-
nych cztonkéw rodziny, co moze wptynac¢ znaczaco na ich relacje wzajemne i funk-
cjonowanie catego systemu (Braun-Gatkowska, 1997, za: Stelter, 2013; Rostowska,
2008). Wzajemne relacje panujace w malzenstwie, poczucie satysfakcji, szczescia
ksztaltuja atmosfere rodzinng i organizuja zycie rodzinne (Braun-Gatkowska, 1992;
Swietochowski 2010; Stelter, 2013). Jednoczeénie sytuacje kryzysowe powoduja ko-
niecznos$¢ wprowadzenia wielu zmian w rodzinie w zakresie ogdlnych zasad obo-
wiazujacych w systemie oraz tych okreslajacych wzajemne relacje pomiedzy jego
cztonkami. Zdrowa rodzina powinna by¢ zdolna do modyfikowania funkcjonowa-
nia i wytwarzania nowych wzorcdéw interakgji, nie trzymajac sie sztywno tego, co
obowiazywato dotad (de Barbaro, 1999; Kotbik, 1999). Wytracona z rownowagi po-
winna powroci¢ do niej bez koniecznosci produkowania objawu, ktérego funkcja
byloby utrzymywanie homeostazy. Zdarza sie jednak, ze wydarzenia, z ktérymi
musi konfrontowac sie rodzina, a na takie sytuacje narazeni s w sposob szczegol-
ny rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia, przekraczaja jej mozliwosci adaptacyjne.
Rodzina walczy wéwczas o zachowanie rownowagi, jednak analiza jej funkcjo-
nowania wykazuje, ze czyni to w sposéb blokujacy rozwdj catego systemu lub in-
dywidualny poszczegélnych oséb do niego nalezacych. Liberska i Matuszewska
(2011), odnoszac si¢ do zasad systemowego rozumienia rodziny, zaproponowaty
klasyfikacje, w ktorej wyrdznily zdrowy i zaburzony model funkcjonowania rodzi-
ny z dzieckiem z niepelnosprawnoscia.

Zdrowie i sprawno$¢ to najbardziej upragnione przez rodzicéw cechy dziec-
ka. Dla matki bardzo bolesng jest deprywacja jej pragnien i oczekiwan zwiazanych
ze zdrowiem dziecka. Matki czesto przejawiaja trwaty uraz szokowy, to one w
wiekszym niz ojcowie wymiarze zajmuja si¢ dzieckiem z niepelnosprawnoscia i sa
bardziej narazone na odczuwanie stresu. Matka dziecka z niepelnosprawnoscia z
powodu wielu obcigzen psychicznych, a takze ze wzgledu na duze zmeczenie nara-
zona jest na zespdt ,wypalenia sit”. Stopien nasilenia wystepowania tego zjawiska
koreluje ze stopniem niepelnosprawnosci dziecka, a matki dzieci z wysokim stop-
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niem niepelnosprawnosci czesciej niz ojcowie przejawiajq zespdt ,wypalenia sit”
(Maciarz, 2004). Przez wzglad na niektére zaburzenia dziecka, zwiazane na przy-
ktad z komunikacjg, problemami w interakcjach i ksztattowaniu wiezi emocjonal-
nych matka dziecka z niepelnosprawnoscia doswiadcza deprywacji potrzeby bycia
obdarzang mitoscia, szacunkiem i postuszenstwem. Traumatyzujacym jest poczucie
obojetnosci emocjonalnej, braku empatii ze strony dziecka i zainteresowania matka
badz odrzucania jej przez dziecko, ktdre zdarzajq si¢ w przypadku na przyklad au-
tyzmu (Kaminska-Reyman, 1995, za: Maciarz, 2004). Z badan Stelter i Harwas-Na-
pieraty (2010) wynika, ze w rodzinach dziecka z niepelnosprawnoscia najbardziej
emocjonalnie zaangazowane sg matki, to one okazuja i odbieraja najwigcej uczud.
Zarowno dzieci zdrowe, jak i z niepelnoprawnoscia intelektualng daza bowiem do
relacji przede wszystkim z matka i wzmacniania wzajemnosci w diadzie.

Satysfakcja z zycia rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnoscia

Satysfakcje z zycia rodzinnego, podobnie jak na poziomie indywidualnym,
definiuje si¢ jako zadowolenie z jakosci poszczegdlnych obszaréw funkcjonowa-
nia (Felce, 1997; Poston i in., 2003). Przeglad literatury tematu pozwala wiaczy¢ do
tychze obszaréw: zdrowie, finanse rodziny, relacje rodzinne, wsparcie spoleczne,
przebieg kariery zawodowej, wartosci istotne dla cztonkéw rodziny oraz sposob
spedzania wolnego czasu (Brown i in., 2003, 2006). Wymagan i trudnosci pojawiaja-
cych sie w rodzinach z dzieckiem z niepelnosprawnoscia we wszystkich wymienio-
nych obszarach jest wiecej niz w rodzinach, w ktorych dzieci rozwijajq sie prawi-
diowo (Glidden, 1993; Soresi, Nota, Ferrari, 2007). Choroba destrukcyjnie wptywa
na sposoby petnienia rél malzenskich, dezorganizuje zycie zawodowe i plany oso-
biste oraz zaburza wypracowane wzorce porozumiewania si¢ w rodzinie (Swieto-
chowski, 2010; Malina, 2011). Powyzsze trudnosci przyczyniaja si¢ niewatpliwie do
obnizenia satysfakcji z zycia cztonkow rodziny indywidualnie, w obrebie podsys-
temow: malzenskiego rodzicéw dziecka z niepetnosprawnoscig oraz rodzenstwa,
a takze jakosci zycia catej rodziny. Czesta konsekwencja pojawienia si¢ choroby
dziecka jest destabilizacja zycia matzenskiego, co prowadzi do separacji, rozwodu
i odejScia jednego z rodzicow (Pilecka, 2002). Istnieja jednak badania, ktorych wy-
niki pozwalaja stwierdzi¢, ze rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnoscia lepiej sie
integruja i potrafia zachowac¢ rownowage, dzieki ktdérej zaspokajane sg potrzeby
dorostychi dzieci. Badania nad rodzinami dzieci z zespotem Downa doprowadzity
do wysuniecia wnioskdw o istnieniu tzw. przewagi zespolu Downa. Czes¢ badan
donosi, ze w porownaniu z rodzinami z innymi rodzajami niepelnosprawnosci, ro-
dziny z dzieckiem z zespolem Downa radza sobie lepiej, sa bardziej zharmonizo-
wane i panuje w nich cieplejsza atmosfera (Cunningham, 1996; Hodapp, Urbano,
2007). Bobkowicz-Lewartowska i Tarnowska (2012) donosza, ze pary rodzicielskie
dzieci z zespolem Downa nie rdznia si¢ istotnie od par rodzicéw dzieci zdrowych
na wymiarze ogoélnej satysfakgji z zycia, a takze w zakresie calosciowej oceny jako-
$ci zycia matzenskiego. Wraz ze zwiekszajacym sie stopniem uposledzenia dziecka
zmniejsza si¢ jednak ogolna ocena zadowolenia ze zwigzku (Bobkowicz-Lewar-
towska, Tarnowska, 2012). Z badan prowadzonych pod kierunkiem Hartleya (2011)
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wynika, ze konsekwencja braku satysfakcji z jakosci zwigzku jest dystansowanie si¢
ojca od dziecka cierpigcego na autyzm. Czynnikiem angazujacym ojca w wychowa-
nie dziecka z zaburzeniem rozwoju okazuje si¢ natomiast zwiekszenie swiadomo-
$ci roli rodzica poprzez psychoedukacje oraz otwarcie si¢ matki dziecka na pomoc
meza w opiece (MacDonald, Hastings, Fitzsimons, 2010). Pozytywna konsekwen-
Cja powyzszej zmiany jest zwiekszenie sie satysfakcji ojca z pelnienia roli rodzica
oraz ogolnie z zycia. Przeglad badan sugeruje, ze matki, w poréwnaniu z ojcami
dzieci z niepelnosprawnoscia doswiadczajgq wiekszego nasilenia stresu i objawow
depresji (Bristol, Gallagher, Schopler, 1988; Olsson, Hwang, 2001) oraz czesciej zgla-
szaja konieczno$¢ podejmowania zadan, ktdre przekraczaty ich mozliwosci i tym
samym dos$wiadczaly pogorszenia si¢ samopoczucia i ogdlnej satysfakgji z jakosci
zycia rodzinnego (McLinden, 1990). Istniejg jednak badania, ktére nie potwierdzaja
istnienia r6znic w ocenie ogdlnej satysfakgji z zycia rodzinnego pomiedzy matkami
i ojcami (Wang i in., 2006). Nizsza satysfakcja z zycia rodzinnego oraz jakos¢ zy-
cia indywidualnego cztonkéw rodziny z chorobg wynika¢ moze réwniez z relacji
w podsystemie rodzenstwa. Biorac pod uwage wplyw, jaki wywiera rodzenistwo
z niepelnoprawnoscia na psychospoleczne funkcjonowanie zdrowego brata czy
siostry zwraca sie uwage z jednej strony na pozytywny aspekt bycia w tej roli (Pi-
sula, 2007), z drugiej jednak siostry i bracia dzieci chorych umieszcza si¢ w grupie
ryzyka w zakresie wystgpienia problemdéw emocjonalnych, zaburzen zachowania,
braku poczucia silnych wiezi w rodzinie (Obuchowska, 1999). Z badan Cierpki
(2011) wynika, ze pojawienie sie niepetnosprawnosci zmienia specyfike funkcjono-
wania systemu rodzinnego w percepcji rodzenstwa oséb z niepetnosprawnoscia.
Najbardziej dotyczy to ich samych, starszego rodzenistwa z niepetnosprawnoscia
oraz relacji z ojcami i przyczynia si¢ do niezadowolenia ze sposobéw wyrazania
uczué, komunikowania si¢ oraz wypracowywania wspdlnych norm i zasad. Wyni-
ki powyzszych doniesient wskazujg na stosowanie mechanizmdéw obronnych znie-
ksztalcajacych prawdziwy obraz rzeczywistosci rodzinnej przez rodzenstwo dzieci
z niepetnosprawnoscia, co pozwala podtrzymywac satysfakcje z zycia rodzinnego,
jednak na poziomie indywidualnym utrudnia funkcjonowanie i uniemozliwia po-
szukiwanie rozwigzan realnych trudnosci.

Strategie radzenia sobie ze stresem w rodzinie z dzieckiem z niepelnosprawnoscia

Do czynnikéw stresogennych, obnizajacych satysfakcje z zycia rodzinnego,
w przypadku rodziny z dzieckiem z niepetnosprawnoscia Pisula (2007) zalicza
czynniki zwigzane z funkcjonowaniem dziecka (rodzaj i natezenie zaburzen, tem-
perament i osobowos¢ dziecka, jego ptec i wiek, zdolnos¢ do adaptacji, trudne za-
chowania, roszczenia wobec rodzicow wynikajace z zaburzen), rodzica (plec¢ i wiek,
wyksztalcenie, aktywnos¢ zawodowa, temperament i osobowos¢, poczucie kompe-
tengji rodzicielskich) oraz zwigzane z charakterystykq srodowiska (wsparcie spo-
feczne, stosunek otoczenia, status socjoekonomiczny rodziny, jakos¢ zwiazku ro-
dzicdéw i klimat emocjonalny w rodzinie). Wsréd waznych stresoréw wymienia na
przykiad takie, jak: proces diagnozy i przekazania jej rodzicom, a w pdzniejszym
czasie negatywne postawy spoteczne, nieprzyjazne zachowania innych w stosunku
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do dziecka, brak dostepu do informacji, ograniczenie mozliwosci korzystania ze
specjalistycznych ustug i edukacji dzieci, trudnosci finansowe, negatywne uczucia
rodzenstwa czy lek o przysztos¢ dziecka.

W konteks$cie zagadnienia niepelnosprawnosci u dziecka oraz stresu z tym
zwigzanego, nalezy zwroci¢ uwage na strategie radzenia sobie z nim przez rodzi-
cdw (Mastowiecka, 2006). Styl radzenia sobie ze stresem to , wzglednie stata ten-
dencja do stosowania w réznych sytuacjach specyficznych dla jednostki sposobow
radzenia sobie majacych na celu usunigcie lub redukgje stanu stresu” (Strelau i in.,
2005, s. 9). Wrzesniewski (1996) zaznacza jednak, ze na niniejsze strategie wptywaja
takze na przyklad cechy osobowosci, cechy demograficzne, aktualny stan psycho-
fizyczny czy sama sytuacja bedaca przyczyng stresu. W $wietle modelu Folkman
i Lazarusa (1985), sposoby radzenia sobie z sytuacja niepetnosprawnosci dziecka
moga wynika¢ z oceny pierwotnej, czyli subiektywnego stwierdzenia, czy trans-
akcja jest znaczaca (lub nie) dla dobrostanu psychicznego osoby oraz czy jest ona
sprzyjajaco-pozytywna czy stresujaca (Folkman, Lazarus, 1985; Heszen, Sek, 2008).
Transakcja stresowa moze by¢ oceniona jako krzywda-strata (realnie zaistniata szko-
da), zagrozenie (antycypacja szkod) lub wyzwanie (antycypacja korzysci ptynacych
z transakcji). Pierwotna ocena moze zawierac jednoczesnie komponent wyzwania
i zagrozenia (Lazarus, 1999, za: Senejko, 2010). Ocena pierwotna moze nie by¢ re-
alistyczna, a celowos¢ aktywnosci, jaka jest radzenie sobie nie musi by¢ uswiado-
miona (Lazarus, Folkman, 1984, za: Heszen, Sgk, 2008). Radzenie sobie moze spetl-
nia¢ gtéwnie dwie funkcje: zmieni¢ niekorzystny stosunek wymagan i mozliwosci
(funkgja instrumentalna, zorientowana na problem, zadaniowa) oraz zredukowac
napiecie albo fagodzi¢ niekorzystne stany emocjonalne wynikajace z sytuacji stresu
(samoregulacja emocji). Kierujac sie natomiast zatoZzeniami teorii Hobfolla (2006),
mozna stwierdzié, Ze sposob radzenia sobie rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia
bedzie wynikat gtéwnie z posiadania odpowiednich zasobdw (spotecznych, ekono-
micznych, psychicznych). Postawa defensywna pojawi si¢, gdy rodzic do tej pory
nie pozyskat wystarczajacych zasobow lub nie potrafit ich w odpowiedni sposob
wykorzysta¢, np. jesli do momentu pojawienia si¢ u dziecka niepelnosprawnosci
rodzic radzit sobie przede wszystkim przez unikanie (np. angazowanie si¢ w czyn-
nosci zastepcze), istnieje duze ryzyko, ze obierze podobna strategie takze w sytu-
acji postawienia diagnozy czy pojawienia si¢ zachowan niepozadanych u dziecka.

Znaczenie dobrobytu w rodzinie z dzieckiem z niepelnosprawnoscia

Dostatecznie dobre warunki materialno-bytowe umozliwiaja sprawne funk-
cjonowanie rodziny i sprostanie wymogom zycia codziennego. Rzeczy material-
ne sg narzedziami, poprzez ktére jednostka sprawuje kontrole nad srodowiskiem
zewnetrznym. Zgromadzone zasoby materialne moga stanowic¢ zaréwno zrodio
integracji ze spoleczenstwem, jak i dyferencjacji — za ich posrednictwem jednostka
manifestuje swoja odmiennos¢ (Dietmar 1992, za: Gornik-Durose, 2009). Gornik-
-Durose (2009) wskazuje, ze jako$¢ zycia, w ktorej moze rozwija¢ sie podmiotowos¢
czlowieka jest zalezna od odczuwanego komfortu materialnego wyznaczanego
przez kulturowy i cywilizacyjny standard.
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Jednym z istotnych stresoréw pojawiajacych si¢ w rodzinie z dzieckiem z nie-
petlnosprawnoscia sa kwestie finansowe (Skorczynska, 2007). Wedtug badania opi-
nii publicznej z 2010 roku prowadzonego przez CBOS! niekorzystne warunki ma-
terialne gospodarstwa domowego obnizaja satysfakcje z zycia rodzinnego. Dziecko
z niepetnosprawnoscig, w zwiagzku z koniecznoscig udziatu w rehabilitacji, posia-
daniem sprzetu specjalistycznego oraz opieki psychopedagogicznej wymaga do-
datkowych naktadow finansowych (Stanko, 2014). Bardzo czesto matka rezygnuje
z pracy zawodowej na rzecz opieki nad dzieckiem (wedtug dostepnych danych
od 50% - Firkowskiej-Mankiewicz, 1999 do 66% — Michatowicz, 1986, za: Twar-
dowski, 1991). Z badan Kazanowskiego i Byry (2004) wynika, ze 40% badanych
rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng koncentrowato sie gléwnie
na potrzebach materialnych rodziny, a dla 30% z nich pomoc finansowa miata naj-
wieksze znaczenie w ocenie jakosci zycia rodzinnego. Sytuacja materialno-bytowa,
chociaz rzadko bywa przedmiotem badan psychologicznych, powinna w nich zna-
lez¢ wazne miejsce, gdyz brak zaspokojenia potrzeb podstawowych uniemozliwia
prawidlowe funkcjonowanie emocjonalne i spoteczne w obrebie rodziny i poza nia.
Szczegdlnie w przypadku rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoscia posiadanie
odpowiednich srodkéw finansowych pozwala zachowac godno$¢ dziecka poprzez
zapewnienie mu warunkow rozwoju i rodzica, ktéry doswiadcza frustracji, gdy nie
moze zadbac o potrzeby dziecka, a zadowolenia z pelnionej przez siebie roli wow-
czas, gdy obserwuje postepy i satysfakcje z nich dziecka.

Cel badan

Wychowywanie dziecka z niepetnosprawnoscia stanowi dla rodziny duze wy-
zwanie. Rodzice przechodza przez szereg zmian prowadzacych do adaptacji do za-
istniatej sytuacji. Niepetnosprawnos¢ jednego z cztonkéw rodziny implikuje zmia-
ny w organizacji rodziny i strategiach radzenia sobie z kryzysowa sytuacja. Zmienia
sie¢ dotychczasowe funkcjonowanie calego systemu, poszczegoélnych podsystemow
(matzenski, rodzicielski, rodzenstwo), dochodzi do reorganizacji w zakresie petnio-
nych rol i zmiany dotychczasowych przyzwyczajen rodziny dotyczacych udziatu
w zyciu spoteczno-kulturalnym. Czesto, w rezultacie niepetlnosprawnosci dziecka
zachodza zmiany w sytuacji materialno-bytowej rodziny, ktére sa konsekwencja
przeprowadzki, rezygnacji z pracy zawodowej matki i podejmowaniem dodatko-
wej pracy zarobkowej przez ojca. Przeglad literatury wykazuje, ze powyzsza pro-
blematyka zajmowano sie, porownujac gtéwnie funkcjonowanie i satysfakcje z zycia
rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoscia z rodzinami, w ktérych nie wystepowat
problem zdrowotny cztonkéw rodziny lub tez przeprowadzano analizy wewnatrz-
grupowe, gdzie czynnikiem réznicujacym byly cechy niepetnosprawnosci dziecka.
W badaniach, w ktérych podstawa bylo podejscie systemowe do rodziny, porow-
nywano funkcjonowanie dorostych i dzieci w poszczegdlnych diadach (maz - Zona,
takze jako matka — ojciec oraz rodzic — dziecko). Celem ogélnym przedstawionych
w niniejszym doniesieniu badan jest analiza funkcjonowania systeméw zréwnowa-

! CBOS, Komunikat z badan. Polacy o swoim zadowoleniu z zZycia. Warszawa 2010.
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zonych i niezréwnowazonych z dzieckiem z niepelnosprawnoscia. Uwzgledniono

percepcje i sytuacje zyciowa matek, ktore sposrdd cztonkow rodziny sa najbardziej

narazone na przezywanie podwyzszonego poziomu stresu i wyczerpanie sit jako
bezposrednio sprawujace opieke nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia. Do celow
szczegolowych nalezaly zatem: 1) analiza réznic w poziomie zadowolenia z zycia
matek ze zrownowazonych i niezrownowazonych systeméw rodzinnych z dziec-
kiem z niepelnosprawnoscia, 2) poréwnanie strategii radzenia sobie ze stresem ma-
tek z obu typow rodzin, a takze ich obiektywnej oraz subiektywnej oceny sytuacji
materialno-bytowej oraz 3) poszukiwanie zwigzku satysfakcji z zycia oraz poziomu
dobrobytu i cech niepetnosprawnosci dziecka z zadowoleniem z zycia rodzinnego,
spojnoscia i elastycznoscia systemu.

W odniesieniu do powyzej sformutowanych celow badawczych, postawiono
nastepujace pytania badawcze:

1. Czy istniejg réznice w poziomie zadowolenia z zycia matek dzieci z niepetno-
sprawnoscig ze zrobwnowazonych i niezréwnowazonych systemdéw rodzinnych
oraz w funkcjonowaniu obu typéw systemow?

2. Czy istnieje zwigzek pomiedzy wskaznikami rownowagi systemu rodzinnego
oraz zadowoleniem z zycia matek i cechami niepelnosprawnosci dziecka?

3. Czy matki z rodzin zrownowazonych i niezrownowazonych rdznia si¢ w zakre-
sie strategii radzenia sobie ze stresem?

4. Czy istnieje zwiazek wskaznikéw rownowagi systemu rodzinnego i zadowo-
lenia z zycia rodzinnego matek dzieci z niepelnosprawnoscia z ich strategiami
radzenia sobie ze stresem?

5. Czy matki z rodzin zrownowazonych i niezréwnowazonych réznia sie w zakre-
sie oceny sytuacji finansowej rodziny?

6. Czy wskazniki réwnowagi systemu rodzinnego i zadowolenie z zycia rodzinne-
go matek dzieci z niepelnosprawnoscia pozostaje w zwiazku z sytuacjq finanso-
wa rodziny?

Metoda
Osoby badane

Badaniem objeto grupe 70 osob — matek dzieci i mtodziezy z niepetnospraw-
noscig. Kwestionariusze zostaly wypetnione przez 58 osob, natomiast 12 osob od-
mowilo ich wypetnienia bez podania powodu lub ze wzgledu na niezrozumienie
ich tresci (byly to gtownie osoby z wyksztatceniem podstawowym). Osoby badane
byly w wieku 30-63 lata (M = 41,5; SD = 8). Posiadaty wyksztalcenie zawodowe
(10 0s6b), srednie (29 osdb) i wyzsze (15 0sdb); poziomu wyksztalcenia nie podaty
4 osoby. Znaczaca wigkszo$¢ badanych kobiet pozostawata w zwigzku matzenskim
(50 0s6b) lub partnerskim (4 osoby), a jedynie 3 osoby nie byty zwigzane.

Cechy niepelnosprawnosci dziecka. Wiek dzieci matek uczestniczacych w ba-
daniu miescil si¢ w zakresie 3-24 lata (M = 12; SD = 6). Dzieci charakteryzowaty
sie niepelnosprawnosciag w stopniu lekkim (15 oséb), umiarkowanym (16 osdb)
lub znacznym (27 oséb). Zdaniem wigkszosci badanych, stan dziecka jest stabil-
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ny (28 odpowiedzi), ulega poprawie (21 odpowiedzi) lub ulega pogorszeniu (7 od-
powiedzi), natomiast postepy w rozwoju dziecka dostrzega zdecydowana wiegk-
szos¢ badanych (,,tak” — 30, ,raczej tak” — 21, ,raczej nie” — 4, ,nie” —1). Wigkszo$¢
matek uwaza, ze niepelnosprawnos¢ dziecka jest widoczna dla innych (,,tak” — 20
odpowiedzi, ,raczej tak” — 21, ,raczej nie” — 15, ,nie” — 1). Badane mialy za za-
danie zaznaczy¢ w ankiecie ilo$¢ sprawnosci posiadanych przez dziecko z niepet-
nosprawnoscia, swiadczacych o jego samodzielnosci (dowolna liczba odpowiedzi
wsrdd propozycji: samo chodzi, mowi zrozumiale dla innych, samodzielnie je, sa-
modzielnie ubiera si¢, samodzielnie dokonuje czynnosci higienicznych, samodziel-
nie korzysta z toalety). Wigkszo$¢ z nich wskazata na 4 lub wigcej sprawnosci (31
odpowiedzi), 1-3 sprawnosci (16 odpowiedzi), zadnej sprawnosci nie wskazato 10
kobiet.

Finanse rodziny. Badane dokonaly oceny wtasnej sytuacji finansowej zaréwno
pod katem obiektywnym (wysokos¢ dochodéw w rodzinie), jak i subiektywnym
(ocena sytuacji materialno-bytowej). Powyzsze zmienne istotnie korelowaty ze soba
(tau-b = 0,424; p < 0,001). Tabela 1 przedstawia zestawienie czestosci odpowiedzi
matek pod katem subiektywnej i obiektywnej oceny wiasnej sytuacji finansowe;.

Tabela 1. Wysoko$¢ uzyskiwanych dochodéw w rodzinie a subiektywna ocena sy-
tuacji materialno-bytowej przez matki

Subiektywna Wysokos¢ dochoddéw w rodzinie (w tysiacach zi/miesiac)
ocena Dol 12 23 34 45 56 68 10 00 08
10 tem
Zta 0 0 1 0 0 0 0 0 0 1
Raczej zta 0 1 5 0 0 0 0 0 0 6
Przecigtnie 0 4 13 5 2 0 3 0 0 27
Raczej dobra 0 1 2 3 1 3 2 1 1 14
Dobra 1 0 0 0 3 1 0 1 1 7
Ogodtem 1 6 21 8 6 4 5 2 2 55

Wydatki zwiazane z wystepowaniem niepelnosprawnosci (tzn. terapia, reha-
bilitacja, leki, sprzet, dojazdy itp.) w badanej grupie to zazwyczaj kwota do okoto
300 zt (24 odpowiedzi), nastepnie okoto 400-700 zt (16 odpowiedzi), okoto 800-1100
zt (9 odpowiedzi) oraz pow. 1200 zt (6 odpowiedzi). Miedzy powyzszymi wydatka-
mi a uzyskiwanymi dochodami wystepuje wspdétzmiennosc¢ (tau-b=0,318; p <0,005).
Znaczna wigkszos¢ badanych oséb wskazuje na pogorszenie sytuacji finansowej w
zwigzku z pojawieniem si¢ niepetnosprawnosci u dziecka (,,znaczne pogorszenie”
—15 odpowiedzi, ,nieznaczne pogorszenie” —21 odpowiedzi), o braku zmian w tej
kwestii $wiadczy 20 odpowiedzi. Zadna z badanych nie stwierdzita, ze sytuacja fi-
nansowa jej rodziny ulegta poprawie. Az w 3/4 przypadkdéw, matki (37 osob) zrezy-
gnowaty z pracy zawodowej, by moc objac opieka dziecko z niepelnosprawnoscia.
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Narzedzia badawcze

W badaniu wykorzystano dwa znormalizowane kwestionariusze oraz autor-
skie ankiety. Skale Oceny Rodziny (Margasinski, 2013) w polskiej adaptacji FACES
IV (D.H. Olson) zawieraja 52 stwierdzenia dotyczace dwdch wymiaréw funk-
gjonowania rodziny — spdjnosci i elastycznosci, ktorych wskazniki oblicza si¢ na
podstawie wynikdéw poszczegolnych skal (Skale Zréwnowazenia: Zréwnowazona
spojnosé, Zrownowazona elastycznos¢ oraz Skale Niezréwnowazenia: Niezwigzanie,
Splgtanie, Sztywnosé, Chaotycznos¢). Osoba badana ustosunkowuje si¢ do kazdego
stwierdzenia na skali od 1 — catkowicie nie zgadzam si¢ do 5 — catkowicie zgadzam sie.
Ponadto, poprzez podzielenie $redniej wynikdéw stenowych otrzymanych na ska-
lach Zréwnowazenia poprzez sredniag wynikéw stenowych w skalach Niezrowno-
wazenia otrzymuje si¢ wskaznik ogolny, swiadczacy o catoksztalcie funkcjonowa-
nia rodziny. Wskaznik ogoélny wyzszy od 1 oznacza, ze system cechuje sie zdrowa
rownowaga (,,zdrowy” system rodzinny), natomiast wynik nizszy od 1 oznacza
brak réwnowagi w rodzinie (,, problemowy” system rodzinny). Rzetelno$¢ poszcze-
gblnych skal narzedzia mierzona testem alfa-Cronbacha miescita sie w przedziale
0,61 - 0,78. W niniejszym badaniu wykorzystano takze Skale Oceny Zadowolenia
z Zycia Rodzinnego (alfa-Cronbacha = 0,88), w ktdrej osoba badana ocenia stopier
swojej satysfakgji z funkcjonowania rodziny na skali 5-stopniowej. Wyniki Kwestio-
nariusza Radzenia Sobie w Sytuacjach Stresowych Endlera i Parkera (w polskiej
adaptacji CISS; Strelau i in., 2005) wskazujg na: radzenie sobie ze stresem zorien-
towane na zadaniu (SSZ), emocjach (SSE) lub unikaniu (SSU). W przypadku skali
SSU mozna dodatkowo wyodrebni¢ wyniki w dwéch podskalach: angazowania sig
w czynnosci zastepcze (ACZ) i poszukiwania kontaktéw towarzyskich (PKT). Kwe-
stionariusz skfada si¢ z 48 stwierdzen dotyczacych réznych zachowan, jakie ludzie
podejmuja w sytuacjach stresowych. Obok kazdego stwierdzenia umieszczone sa
cyfry od 1do 5, okreslajace czestotliwos¢, z jaka dana aktywnosc jest podejmowana
w sytuacjach trudnych, stresowych. Wskaznik rzetelnosci alfa-Cronbacha dla wy-
miaréw kwestionariusza wynosit od 0,63 do 0,83.

Ankiety autorskie, poza dostarczeniem danych socjodemograficznych osob ba-
danych, pozwalaly okresli¢ cechy niepetnosprawnosci dziecka oraz subiektywne
spojrzenie matki na specyfike trudnosci, ktérych ono doswiadcza. Pytania zawarte
w ankietach stuzyty takze pozyskaniu od badanych kobiet informacji o dochodach
rodziny i subiektywnej ocenie sytuacji materialno-bytowej.

Wyniki

Zréwnowazony i niezrownowazony system rodzinny z dzieckiem
z niepelnosprawnoscia

Na podstawie wynikéw uzyskanych w poszczegdlnych skalach (Zréwnowazo-
na spéjnosé, Zrownowazona elastycznosé, Niezwigzanie, Splgtanie, Sztywnos¢, Chaotycz-
1n0s¢) obliczono wskaznik ogolny, ktory okresla catoksztalt funkcjonowania rodzi-
ny. Wskaznik ogdlny wyzszy od 1 oznacza zrownowazony uktad rodzinny — taka
konstelacje wynikow uzyskato 43% matek, natomiast im nizszy wskaznik, mniejszy
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od 1, ktéry uzyskano w przypadku 57% badanych, tym bardziej , problemowy”
system rodzinny.

Tabela 2. Zrownowazony i niezréwnowazony system rodziny z dzieckiem z niepet-
nosprawnoscia. Percepcja matek

Niezréwnowa- Zréwnowazony

zony system system
rodzinny rodzinny

Cechy systemu M SD M SD t daf 4 d
Zrownowazona

L, 4,58 1,46 7,61 1,20 -7,982 52 <0,001 2,21
Spojnos¢é
Zrownowazona

L, 5,33 1,88 7,52 1,47  -4,522 52 <0,001 1,25

elastycznos¢
Niezwigzanie 8,18 1,42 5,05 1,53 7,655 52 <0,001 2,12
Splatanie 7,24 1,87 5,67 1,62 3,172 52 0,003 0,88
Sztywnos¢é 6,91 1,72 6,95 1,73  -0,084 51 0,934 0,02
Chaotycznos¢ 7,15 1,42 5,76 2,11 2,892 52 0,006 0,80
Zadowolenie

. . 5,59 2,11 7,57 1,21  -3,893 51  <0,001 1,09
z zycia rodzinnego

Jak wynika z tabeli 2, matki z rodzin zachowujacych rownowage spostrzegaja
system rodzinny jako bardziej spojny i elastyczny w poréwnaniu do matek z rodzin
,problemowych”. W zakresie wymiarow Kwestionariusza FACES 1V, $wiadcza-
cych o niekorzystnym funkcjonowaniu rodziny (Niezwigzanie, Splatanie, Chaotycz-
nos¢), to matki z niezrdwnowazonych systemow osiggaly istotnie wyzsze wyniki.
Na wymiarze $wiadczacym o sztywnosci systemu rodzinnego nie zanotowano
roéznic pomiedzy zréwnowazonymi i niezrdwnowazonymi systemami rodzinny-
mi. Dodatkowo, matki ze ,zdrowych” systemdw byly istotnie bardziej zadowolone
z zycia rodzinnego niz matki z systemoéw ,, problemowych”.

Na ponizszym wykresie zaprezentowano S$rednie wyniki (skala stenowa)
uzyskiwane przez matki z obu typdéw rodzin w celu poréwnania ich konstelacji
z profilami rodzin wyodrebnionymi przez Margasiniskiego (2013) metoda analizy
skupien. Okazuje sig, ze , problemowy” system rodziny z dzieckiem z niepetno-
sprawnoscig przypomina profil niezréwnowazony. Rodziny tego typu przezywaja
najwiecej trudnosci, brakuje im mocnych stron oraz czynnikéw ochronnych. Czton-
kowie tych rodzin najczesciej korzystaja z terapii. Profil zdrowego systemu rodzi-
ny z dzieckiem z niepelnosprawnosciq najbardziej zgodny jest z typem spodjno-
-sztywnym, ktdry cechuje sie¢ wysokim poziomem bliskosci oraz sztywnosci. Takie
rodziny na ogot dobrze funkcjonuja, ale ich cztonkowie z powodu duzej sztywno-
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$ci moga miec trudnosci zwiazane z wprowadzaniem sytuacyjnych badz rozwojo-
wych zmian.
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Rycina 1. Profile wynikéw zdrowej i problemowej rodziny z dzieckiem z niepelno-
sprawnoscia

Co ciekawe, nie zaobserwowano zwiazku pomiedzy ,zdrowiem rodziny”
a elastycznoscia i spojnoscia systemu oraz wigkszoscia cech okreslajacych cechy
niepelnosprawnosci dziecka (stopient niepetnosprawnosci, w jakim stopniu nie-
petnosprawnos¢ jest zauwazalna dla otoczenia, czy dziecko robi postepy w tera-
pii, w jakim zakresie dziecko jest samodzielne). Jedynie dynamika zmierzajaca ku
poprawie funkcjonowania dziecka miata znaczenie dla elastycznosci rodziny (r =
0,329; p <0,05; df = 53) i poziomu rownowagi systemu (poziom tendencji: r = 0,240;
p < 0,10; df = 51). Nie wykazano takze zwigzku pomiedzy zadowoleniem z zycia
rodzinnego a cechami niepetnosprawnosci dziecka.

Rownowaga systemu a dobrobyt rodziny i strategie radzenia sobie ze stresem
matek dzieci z niepelnosprawnoscia

W tabeli 3 zaprezentowano poréwnanie wynikéw rodzin zréwnowazonych
i niezrownowazonych w zakresie zmiennych zwigzanych z dobrobytem rodziny
z dzieckiem z niepelnosprawnoscia. Matki ze ,zdrowych” systeméw rodzinnych
istotnie wyzej szacowaty dochody swojej rodziny niz matki z rodzin , problemo-
wych”. Takze w zakresie subiektywnej oceny sytuacji materialno-bytowej rodziny
uzyskano rdznice istotne statystycznie na korzys¢ rodzin zachowujacych réwno-

strona 366



wage w obliczu niepelnosprawnosci dziecka. Godne uwagi jest, ze w obu typach
rodzin podobne sa wydatki na dziecko, zwigzane ze specyfika jego niepelnospraw-
nosci (pielegnacja, udzial w rehabilitacji i terapii).

Tabela 3. Dobrobyt w ocenie matek ze ,,zrownowazonych” i ,,niezréwnowazonych”
systemdw rodzinnych

Niezréwnowa- | Zréwnowa-
zony system zony system

rodzinny rodzinny
Dobrobyt rodziny M SD M SD t df P d
Dochody 3,71 1,58 4,83 2,18 | -2,131 | 40,29 | 0,039 0,67
Ocena sytuacji mate- | 56| 305 | 364 | 064 | 2074 | 55 | 0,043 | 0,56
rialnej
Wydatki zwigzane z

niepelnosprawnoscia | 2,00 1,14 2,04 1,02 | -0,138 55 0,899 | 0,04
dziecka

Dobrobyt rodziny z dzieckiem z niepetnosprawnoscia, w ocenie matek nie jest
jednak zwigzany z ich zadowoleniem z zycia rodzinnego. Na poziomie istotnym
statystycznie zaréwno dochody, jak i subiektywna ocena sytuacji materialnej rodzi-
ny pozostaje natomiast w zwiazku ze wskaznikiem spdjnosci (dochody: r = 0,483; p
<0,001; n =51 i ocena wiasna sytuacji materialnej: r = 0,358; p = 0,008; n = 53) i wskaz-
nikiem elastycznosci (dochody: r = 0,360; p = 0,01; n = 50 i ocena wlasna sytuacji
materialnej: r = 0,321; p = 0,02; n =52). W percepcji matek dzieci z niepelnosprawno-
$cig, im wyzsze sa zatem zaréwno dochody, jak i bardziej pozytywna jest ich ocena
sytuagdji finansowej rodziny, tym wieksza bliskos¢ wzajemna cztonkéw rodziny i
skfonnos¢ systemu do wprowadzenia zmian w organizacji rodziny i funkcjonowa-
niu poszczegdlnych osob.

Tabela 4. Strategie radzenia sobie ze stresem matek dzieci z niepelnosprawnoscia ze
,zrownowazonych” i ,niezrownowazonych” systeméw rodzinnych

Niezréwnowa- Zréwnowazony

. zony system system rodzin-
Stres — strategie e y

rodzinny ny
M SD M SD t df p d
Zadaniowy 8,45 1,60 9,29 1,12 -2,319 54 0,024 0,63
Emocjonalny 7,36 1,78 7,83 2,26 -0,845 54 0,403 0,26
Unikowy 7,58 2,12 7,13 2,33 0,760 55 0450 0,20

Unikowy — czyn-
nosci zastepcze
Unikowy — kontak-
ty towarzyskie

6,39 1,98 5,25 2,38 1,975 55 0,053 0,53

5,55 2,15 5,25 1,92 0,535 55 0,594 0,14
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Analiza wynikdw zawartych w tabeli 4 ujawnia, ze matki dzieci z niepelno-
sprawnoscia z rodzin zréwnowazonych istotnie czesciej niz matki z rodzin ,, proble-
mowych” koncentruja si¢ bezposrednio na problemie, ktory stanowi zrodlo stresu
oraz daza do jego rozwigzania. W obliczu stresu rzadziej stosuja takze strategie
polegajaca na powstrzymywaniu si¢ od myslenia o trudnej sytuacji i przezywania
jej poprzez angazowanie si¢ w inne czynnosci.

Ponadto, zadowolenie z zycia rodzinnego nie jest zwigzane ze strategiami ra-
dzenia sobie ze stresem matek dzieci z niepelnosprawnoscia. Zadaniowe podejscie
do sytuacji, ktore sa zZrédlem stresu pozostaje natomiast w zwiazku ze spojnoscia
i elastyczno$cig systemu rodzinnego — im wyzsze nasilenie tej strategii, tym czton-
kowie rodziny spostrzegani sa jako bardziej zwiagzani ze sobg (r = 0,286; p = 0,038;
n = 53) oraz sklonni do wprowadzania zmian (r = 0,312; p = 0,024; n = 52). Blisko$¢
wzajemna w rodzinie pozostaje takze ujemna, na poziomie tendencji, zwigzana ze
strategia zorientowang na emocjach (v = - 0,248; p = 0,073; n = 53). Oznacza to, ze im
bardziej zwiazani sa ze sobg czltonkowie rodziny, tym w mniejszym nasileniu w
stresujacej sytuacji matki koncentruja si¢ na wlasnych przezyciach.

Dyskusja

W prezentowanym doniesieniu porownywano ,,zdrowe” i ,problemowe” sys-
temy rodzinne z dzieckiem z niepetnosprawnoscia. Poszukiwano czynnikow, ktére
moga mie¢ znaczenie dla osiagania rownowagi rodzinnej przez matki wychowu-
jace dzieci z trudnosciami rozwojowymi i satysfakcji z zycia badanych kobiet. W
analizach uwzgledniono cechy niepetnosprawnosci dziecka, obiektywna i subiek-
tywna ocene sytuacji materialno-bytowej oraz strategie radzenia sobie ze stresem
rodzica. Matki z systemow zréwnowazonych spostrzegaty swoje rodziny jako bar-
dziej spdjne i elastyczne niz matki z systemow niezréwnowazonych, co pozostawa-
o zgodne z wynikami pozostatych skal stuzacych ocenie funkcjonowania rodziny
(istotnie nizsze wyniki w zakresie Chaotycznosci, Niezwigzania, Splgtania). Okazuje
sie jednak, ze profil rodziny , zdrowej” blizszy jest spojno-sztywnemu niz w pel-
ni zréwnowazonemu typowi systemu (por. Margasinski, 2013), czyli cztonkowie
rodziny tego typu moga doswiadczac trudnosci zwigzanych z wprowadzaniem
sytuacyjnych lub rozwojowych zmian. Ponadto, wyniki dotychczasowych badan
wskazuja, ze matzonkowie z rodzin, w ktérych wychowuje sie dziecko z niepelno-
sprawnoscia, dbajac o fasadowg spdjnosc¢ diady matzenskiej, niechetnie przyznaja
sie¢ do wystepowania konfliktéw w zwiazku. Takze na polu rodzicielskim zanoto-
wano mniej konfliktéw w rodzinach bedacych przedmiotem analiz niz w rodzi-
nach nieobarczonych niepetnosprawnoscia dziecka (por. Firkowska-Minkiewicz,
1999), co wynika czesto z przejecia opieki nad dzieckiem przez matke i zaspoka-
jania potrzeb bytowych rodziny przez ojca. Z jednej strony podziat obowigzkdéw
moze sprzyjac lepszemu radzeniu sobie z konfliktami przez rodzicéw dzieci z nie-
petnosprawnoscia i taki ich sposéb dbania o pozytywne emocje spajajace rodzine.
Z drugiej jednak, biorac pod uwage uzyskany w badaniu wiasnym profil zréw-
nowazonej rodziny, brak konfliktéw moze wynika¢ ze zbyt sztywnego podziatu.
Chociaz matki z rodzin ,zdrowych” uzyskuja wyzsze wyniki niz matki z rodzin
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,problemowych”, to kobiety z obu grup sq wysoce zadowolone z zycia rodzinne-
go. Skad zatem taki wynik u matek z rodzin , problemowych”, u ktérych konste-
lacja wynikoéw dotyczacych spostrzegania przez nie systemu wskazuje na profil
niezréwnowazony (por. Margasinski, 2013), charakteryzujacy sie najwieksza liczba
probleméw i brakiem czynnikow sprzyjajacych radzeniu sobie z nimi? By¢ moze sa
to rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia, ktorzy, jak wskazuje Obuchowska (1999),
oscyluja pomiedzy syndromem Kasandry, cechujacym sie niedostrzeganiem i/lub
ignorowaniem symptomow a zjawiskiem Pollyanny wowczas, gdy starajq sie nada-
waé pozytywne znaczenia objawom. Na dalsze réznice w funkcjonowaniu matek
z obu typdw rodzin, korzystne dla kobiet z systemoéw zréwnowazonych wskazuja
analizy dotyczace ich strategii radzenia sobie ze stresem oraz sytuacji materialnej
rodziny. Okazuje si¢, ze czg$ciej niz matki z drugiej grupy stosujg one zadaniowa
strategie radzenia sobie ze stresem i rzadziej koncentruja si¢ na czynnosciach za-
stepczych w obliczu stresu, co prawdopodobnie pozwala im zblizac sie do osiagnie-
cia zdrowej homeostazy rodzinnej. Chociaz strategie radzenia sobie ze stresem ma-
tek dzieci z niepelnosprawnoscia nie pozostaja w zwigzku z zadowoleniem z zycia
rodzinnego, co jest spdjne z dotychczasowymi doniesieniami, to istotny jest wynik
wskazujacy na wspdtzmiennos¢ zadaniowego sposobu reagowania na stres ze spoj-
noscig i elastycznoscig rodziny (dodatnio) oraz koncentrowania si¢ na emocjach z
bliskoscig cztonkdéw rodziny (ujemnie). Brak zwigzku miedzy strategiami radzenia
sobie ze stresem a dobrostanem psychicznym rodzicéw dzieci z autyzmem stwier-
dzili takze Gray i Holden (1992) oraz Bristol (1988). Konstruktywne radzenie sobie
ze stresem jest natomiast jednym z zasobdéw osobistych rodzicow dzieci z niepet-
nosprawnoscia, ktory pozostaje w zwigzku z pozytywnym funkcjonowaniem ro-
dzin (por. Yau, Li-Tsang, 1999, za: Pisula, 2010; Ylven i in., 2006, za: Pisula, 2010).
Dodatkowym czynnikiem ochronnym w przypadku matek ze zréwnowazonych
systemow rodzinnych moze by¢ sytuacja finansowa rodziny oraz dokonana przez
badane kobiety subiektywna jej ocena. W zakresie tych zmiennych matki z rodzin
,problemowych” uzyskaty bowiem istotnie nizsze wyniki. Chociaz zatem rodziny
z dzie¢mi z niepelnosprawnosciq oceniajg swoja sytuacje materialng pod wzgledem
wskaznikéw obiektywnych i subiektywnych jako gorsza niz w rodzinach z dziec-
mi nieobarczonymi trudno$ciami rozwojowymi (por. m.in. Firkowska-Minkiewicz,
1999), to w obliczu wynikéw badan wilasnych jest to zmienna réznicujaca systemy
zrownowazone i niezréwnowazone z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia. Ponownie
jak w przypadku strategii radzenia sobie ze stresem, obie oceny sytuacji finansowej
nie pozostaja w zwigzku z zadowoleniem z zycia rodzinnego, a jedynie ze wskaz-
nikami ,zdrowia” rodziny — spdjnoscia i elastycznoscig. W percepcji matek dzieci
z niepelnosprawnoscia, im wyzsze dochody i subiektywnie odczuwana lepsza sy-
tuacja materialno-bytowa, tym bardziej pozytywne wzajemne wiezi w rodzinie i
wyzsza gotowos¢ do reagowania na zmiany jej cztonkow. Troska o byt i obawy o
mozliwoéci opiekowania si¢ dzieckiem w rodzinach gorzej oceniajacych swoja sy-
tuacje materialng dezorganizowac moga funkcjonowanie rodziny, a tego typu pro-
blemy narastaja zwykle z wiekiem dziecka (por. DeMyer, za: Pisula, 1993).
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Cechy niepetnosprawnosci dziecka, w obliczu badan wtasnych, nie sa zwigzane
z zadowoleniem z zycia rodzinnego matek oraz spostrzeganiem przez nie spdjnosci
i elastycznosci systemu. Jedynie dynamika zmian u dziecka w kierunku poprawy
funkcjonowania pozostaje w zwiazku z bliskoscig cztonkéw rodziny oraz ich umie-
jetnosciami adaptacyjnymi, co jest spdjne z innymi doniesieniami. Badania rodzi-
codw dzieci z niepelnosprawnosciag prowadzone przez White’a i Hastingsa (2004, za:
Pisula, 2010) wykazaty, ze zadowolenie z bliskosci w rodzinie korelowato dodatnio
z poziomem zdolnosci przystosowawczych syna lub corki, a ujemnie z nasileniem
probleméw w ich zachowaniu. Matki dzieci z niepelnosprawnoscia i z zaburzenia-
mi rozwoju moga doswiadczac wzrostu stresu wéwczas, gdy obserwuja, ze rozwoj
ich dziecka przebiega z dynamika znacznie stabsza niz u réwiesnikdw, a przepas¢
dzieci z trudno$ciami, tych, ktdre biora udzial w terapii i rehabilitacji oraz osiagaja
w ich trakcie pozytywne rezultaty, zZyja nadzieja na odzyskiwanie zdrowia i funk-
cjonowania podobnego jak u réwiesnikéw (por. Aouil, 2007). Uzyskiwanie przez
dziecko postepdw niezgodnych z oczekiwaniami rodzicéw wywotywac moze na-
tomiast silny stres u opiekundéw (Schilling i in., Snow, Schinke, 1986), usztywniajac
ich i ostabiajac zdolnosci do reagowania na zmiany.

Odnoszac uzyskane wyniki badait wiasnych do modelu rodziny zdrowej i
modelu rodziny zaburzonej z dzieckiem z niepelnosprawnoscia Liberskiej i Ma-
tuszewskiej (2011), stwierdzi¢ mozna, ze matki z pierwszego z typow rodzin w
poréwnaniu do kobiet z drugiego z nich oceniaja system jako bardziej spojny i
elastyczny, czesciej stosuja zadaniowa strategie radzenia sobie ze stresem, maja
wyzsze dochody i sq bardziej zadowolone z sytuacji materialno-bytowej. Wskaz-
nik ogdlny ,zdrowia” rodziny $wiadczy o tym, Ze funkcjonowanie systemu, w ich
percepcji, zgodne jest z profilem zréwnowazonym. Oznacza to, ze wzajemne wig-
zi w rodzinie s silne i prawidtowe pod wzgledem jako$ciowym. Podsumowujac,
przypuszcza¢ mozna zatem, ze w percepcji matek rodziny zrownowazone z pre-
zentowanego badania zblizaja sie do ostatniej fazy przystosowywania si¢ do nie-
petnosprawnosci dziecka. Rodziny, ktére na podstawie ocen dokonywanych przez
matki okresli¢ mozna jako niezréwnowazone zatrzymaty sie prawdopodobnie na
fazie pozornego przystosowania (por. Liberska, Matuszewska, 2011), a jej cztonkom
brakuje zasobéw, aby wprowadzi¢ zmiany sprzyjajace poprawie funkcjonowania
dziecka z niepetnosprawnoscia, jego rodzicow i rodzenistwa.

Uzyskane w badaniach wlasnych wyniki uzasadniajg sens podejmowania
dziatann psychoedukacyjnych i kierowania wsparcia indywidualnego szczegolnie
wobec kobiet z rodzin niezrownowazonych z dzieckiem z niepelnosprawnoscia.
Celem konsultacji indywidualnych z matkami, ktére spostrzegaja swoje rodziny
jako ,problemowe” powinna by¢ praca nad umacnianiem ich zasobu, jakim jest
zadaniowe radzenie sobie ze stresem. Jednoczesne uczenie wyrazania emocji
zwigzanych z pelniong rolg moze zapobiegac¢ uciekaniu w czynnosci zastepcze w
trudnej sytuacji. W percepcji matek z niezréwnowazonych systemoéw, rodzina jest
mniej spojna i elastyczna niz w przypadku matek z rodziny ,zdrowych”, co moze
by¢ wynikiem podziatéw wynikajacych z przyjetych w opiece nad dzieckiem rol i

strona 370



usztywnienia si¢ w ich wypetnianiu. Takze rodziny , zdrowe” z dzieckiem z niepet-
nosprawnoscia cechuje mniejsza plastycznos¢ w funkcjonowaniu niz typowo zrow-
nowazony system. Konsultacje systemowe moga by¢ zatem pomocne zaréwno ro-
dzinom , problemowym”, jak i ,zdrowym” w zakresie otwierania si¢ na dyskusje
dotyczace koniecznych do wprowadzania zmian. Efektem pracy z calym systemem
rodzinnym byloby dodatkowo zapobieganie wypalaniu si¢ sit matek jako opieku-
now, co posrednio korzystnie wplywatoby rowniez na prace terapeutycznag lub re-
habilitacyjna podejmowang z dzieckiem. Nie bez znaczenia, w obliczu uzyskanych
wynikéw, pozostaje jednak wsparcie finansowe dla rodzin, w ktérych wychowuje
sie dziecko z niepelnosprawnoscia.
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PATERNAL ENGAGEMENT OF INCARCERATED FATHERS
AND ITS MEASUREMENT

Summary. This paper is an attempt towards the better understanding of the father-
hood of incarcerated men. In particular, research results are reported concerning a
tool to measure the paternal involvement of incarcerated fathers -— Questionnaire
of Paternal Engagement ZK (KOZ-ZK). An exploratory factor analysis has revealed
three dimensions of paternal engagement of incarcerated fathers, namely (i) pater-
nal engagement during the time of imprisonment, (ii) paternal engagement during
the leave from prison, (iii) father’s accessibility. In a pilot research project exam-
ining the psychometric properties of the questionnaire took part 215 incarcerated
fathers. The questionnaire contained 22 items and was proved to have good psy-
chometric properties (Cronbach’s a = 0,924). Additionally, a qualitative survey was
conducted using the KOZ-ZK questionnaire and structured interviews. It turned
out that the questionnaire properly reflected different intensities of paternal en-
gagement of incarcerated fathers, important role being played by the relationship
of the maen with the mother of their children.

Key words: fatherhood, incarceration, prison, father’s involvement

Wprowadzenie

Osadzenie w wigzieniu rodzica zmienia trajektori¢ zycia rodzinnego i z tego
wzgledu warto podejmowac wysitki pomagajace zrozumie¢, jak to wptywa na ro-
dzing oraz dzieci (Dyer, Pleck, McBride, 2012). Badacze dostrzegaja potrzebe rozpo-
znania zjawiska ojcostwa oraz jego znaczenia dla mezczyzn odbywajacych kare po-
zbawienia wolnosci. Jest to wazne zaréwno dla procesu resocjalizacji samych ska-
zanych, jak i ochrony intereséw ich dzieci (Arditti, Smock, Parkman, 2005). Coraz
czesciej zwraca sie¢ uwage na potrzebe systematycznych badan naukowych w za-
kresie podejmowania obowigzkéw rodzinnych przez uwiezionych ojcéw i ukierun-
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