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ZAANGAZOWANIE RODZICIELSKIE MATEK I OJCOW
OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA
Z ZESPOLEM DOWNA W CYKLU ZYCIA RODZIN

Karolina Kaliszewskal

PARENTAL INVOLVEMENT OF MOTHERS AND FATHERS
OF PEOPLE WITH INTELLECTUAL DISABILITY WITH DOWN SYNDROME
IN THE LIFE CYCLE OF FAMILIES

Summary. The aim of conducted study was to unravel the correlations between
the general level of parental engagement which include three dimensions, such as
behavioral engagement, cognitive engagement and psychological-emotional en-
gagement and two variables, such as parental gender and phases of family life cy-
cle. In research participated 120 parents of people with Down syndrome from the
West Pomeranian Voivodeship. Statistically significant results were found among
general engagement, and each of its three dimensions. Taking into account the
parent’s gender, the empirical material revealed a significant difference only in
the case of behavioral commitment to mothers. There were no significant differ-
ences between the overall commitment and its dimensions in the various stages
of family life.

Key words: family with intellectually disabled person, Down syndrome, parental
engagement, family life cycle

Wprowadzenie

W badaniach nad rodzina szczegolnie podkresla sie jej rozwojowy charakter.
Kazdy czlonek rodziny ma swoja role do wykonana, ktéra wiaze sie z okreslonym
sposobem postepowania. Badacze podkreslaja, ze role mozna naby¢, przejac¢ lub
przystosowac sie do niej (Duvall, Miller, 1985; Koscielska 1989; Rogers, 1995; Bakie-
ra, 2013; Liberska, Matuszewska, 2014). Jednym z najbardziej istotnych, a zarazem
trwajacych najdtuzej zadan rozwojowych czlonkow rodziny jest rodzicielstwo,
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ktore pojawia sie juz w poczatkowych etapach cyklu zycia rodziny i trwa az do jej
koncowego etapu. Ziemska (1999) podkresla, ze opuszczenie przez dziecko rodziny
nie oznacza konca roli rodzicielskiej, ale zmiang opartg na przestrzennej i interak-
cyjnej organizacji cztonkéw rodziny. Zadania rozwojowe zwigzane z przejeciem
lub wej$ciem w role zmieniajg sie¢ w czasie, przechodzac do kolejnego etapu zycia
rodziny czlonkowie otrzymuja nowe role lub musza zmodyfikowac¢ dotychcza-
sowe. W teorii rozwoju rodziny uwzglednia si¢ etapy, ktére ustalone sg na pod-
stawie wydarzen wskazujacych na zmianeg struktury rodziny, przypisane role,
wejscie w nowe role przez jej cztonkéw lub zmiane ich funkcjonowania (Duvall,
Miller, 1985).

Etapy w cyklu zycia rodziny

Familiolodzy zwracajg uwage na rozwojowy aspekt funkcjonowania w rodzi-
nie i wskazuja na zmiany rodziny w czasie. Jedna z czesto przywotywanych pro-
pozycji uyjmowania zmian w strukturze i funkcjonowaniu rodziny jest koncepcja
o$miu etapdw cyklu zycia rodziny (Duvall, Miller, 1985). Kazdy z poszczegolnych
etapow ma swojq nazwe, mianowicie: 1) ,Matzenstwo bez dzieci”, 2) ,Rodzina
z malym dzieckiem (najstarsze od 0-30. miesigca zycia)”, 3) ,Rodzina z dzie¢mi
w wieku przedszkolnym (od 30 miesiecy do 6 lat)”, 4) ,Rodzina z dzie¢mi w wieku
szkolnym (nauka w szkole podstawowej, tj. od 7 do 12 lat)”, 5) ,Rodzina z dzie¢mi
w wieku adolescencji (od 13 do 20 1at)”, 6) ,Rodziny z dzie¢mi opuszczajacymi dom
(od najstarszego do najmlodszego dziecka opuszczajacego dom)”, 7) ,,Rodzicéw
w $rednim wieku (okres pustego gniazda i wiek emerytalny)”, 8) ,Starzejacych
sig¢ rodzicow (okres emerytalny az do $mierci)” (Duvall, Miller, 1985). Uzasadnia-
jac proponowany podziat autorzy podali, ze poszczegdlnym czionkom rodzi-
ny w kolejnych etapach w zyciu rodziny przypisywane sa nowe zadania i role.
W ich opinii kryteriami podziatu na stadia rozwoju rodziny sa takie czynniki, jak:
a) liczba cztonkéw rodziny i jej wielopokoleniowos¢, b) wiek najstarszego dziecka,
) uczeszczanie przez najstarsze dziecko do szkoty podstawowej, d) funkcje i sta-
tus rodziny przed pojawieniem si¢ dziecka oraz po opuszczeniu przez nie domu
rodzinnego (Duvall, Miller, 1985).

Narodziny dziecka z niepelnosprawnoscia jako wydarzenie nienormatywne

Narodziny dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng z zespolem Downa
sq okreslane w literaturze przedmiotu jako wydarzenie nienormatywne, nieocze-
kiwane i na ogot negatywnie percypowane, ktore roznicuje proces przystosowania
si¢ do roli rodzica dziecka zdrowego w pordwnaniu do przystosowania si¢ do roli
rodzica dziecka z niepetnosprawnoscia intelektualna z zespotem Downa. W przy-
padku rodzicéw dziecka z niepelnosprawnoscig moze pojawic sie okres kryzysu
i wstrzasu emocjonalnego. Jest to trudny czas, peten negatywnych doswiadczen,
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takichjaklek, depresja, poczucie chaosu, anawet zaprzeczania otrzymanej diagnozy
o zaburzeniach rozwojowych dziecka (Van Riper, Ryff, Pridham, 1992; Koscielska,
1998; Wojciechowski, 2007, Yoong, Koritsas, 2012; Liberska, Matuszewska, 2014).
Otrzymujac diagnoze o niepelnosprawnosci dziecka, rodzice majq wrazenie, ze ich
zycie ,rozpadto si¢” (KoScielska, 1998). Wedtug Koscielskiej (1998) w drugiej fazie
cyklu rozwoju rodziny (tj. ,Rodzina z matym dzieckiem”) u rodzicow moze poja-
wiac sie poczucie winy czy poczucie mniejszej wartosci.

Po okresie szoku u rodzicéw dziecka z zespotem Downa z niepelnosprawno-
Scig intelektualng moga pojawic sie stany przygnebienia i depres;ji (Liberska, Ma-
tuszewska, 2012). Jest to czas okreslany jako faza kryzysu emocjonalnego, ktéry
moze pojawic sie w trzecim etapie cyklu zycia rodziny, czyli w rodzinach z dzie¢mi
w wieku przedszkolnym (od 30 m. z. do 6 r. z)) (Koscielska, 1984; Duvall, Miller,
1985; Liberska, Matuszewska, 2014).

Specyfika funkcjonowania rodzicow i jej zmiany w cyklu zycia rodziny

Zadania, jakie stojg przed rodzing w drugiej (,Rodzina z matym dzieckiem”),
trzeciej (,Rodzina z dzie¢mi w wieku przedszkolnym”) i czwartej (,Rodzina
z dzie¢mi w wieku szkolnym”) fazie odnosza sie¢ do zaakceptowania osobowosci
dziecka, podazania za jego zmianami czy przygotowania go do uczeszczania do
instytucji pozarodzinnych. Mozna przyja¢, ze w rodzinach z osoba z zespolem
Downa jest to okres pozornego przystosowania si¢, w ktorym rodzice podejmu-
ja aktywno$¢ rodzicielska, staraja si¢ myslec¢ o przysztosci dziecka. Wazne jest tu
nastawienie rodzicow do zmian wynikajacych z dorastania dzieci, podejmowa-
nia przez nich rdl spotecznych, potrzeb wynikajacych z podejmowania kolejnych
wyzwan edukacyjnych. W przypadku rodzicéw dzieci z niepelnosprawnosciami,
w zwigzku z dominujacymi stanami leku, poczucia winy i wstydu, moze docho-
dzi¢ do nieprawidlowych relacji pomiedzy matzonkami oraz pomiedzy rodzicami
a ich niepetnosprawnymi dzie¢mi. Moga pojawia¢ si¢ trudnosci w komunikacji
matzenskiej, w poczuciu spdjnosci i zdolnosci adaptacyjnych cztonkéw systemu
rodzinnego (Liberska, Matuszewska, 2012). Pogorszeniu moga réwniez ulec relacje
intymne (Stelter, 2009). W konsekwencji moze doj$¢ do rozpadu zwiazku matzen-
skiego (Koscielska, 1998, 2011; Stelter, 2009, 2015). W obszarze relacji i interakcji po-
miedzy rodzicami a dzie¢mi moze pojawic si¢ mniejsze zaangazowanie rodzicéw
czy zwigkszona liczba doswiadczen negatywnych (Van Riper, Ryff, Pridham, 1992;
Obuchowska, 1995; Wojciechowski, 2007; Koscielska, 2011; Yoong, Koritsas, 2012).

W trzeciej i czwartej fazie rozwoju rodziny mozna dostrzec réznice w zaan-
gazowaniu rodzicielskim u obojga rodzicéw. Jak ujawniaja badania Stelter (2015),
ojcowie maja wigkszy problem z zaakceptowaniem dziecka z niepetnosprawno-
$cia niz matki. Autorka podkresla, Zze u kobiet dominuje poczucie winy, natomiast
u mezczyzn — poczucie nizszosci, beznadziejnosci oraz poczucie braku sensu ro-
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dzicielstwa (Koscielska, 1998, 2011; Stelter, 2009, 2015). Do waznych zadan rodzicow
w trzeciej i czwartej fazie nalezy tez troska o swdj wlasny rozwdj czy to w obszarze
edukacji, czy pracy zawodowe;j.

Przystosowanie do roli rodzica dziecka z niepelnosprawnoscia

W kolejnym, pigtym etapie cyklu, czyli zycia rodziny z dorastajacymi dzie¢mi
(pierwsze dziecko jest w wieku miedzy 13. a 20. r. z.) moze nastapi¢ konstruktywne
przystosowanie sie do roli rodzica dziecka z niepetnosprawnoscia. Adaptacja do
tej roli przebiega bardzo indywidualnie i nierzadko rodzice zaczynajg akceptowac
swoje rodzicielstwo dopiero, kiedy ich dziecko osiaga wiek dorosty lub w niekto-
rych przypadkach znacznie wczesniej, tj. kiedy ich niepelnosprawne intelektualnie
dziecko jest w wieku szkolnym. U dojrzatych rodzicow wigz z dzieckiem zmienia
sie na bardziej pozytywna i silniejsza (Liberska, Matuszewska, 2012). Ponadto po-
jawiajq sie pozytywne emocje, a nawet satysfakcja ptynaca z roli rodzica. W tym
okresie rodzice posiadaja juz zrédla wsparcia, w konsultacji ze specjalistami two-
rza plany rehabilitacyjne i wychowawczo-opiekuncze. Jednym z najwazniejszych
zadan we wskazanych etapach rozwoju rodziny jest umiejetne przeprowadzenie
separacji dorastajacego dziecka. Umiejetne, poniewaz obie strony i rodzice, i dzieci
powinni mie¢ poczucie dobrze wykonanego zadania. Separacja powinna by¢ do-
konana bez poczucia winy u dziecka (z powodu odejscia od rodzicéw). Natomiast
rodzice muszg wypracowac u siebie pozytywne nastawienie do zmian w relacjach
zuwzglednieniem potrzeb autonomii i samodzielnosci ich dziecka (Ziemska, 2001).
Faza ta bywa trudna chociazby z takiego powodu, ze dzieci majace $wiadomos¢
swojej odrebnosci i dazace do samodzielnosci moga wprowadzac trudne do zaak-
ceptowania przez rodzicow wzory zachowania czy wrecz zachowania ryzykow-
ne (Ostoja-Zawadzka, 1997). W przypadku rodzicéw w piatej fazie moze pojawic
sie kryzys wieku sredniego, w ktérym dokonywana jest ocena wtasnych dokonan
w wymiarze rodzinnym i zawodowym.

Kryzys w zyciu rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnoscia

Powodem kryzysu rodzinnego moze by¢ niekorzystny bilans zycia jednego
czy obojga rodzicow. Innym jego zrodltem moze by¢ nieporadzenie sobie przez ro-
dzicéw z odejsciem dziecka. Jak podkresla Wasilewska (2011), proces oddzielania
i wzajemnych negocjacji pozycji w rodzinie moze si¢ czgsto charakteryzowac dra-
matycznym przebiegiem. Autorka wskazuje na trzy typy wzajemnych oddziaty-
wan mogacy powodowac roznego rodzaju trudnosci rozwojowe u dzieci. Chodzi
tu o: wigzanie (binding), odsuwanie (expelling) i delegacje (delegation). ,Wiazanie”,
jak pisze Wasilewska (2011), mozna odnalez¢ w rodzinach, w ktorych najwiek-
sza wartoscia jest lojalnos¢ i spdjnos¢ rodziny, co z kolei powoduje ograniczenia
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w ksztaltowaniu sie autonomii dziecka. Jest ono ,uwiezione” w swojej rodzinie jak
w putapce. Drugi z rodzajéw oddzialywan — ,odsuwanie” — ujawnia si¢ w rodzi-
nach, w ktérych dzieci sa zaniedbywane, a ich podstawowe potrzeby niezaspoka-
jane. Trzecia z form, czyli , delegacja” jest sposobem radzenia sobie rodzicow z wia-
snymi niepowodzeniami kosztem dzieci, ktére majg zrekompensowa¢ rodzicom
ich wtasne porazki zyciowe czy braki (Wasilewska, 2011).

Wedtug Duvall i Millera (1985), faza szosta, czyli rodzina z dzie¢mi opuszcza-
jacymi dom (trwa od opuszczenia domu przez najstarsze dziecko do najmtodszego)
jest powiazana z kolejna, sidédmaq - faza ,,pustego gniazda”. Fazy te obejmuja okres,
w ktérym malzonkowie znajduja si¢ w nowej sytuacji — bez dzieci. Okres ten moze
przebiega¢ zaréwno korzystnie, jak i niekorzystnie dla malzonkow. Korzystnie,
poniewaz matzonkowie moga osiaggnac¢ nowy wymiar ich zwigzku. Moga skupic¢
swoja uwage na potrzebach matzonka i odnowieniu zwigzku. Moze to tez by¢ czas
nowych mozliwosci, takich jak np. rozwdj wlasnych zainteresowan czy realizacji
zamierzen, jak chociazby podroze. Niekorzystny przebieg bedzie miat miejsce wte-
dy, gdy matzonkowie beda dostrzegac tylko réznice i dystans migedzy sobg oraz nie
beda potrafili wspdtpracowacd nad poprawa relacji. Prowadzi¢ to moze do pogor-
szenia stanu funkcjonowania fizycznego i (lub) psychicznego jednego czy obojga
rodzicéw. Duze znaczenie dla cztonkdw rodziny ma rozwinigcie prawidtowych
relacji z dorostymi dzie¢mi z zespotem Downa z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng i ich partnerami. Istotne w omawianych rodzinach sa tez relacje z dorostymi
dzie¢mi petnosprawnymi i cztonkami ich rodzin. Nieumiejetnos¢ nawigzania rela-
cji i interakcji zaréwno miedzy matzonkami, jak i dzie¢cmi moze spowodowac roz-
pad matzenstwa (rozwod) (Namystowska, 2000). Dodatkowym czynnikiem kryzy-
sogennym jest koniecznos¢ radzenia sobie ze $miercig czy tez niepetnosprawnoscia
najstarszego pokolenia w systemie rodziny.

Osma, wedtug Duvall i Millera (1985), i jednoczeénie ostatnia faza to czas
starzejacych sie rodzicow (az do $mierci jednego lub obojga). Najwazniejszym
zadaniem jest tu przygotowanie si¢ do zakonczenia kariery zawodowej, dalej do
starzenia si¢ i $Smierci. Jak pisze Namystowska, na tej fazie koniczy sie (w sposéb
naturalny) cykl zycia rodziny (Namystowska, 2000). Do zadan tego okresu nale-
zy przystosowanie si¢ do: przejScia na emeryture, statego pogarszania si¢ stanu
zdrowia, mozliwych chorob, troska o przysztos¢ niepelnosprawnego dziecka czy
dalszego zycia bez malzonka. W przypadku rodzicéw osob z zespotem Downa
z niepelnosprawnoscia intelektualng samo przejscie na emeryture moze wptywac
na pogorszenie samopoczucia, obnizenie poczucia wartosci czy utracenie sensu
zycia. Szczegdlny niepokoj budzi niepewnos¢ co do tego, kto i gdzie bedzie sprawo-
wac opieke nad ich dzie¢mi. Rodzice musza wiec przystosowac sie do nowej pozycji
polegajacej na uzaleznieniu si¢ od innych, zaréwno swoich dorostych petnospraw-
nych dzieci, jak i instytucji w sprawach codziennego Zzycia, troski o zdrowie zarow-
no wiasne, jak i dziecka z zespotem Downa (Koscielska, 1984; Cunningham, 1996;
Wasilewska, Kuleta, 2009; Stelter, 2013).
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Zaangazowanie rodzicielskie matek i ojcow dzieci z zespolem Downa

Ze sposobem uczestniczenia w aktywnosciach wynikajacych z rdl rodziciel-
skich Bakiera (2013) wiaze pojecie zaangazowania. W opinii autorki, zaangazowa-
nie okresla ukierunkowanie dziatari wobec kogos/czegos, poswiecanie czemus lub
komus uwagi i uznanie zadan, w ktdre jednostka si¢ wlacza, za istotne dla jej fun-
damentalnych wartosci. Zaangazowanie manifestuje si¢ poprzez okreslone dziata-
nie, i to dziatanie szczegodlne, w ktdrym rodzic koncentruje czynnosci poznawcze,
emocjonalne i ewaluatywne na obiekcie zaangazowania (Bakiera, 2013).

Odnoszac pojecie zaangazowania do rodzicielstwa, Bakiera pisze, ze zaangazo-
wanie w rodzicielstwo stanowi nabytg skfonnos¢ do dtugotrwatej koncentracji ak-
tywnosci i przezy¢ z nig zwigzanych na roli matki/ojca (Bakiera, 2013). Zaangazowa-
ne rodzicielstwo, wedtug autorki, ujawnia okreslony sposéb myslenia, przezywania,
warto$ciowania i dziatania wobec dziecka, w tym gotowo$¢ rodzicow do zmiany
aktywnosci w zaleznosci od fazy rozwojowej dziecka (Bakiera, 2014). Wyrazem pet-
nego zaangazowania sa wszystkie wymienione jego aspekty, tj. zaangazowanie be-
hawioralne, poznawcze, emocjonalne oraz ujawniajace si¢ w sferze ewaluatywnej,
tym bardziej ze — jak wskazujg badania — rodzice deklaruja intencje zaangazowania,
ale nie zawsze je realizujq (Bakiera, 2013). W literaturze wskazuje si¢, ze wskazni-
kiem behawioralnego zaangazowania rodzicielskiego moze by¢ np. systematyczna
opieka nad dzieckiem, pomoc w odrabianiu lekcji, spedzanie czasu wolnego itd.
O zaangazowaniu walencyjnym $wiadczy¢ bedzie warto$¢, jaka rodzic przypisuje
wykonywanym przez siebie obowiazkom w odniesieniu do dziecka. Wskaznikiem
zaangazowania o charakterze poznawczo-emocjonalnym jest koncentracja mysli,
uwagi i emocji na dziataniach dotyczacych dziecka, takich jak np. organizowanie
imienin, pamietanie imion jego kolegéw, emocjonalne przezywanie wspolnie spe-
dzanego z dzieckiem czasu wolnego (Schaffer, 1994).

Badania dotyczace zaangazowania w petnienie rol rodzicielskich wskazuja na
odmienne podejscie ojcow i matek do swych dzieci z zespolem Downa z umiarko-
wanym i znacznym stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej. Sa bowiem bada-
nia, w ktérych wykazano, ze to matki — a nie ojcowie dzieci z niepetnosprawnoscia
— znacznie czesciej odczuwaja wigksze nasilenie stresu i objawdw depresji oraz cze-
Sciej sygnalizujg konieczno$¢ podejmowania zadan, ktére przekraczaja ich mozli-
wosci i wptywaja na pogorszenie ich samopoczucia czy ogolnej satysfakcji z zycia
rodzinnego (Olsson, Hwang, 2001). Zdaniem Gatkowskiego, moze to wynikac z fak-
tu, Ze ojcdw w poréwnaniu z matkami cechuje wigkszy dystans do sprawowania
opieki nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia (Gatkowski, 1979). Podobna interpreta-
cje odnajdujemy w badaniach przeprowadzonych pod kierunkiem Jamesa Hartleya
i jego wspdtpracownikow (2011), w ktdrych stwierdzono, Ze brak satysfakciji z Zycia
rodzinnego u ojcow spowodowany jest dystansem, ktdry ojciec utrzymuje w stosun-
ku do dziecka z niepetnosprawnoscia. W opinii autoréw czynnikiem, ktéry moze
zaangazowac ojca w wychowanie dziecka z zaburzeniami, bedzie zwigkszenie Swia-
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domosci roli rodzica za pomoca psychoedukacji oraz otwartos¢ matki dziecka na po-
moc meza w opiece. W efekcie moze tez doj$¢ do zwiekszenia satysfakcji ojca z pet-
nienia roli rodzica oraz do wyzszego poczucia jego jakosci zycia (Hartley i in., 2011).

Wychowywanie dziecka z zespotem Downa z umiarkowanym i znacznym
stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej okazuje si¢ szczegdlnie trudne dla
matki, ktéra najczesciej zajmuje sie¢ dzieckiem. Niepelnosprawnos¢ dziecka moze
bowiem doprowadzi¢ do trwatego urazu szokowego wywolanego obciazeniem psy-
chicznym oraz duzym zmeczeniem. Zdarza si¢, ze matka dziecka z niepelnospraw-
noscia traci energie, rado$¢ zycia, zaczyna odczuwac lek przed kolejnym dniem, ma
poczucie winy, ze czegos nie dopilnowata, zaniedbata. Te symptomy moga $wiad-
czy¢ o zespole ,wypalenia sil”. Stopieni nasilenia tego zjawiska wspotgra ze stop-
niem niepelnosprawnosci dziecka. Matki dzieci, ktore posiadaja gleboki stopien
niepetnosprawnosci, czesciej niz ich ojcowie przejawiaja zespodt ,wypalenia sit”
(Maciarz, 2004). W zwiazku z niektérymi zaburzeniami dziecka zwigzanymi z ko-
munikacja, problemami w interakcjach czy w ksztattowaniu wiezi emocjonalnych
matka dziecka z niepetnosprawnoscia odczuwa potrzebe bycia obdarzana mitoscia
i szacunkiem. Traumatyczne dla matki jest poczucie ozigbtosci emocjonalnej, braku
zrozumienia i zainteresowania ze strony dziecka do matki czy poczucie odrzucenia
przez dziecko (Kaminska-Reyman, 1995, za: Maciarz, 2004).

W literaturze przedmiotu sg rowniez dostepne badania prezentujace odmien-
ne wyniki. Okazuje sie, ze w najnowszych badaniach czesciej wskazuje sie na pozy-
tywny wptyw dziecka z zespotem Downa na doswiadczenia matek i ojcéw (Hastin-
gsiin. 2005). Badacze ttumacza, ze dzieci z zespotem Downa tworza glebsza relacje
przywiazaniowa niz dzieci z innym rodzajem niepelnosprawnosci intelektualnej
(Hastings i in., 2005). Osoby z zespolem Downa sa otwarte, wrazliwe i lubig kon-
takty spoteczne. Rodzicielstwo nad dzieckiem niepelnosprawnym jest spostrzega-
ne przez matki i ojcéw jako szczegolne i wyjatkowe. Badacze tlumacza, ze rodzice
nadaja swojej roli glebokie znaczenie i rozpatruja je w kategoriach religijnych, pod-
kreslajac, ze rodzicielstwo nad niepelnosprawnie intelektualnym dzieckiem jest ich
przeznaczeniem przypisanym przez Boga (Hastings i in., 2005).

Zaangazowanie w role rodzica dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng
ma ogromny wplyw na rozwoj kompetencji rodzicielskich, zrownowazony i stabil-
ny rozwdj dziecka z niepetnosprawnosciq oraz na samopoczucie samego rodzica
(Cuminngs, 1976; Van Riper, Ryff, Pridham, 1992; Schaffer, 1994; Obuchowska, 1995;
Olsson, Hwang, 2001; Roll-Petterson, 2001; Kaminska-Reyman, 1995, za: Maciarz,
2004; Hastings i in., 2005; Wojciechowski, 2007; Rostowska, 2008; Koscielska, 2011;
Yoong, Koritsas, 2012; Bakiera, 2013). Analiza literatury przedmiotu wskazuje, ze
wystepuja réznice u matek vs. ojcdw zaréwno w aspekcie poznawczym, emocjo-
nalnym oraz walencyjnym. Ponadto, przyjmujac perspektywe rozwojowa, mozna
przypuszczad, ze poziom zaangazowania zmieni si¢ z biegiem cyklu zycia rodziny
w zaleznosci od tego, jak bedzie przebiegat proces adaptacji rodzica do pelnionej
roli rodzicielskiej.
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Cel badan, metody, osoby badane

Zalozenia badawcze

Biorac pod uwage przedstawiony przeglad literatury przedmiotu, postawio-
nym celem referowanych badan byto zmierzenie i poréwnanie zaangazowania ro-
dzicielskiego i jego trzech wymiardw, to znaczy zaangazowania behawioralnego,
zaangazowania poznawczo-emocjonalnego oraz zaangazowania walencyjnego
u matek i 0jcow 0sOb z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowa-
nym i znacznym z zespotem Downa w cyklu zycia rodziny ze wzgledu na pte¢
rodzica i etap cyklu zycia rodziny.

Sformutowano hipoteze, zgodnie z ktéra poziom zaangazowania rodziciel-
skiego (ogolny i w wymiarach: zaangazowania behawioralnego, zaangazowania
poznawczo-emocjonalnego oraz zaangazowania walencyjnego) rodzicow osob
z umiarkowanym i znacznym stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej z ze-
spotem Downa jest zréznicowany i uzalezniony od pici rodzica i etapu cyklu zycia
rodziny.

Opis narzedzia i procedury przeprowadzania badania

Do ustalenia poziomu zaangazowania rodzicielskiego zostal wykorzystany
Kwestionariusz Zaangazowania Rodzicielskiego (KZR) autorstwa Lucyny Bakiery. Jak
pisze autorka, metoda ta ma postac tzw. techniki ,papier i otowek”. Stuzy do ba-
dania os6b dorostych pelniacych role rodzicielskie wobec dziecka (dzieci) w wie-
ku przedszkolnym, szkolnym i/lub adolescencji. Na kwestionariusz sktadaja sie
34 pozycje ulozone w trzy podskale: 1) Zaangazowanie behawioralne, oddajace
uzewnetrznione zaangazowanie si¢ w postaci dziatan, wyrazajacych troske rodzi-
ca w zakresie warunkéw i przebiegu rozwoju dziecka; 2) Zaangazowanie walen-
cyjne, ktore wskazuje na doniostos¢ rodzicielstwa w systemie wartosci badanego
rodzica; 3) Zaangazowanie poznawczo-emocjonalne, ktdre opisuje skoncentrowa-
nie mys$li, uwagi, wyobrazen, pamieci na roli matki/ojca oraz emocjonalne zaanga-
zowanie (w sytuacje rodzicielskie, wydarzenia wazne dla dziecka), zainteresowa-
nie wychowaniem i doswiadczanie satysfakcji z powodu bycia rodzicem (Bakiera,
2013). Ponadto wykorzystano dane uzyskane za pomoca metryczki dotyczace pici
rodzica, wieku dziecka/dzieci i etapu zycia rodziny.

Charakterystyka badanej grupy

Przedmiot, cel i problematyka badan wyznaczyty gtéwne kryteria doboru gru-
py badanej. W prezentowanych badaniach zastosowano dobor celowy i do badan
wiasciwych wiaczono 120 rodzicéw oséb z zespotem Downa z niepetnosprawno-
Scig intelektualng w stopniu umiarkowanym i znacznym zamieszkujacych teren
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wojewodztwa zachodniopomorskiego. Dobér celowy uwarunkowany byt specy-
fika grupy badanej, chodzito bowiem o rodzicow oséb z zespotem Downa i po-
wiazana z tym zaburzeniem niepelnosprawnoscia intelektualna stopnia glebszego
(stopien umiarkowany i znaczny), w tym rodzicow znajdujacych sie w réznych eta-
pach cyklu zycia rodziny. Za kryterium okreslania fazy rozwoju rodziny przyjeto
wiek dziecka najstarszego — w przypadku dzieci w wieku przedszkolnym 4/5 lat,
w wieku szkolnym 12/13 lat oraz w wieku adolescencji 19/20 lat, natomiast w odnie-
sieniu do dzieci ,, opuszczajacych” dom — wiek od 21 lat do najstarszej osoby, ktéra
w badanej grupie ,,opuscita” dom.

Zaproszenia do uczestnictwa w badaniach kierowano osobiscie podczas bez-
posrednich spotkan z rodzicami, w trakcie rozmowy telefonicznej lub korzystajac
z poczty e-mail. Badania zostaly przeprowadzone przez autorke, ktora spotykata
si¢ z badanymi co najmniej dwukrotnie w placéwkach Polskiego Stowarzyszenia
na Rzecz Osob z Niepelnosprawnoscia Intelektualna, w domach badanych oséb
lub innych miejscach, np. w bibliotekach, $wietlicach szkolnych, bibliotekach miej-
skich lub innych lokum udostepnionych przez placowki, w ktdrych przebywaty
osoby z zespotem Downa.

Wsréd 120 badanych rodzicow bylo 59,16% kobiet i 40,83% mezczyzn. Rodzi-
codw dzieci w wieku przedszkolnym (gr. A) byto 26, w tym 18 (15%) matek i 8 (6,66%)
ojcow; rodzicow dzieci w wieku szkolnym (gr. B) byto 31, w tym 19 (15,83%) matek
i 12 (10%) ojcéw, a rodzicdw dzieci w wieku adolescencji (gr. C) byto 29, w tym
16 (13,33%) matek i 13 (10,83%) ojcéw. Ponadto zbadano 34 rodzicéw dzieci ,,opusz-
czajacych dom” (gr. D), wérdd ktorych byt 18 (15%) matek i 16 (13,33%) ojcéw. Pre-
zentowane tu dane znajduja sie w tabeli 1.

Tabela 1. Liczba i procent badanych 0séb w poszczegélnych etapach zycia rodziny

Etap cyklu zycia rodziny / Kobiety Mezezyzni
pte¢ rodzica " % " %
Rodziny z dzie¢mi w wieku
przedszkolnym (gr. A) 18 150 8 6,66
Rodziny z dzie¢mi w wieku 19 1583 1 100
szkolnym (gr. B) ¢ ¢
Rodziny z dzie¢mi w wieku 16 1333 13 1083
adolescencji (gr. C) ¢ ¢
Rodziny z dzie¢mi 18 150 16 1333

,opuszczajacymi” dom (gr. D)

Zr6dto: badania wiasne.
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Wiek metrykalny dzieci badanych rodzicéw, jakimi byly osoby z zespolem
Downa, miescil sie w przedziale od 3. roku zycia do 57 lat, co wskazuje, ze omawia-
ne osoby reprezentujg okresy wczesnego, sredniego i péznego dziecinstwa, okres
adolescenciji i okres dorostosci (wczesnej, sredniej i poznej). Warto$ci modalna i me-
diana sa takie same i zblizone do $redniej wieku M = 31,5; SD = 8,15.

W badanych rodzinach osoby z zespotem Downa przebywaty w domach ro-
dzinnych. Czeé¢ z nich nie korzystata z zadnych form edukagji, rehabilitacji czy
wsparcia spotecznego, a cze$¢ byta pod opieka takich placowek, jak: osrodki weze-
snej interwengcji, oérodki rehabilitacyjno-edukacyjno-wychowawcze, przedszkola
specjalne, szkoly zycia, szkoty przysposabiajace do pracy, warsztaty terapii zaje-
ciowej, srodowiskowe domy samopomocy, mieszkania chronione/wspomagane,
zaktady aktywnosci zawodowej.

Ustalono, ze wsréd badanych rodzicow najwiecej bylo oséb z wyksztalce-
niem $rednim (31%), nastepnie z przygotowaniem zawodowym (26%), mniej byto
rodzicow z wyksztalceniem wyzszym (24%), a najmniej — z wyksztatceniem pod-
stawowym (19%).

Najwigcej badanych rodzin zyto w miastach liczacych do 20 tys. mieszkancéw
(35%), wsie (33,33%), w mniejszych miastach liczacych od 20 do 100 tys. mieszkan-
cow zylo 32% badanych rodzin. W duzych miastach (powyzej 100 tys. mieszkan-
codw) zylo 28,57% badanych. Wiekszos¢ badanych rodzicow realizowata aktywnosé
zawodowa — 76,19%, nieaktywnych byto 23,80%.

Zawody uprawiane przez osoby badane to: pracownik/czka ustug — 24%, pra-
cownik umystowy - 21,40%, pracownik fizyczny — 12,29%, inne zawody - 11,60%,
rolnik — 7% i przedsigbiorca — 3%.

W badanej grupie ocenie poddano tez strukture rodzin. Jak wskazuja wyni-
ki badan, w populacji objetej badaniami dominowaly rodziny pelne (75,24%), przy
czym cze$¢ z tej grupy (16%) byly to rodziny pelne zrekonstruowane. W sytuacji
tego typu rodzin badaniami zostat objety biologiczny rodzic osoby z zespotem Do-
wna. Rodziny niepelne stanowity 24,76% ogotu, z tej liczby tylko w 6 przypadkach
jedynym rodzicem byt ojcieci dotyczylo to rodzin z dzie¢mi , opuszczajacymi” dom.

W ramach analizy struktury rodzin ustalono tez liczbe dzieci w rodzinach. Jak
wskazaty dane, w badanej grupie bylto 52,38% rodzin z jednym dzieckiem, ktérym
bylta osoba z zespotem Downa. Rodziny z dwojgiem dzieci, gdzie jedno z nich to
byla osoba z zespolem Downa, stanowity 28,57%. W 19,5% badanych rodzin byto
dwoje lub wiecej dzieci. W catej badanej grupie nie stwierdzono przypadku posia-
dania przez rodzine dwojga lub wiecej dzieci z niepetnosprawnoscia.

Zastosowana analiza statystyczna

W celu udzielenia odpowiedzi na sformutowane ponizej pytanie badawcze
i przetestowania hipotezy badawczej przeprowadzono analizy statystyczne przy
uzyciu pakietu IBM SPSS Statistics w wersji 23. Biorac pod uwage konstrukcje
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wykorzystanego narzedzia, przyjeto, iz wigkszos¢ wskaznikéw wynikowych byta
mierzona na skalach porzadkowych. Wszystkie zmienne ilosciowe w badaniu cha-
rakteryzowaty sie duza symetrycznoscia (skosnos¢ i kurtoza w granicach wartosci
<niz wartos¢ bezwzgledna 2).

Dla ustalenia réznic pomiedzy podgrupami (wyodrebnionymi ze wzgledu na
plec oraz faze cyklu zycia rodziny) wykorzystano test ANOVA, analize wariancji,
test U-Manna-Whitneya, test t-Studenta, test chi-kwadrat, test Kruskala-Wallisa (Fer-
guson, Takane, 2007). Jako graniczny poziom istotnosci (p) dla ustalenia zwigzkow
przyjeto prawdopodobienstwo ,05. W prezentacji wynikow zostaty uwzglednione
zwiazki istotne na poziomie p < ,01. Dla zilustrowania zalezno$ci pomiedzy ba-
danymi zmiennymi zwiazek zostal przedstawiony w postaci tabeli dwuzmiennej
zawierajacej srednie nasilenie wystepowania poszczegdlnych wartosci badanych
zmiennych. Dla zwiekszenia czytelnosci tabel wartosci zmiennych w tabelach zo-
stalty pogrupowane w przedzialy. Do analiz iloéciowych z uzyciem wspomnia-
nych wczesniej miar statystycznych zostaly uzyte dane surowe, czyli wskazniki
pochodzace bezposrednio z narzedzia badawczego. Dla ustalenia zwiazkéw po-
miedzy zmiennymi wykorzystano wspdtczynnik korelacji rang Spearmana (Fer-
guson, Takane, 2007). Miara ta jest przeznaczona dla zmiennych mierzonych na
skali porzadkowej i na takich wiasnie skalach umieszczone sq wyniki wykorzysta-
nych narzedzi badawczych.

Wyniki i ich interpretacja

Zaangazowanie rodzicielskie a plec i wybrane fazy cyklu zycia rodziny

W pierwszej kolejnosci dokonano opisu statystyk opisowych analizowanej
zmiennej, tj. zaangazowania rodzicielskiego. Szacowanie zaangazowania rodzi-
cielskiego w badanej grupie wskazato, ze wynik badania wszystkich badanych ro-
dzicéw miesci sie na poziomie wysokim M = 17793 (tabela 2).

Wartosc¢ sredniej sytuuje si¢ w granicy wynikéw wysokich. Najnizszy wynik
ogodlnego zaangazowania rodzicielskiego miesci si¢ w granicach przecietnego po-
ziomu. W badaniach nie pojawity si¢ wyniki wskazujace na niski i bardzo niski
poziom zaangazowania rodzicielskiego matek i ojcéw 0sob z zespolem Downa
z glebszym stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej.

Zaangazowanie rodzicielskie a plec rodzica

W kolejnych krokach analizie poddano poziomy zaangazowania rodzicielskie-
go z uwzglednieniem plci rodzica, w tym celu zastosowano test t-Studenta. W ta-
beli 3 i na wykresie 1 zamieszczono wyniki obrazujace $rednie wartosci uzyskane
przez matki i ojcéw 0sdb z zespotem Downa z glebszym stopniem niepelnospraw-
nosci intelektualnej w zakresie poszczegolnych podskal zaangazowania.
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Tabela 2. Statystyki opisowe zaangazowania rodzicielskiego — wyniki ogolne i po-
szczegolnych podskal KZR

Statystyki Saga(ﬂgZiI())SvZ;ﬁrig Zaangazowanie Zaangazowanie Z;a(?z‘? ;Vc\)]r;%r_lie
opisowe rodzinnego behawioralne walencyjne _emocjonalne
M 17793 723 544 5,70
Me 17,00 7,00 5,50 5,70
SD 18,52 ,67 ,69 ,66
Sk. -33 —44 -39 -48
Kurt. -51 =11 -48 -33
Min. 126 3,43 3,90 3,70
Max. 228 69 7,00 6,96

Uwaga: wartosci w poszczegdlnych podskalach zaangazowania odnosza si¢ do usrednio-
nych wynikéw z powodu réznej liczby pozycji tekstowych w podskalach.
Zrédlo: opracowanie wilasne.

Tabela 3. Wyniki uzyskane przez matki i ojcow dzieci z zespotem Downa z gleb-
szym stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej w podskalach zaanga-
zowania rodzicielskiego — srednie wynikdw oraz test istotnosci (t-Studen-
ta) (N = 120; df = 118)

Podskale Matki Ojcowie

zaangazowania t

rodzicielskiego M SD M SD
Zaangazowanie 723 67 5,83 73 3,82+
behawioralne ’ ! ’ ’ ’
Zaangazowanie 5,73 64 5,16 71 1,28
walencyjne ’ ’ ’ ’ ’
Zaangazowanie 5,82 61 5,58 69 718

poznawczo-emocjonalne

*p <05 **p<,01
Zrodlo: opracowanie wlasne.
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Zaangazowanie behawioralne

Zaangaiowanie Walencyjne -

Zaangazowanie poznawczo-emocjonalne
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Wykres 1. Srednie warto$ci podskal zaangazowania rodzicielskiego uzyskane przez
matki i ojcow
Zrédto: opracowanie wiasne.

Matki dzieci z zespolem Downa z glebszym stopniem niepelnosprawno-
$ci intelektualnej cechuja sie wyzszym nasileniem zaangazowania (M = 198,36;
SD = 18,03) niz ojcowie (M = 15751; SD = 19,30). Analizujac wyniki w zakresie
podskal zaangazowania rodzicielskiego, ustalono, ze istotna statystyczne réznice
pomiedzy kobietami i mezczyznami uzyskano tylko w podskali zaangazowania
behawioralnego t = 3,82, p = ,001 na rzecz matek. W przypadku zaangazowania
walencyjnego t = 1,28, p =,233 oraz zaangazowania emocjonalno-behawioralnego
t=,718, p = 479 réznice okazaty sie nieistotne statystycznie.

Zaangazowanie rodzicielskie a fazy cyklu zycia rodziny

W kolejnych dziataniach dokonano sprawdzenia zréznicowania zaangazowa-
nia rodzicielskiego w poszczegdlnych fazach Zycia rodziny. Z zestawienia danych
na wykresie 2 wynika, ze najwigksze nasilenie ogdlnego zaangazowania rodziciel-
skiego wystepuje w grupie A — rodziny z dzie¢mi od 30 miesiecy do 5 lat i 11 mie-
siecy (M =70,00; Me =70,00; SD = 8,00), a najnizsze w grupie B — etap zycia rodziny
z dzie¢mi od 6 do 12 lat i 11 miesigcy (M = 52,00; Me = 52,00; SD = 1,15).

Roéznica nasilenia ogolnego zaangazowania pomiedzy poszczegdlnymi etapa-
mi zycia rodziny okreslona za pomocg testu Kruskala-Wallisa jest nieistotna staty-
stycznie (H =2,75; p =,006).

W celu okreslenia réznic w poziomie ogdlnego zaangazowania matek i ojcéw
dzieci z zespolem Downa z niepelnosprawnoscig intelektualng stopnia glebszego
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Etap D

Etap C

Etap B

Etap A

o

10 20 30 40 50 60 70 80

Wykres 2. Ogdlne zaangazowanie rodzicow w poszczegdlnych fazach zycia rodziny
Oznaczenia: Fazy zycia rodziny: A — etap zycia rodziny z dzie¢mi od 30 miesiecy do 5 lat
i 11 miesiecy; B — etap zycia rodziny z dzie¢mi od 6 do 12 lat i 11 miesiecy; C — etap zy-
cia rodziny z dzie¢mi w wieku od 13 do 20 lat; D — etap zycia rodziny z dzie¢mi ,opusz-
czajacymi” dom.

Zrédto: opracowanie wiasne.

podjeto najpierw prébe ustalenia wartosci poziomu wymiardw sktadajacych sie na
zaangazowanie rodzicielskie z uwzglednieniem podziatu na etapy zycia rodziny.
Odpowiednie dane zawarte sq w tabeli 4 i na wykresie 3.

W zwiazku z potrzeba zbadania réznic miedzy wynikami rodzin w poszcze-
gblnych etapach zycia rodziny skorzystano z testu Kruskala-Wallisa. Analiza ujaw-
nita brak istotnych statystycznie réznic pomiedzy wynikami zaangazowania beha-
wioralnego (H = 2,05; p =,562), zaangazowania walencyjnego (H =,85; p =,837) oraz
zaangazowania poznawczo-emocjonalnego H = 1,3; p =,729) w poszczegolnych fa-
zach zycia rodziny (tabela 4, wykres 3).

Rezultaty analizy statystycznej potwierdzily hipoteze badawcza w zakresie
zréznicowania poziomu zaangazowania rodzicielskiego (wyniku ogolnego i na
wymiarach: zaangazowania behawioralnego, zaangazowania poznawczo-emo-
cjonalnego oraz zaangazowania walencyjnego) rodzicéw osob z umiarkowanym
i znacznym stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej z zespotem Downa. Nie
potwierdzono w petni oczekiwan dotyczacych istotnosci réznic zaangazowania
rodzicielskiego w poszczegdlnych etapach zycia rodziny. W odniesieniu do pfci
material empiryczny ujawnit istotna statystycznie réznice pomiedzy matkami i oj-
cami w zakresie zaangazowania behawioralnego, ale nieistotne réznice w zakresie
zaangazowania walencyjnego oraz zaangazowania poznawczo-emocjonalnego.
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Tabela 4. Srednie, mediany i odchylenia standardowe wartosci podskal zaangazo-
wania rodzicielskiego w poszczegdlnych fazach zycia rodziny — réznice
sily zaangazowania

Etapy A B C D
zycia rodziny H
SkaleKZR M Me SD M Me SD M Me SD M Me SD

Zaangazowanie ;5 750 118 613 600 57 589 6,00 114 561 560 93 2,05 ni
behawioralne

Zaangazowanie 5 ;570 97 514 550 89 468 490 87 627 600 112 85 ni
walencyjne

Zaangazowanie
poznawczo- 6,32 6,30 1,43 597 6,00 91 548 550 ,77 5,03 500 ,67 1,30 ni
-emocjonalne

H —test Kruskala-Wallisa; p — poziom istotno$ci: wartos¢ krytycznana p=,05, k-1=3, H=7,814.
Uwaga: wartosci w poszczegdlnych podskalach zaangazowania odnosza sie do usrednio-
nych wynikow z powodu réznej liczby pozycji tekstowych w podskalach.

Zrédto: opracowanie whasne.

Etap A Etap B Etap C Etap D

M Zaangazowanie behawioralne m Zaangazowanie walencyjne M Zaangazowanie poznawczo-emocjonalne

Wykres 3. Srednie warto$ci wymiaréw zaangazowania rodzicielskiego w poszcze-
gblnych fazach zycia rodziny
Zrédto: opracowanie whasne.
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Dyskusja

Prezentowane badania pozwolily na ustalenie, Ze zaangazowanie rodziciel-
skie badanych rodzicow osob z zespotem Downa z glebszym stopniem niepetno-
sprawnosci intelektualnej miesci si¢ na poziomie wysokim. Bakiera (2013) wyjasnia,
ze wysokie zaangazowanie $wiadczy o silneji trwalej motywacji do kontynuowania
okreslonej aktywnosci i koncentracji na niej. Czlowiek zaangazowany jest zmoty-
wowany do podjecia dziatan, ktore sa tez wskaznikiem ich waznosci. Niski poziom
zaangazowania swiadczy natomiast o malych naktadach czasu i energii w dana
sfere, braku identyfikacji z nig i wylaczaniu jej z tozsamosci cztowieka (Bakiera,
2013). Tak wiec zadeklarowanie przez matki i ojcéw 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualng wyzszego ogolnego zaangazowania rodzicielskiego oznacza koncen-
tracje na kilku obszarach dziatani rodzicielskich. Jak wynika z badann Hoghughi
(2004), chodzi tu, po pierwsze, o opieke majaca na celu zabezpieczenie podstawo-
wych potrzeb dziecka; po drugie, o kontrole, dzigki ktorej rodzice wprowadzaja
dziecko w sfere zasad spotecznych; po trzecie, o dziatania na rzecz zapewnienia
dziecku jak najkorzystniejszych warunkéw rozwoju.

Uzyskane w badaniach wyniki moga $wiadczy¢ o ukierunkowaniu rodzicéw
0s6b z zespotem Downa na realizacje okreslonych zadan. Badani zadeklarowali
troske o swoje dziecko i dazenie do zapewnienia mu jak najkorzystniejszych wa-
runkéw rozwoju zaréwno na terenie domu rodzinnego, jak i w obszarze edukacji
czy w czasie wolnym. Badani rodzice staraja si¢ zdoby¢ jak najwigcej informacji na
temat specyfiki rozwoju, strategii skutecznego wspierania swoich dzieci z zespotem
Downa z glebszym stopniem niepetnosprawnosci intelektualnej. Zajmuja si¢ pro-
blemami wychowania swoich dzieci, ich relacjami z innymi réwiesnikami czy oso-
bami dorostymi. Petnienie roli rodzica osoby z zespotem Downa przez badanych
rodzicow uznawane jest za wazny wymiar ich zycia. Bycie rodzicem takiej osoby
jest dla badanych wartoscia, czynnikiem podnoszacym pozytywna percepcje sie-
bie samego. Uzyskane dane sa zbiezne z wynikami badan Bakiery i Stelter (2010), na
podstawie ktorych autorki stwierdzity, ze gtéwnymi kategoriami, ktérymi mozna
scharakteryzowac rodzicielstwo w rodzinach z dzieckiem z niepetlnosprawnoscia,
jest mitos¢ i odpowiedzialnos¢ (por. Bakiera, Stelter, 2010). Cunningham (1994) pi-
sze, ze przyjscie na $wiat dziecka z zespotem Downa wprowadza wiele zmian i nie
zawsze s to zmiany niekorzystne. Wielu rodzicéw bowiem twierdzi, ze zmiany te
uczynity ich zycie wartoSciowym i pelniejszym. Z badan Hassall i wspdtpracow-
nikéw (2005) wynika, ze rodzice dziecka z niepetnosprawnoscia intelektualng ce-
chujacy sie wyzszym poziomem satysfakcji z petnienia rél rodzinnych deklarowali
nizszy poziom stresu.

Analizujac wyniki szczegolowe (w zakresie wymiaréw zaangazowania), na-
lezy podkresli¢, ze w badanej grupie najwyzsza Srednig uzyskata skala zaangazo-
wania behawioralnego (M = 7,23; Me = 7,00; SD = ,67). Oznaczac to moze, ze rodzice
0s0b z zespolem Downa cechuja si¢ zaangazowaniem w realizacji dziatan. Podobne
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wnioski mozna odnalez¢ w analizach zaprezentowanych przez Maciarz (2004). Au-
torka podaje, ze rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng stopnia gleb-
szego w wigkszosci przejawiaja dzialania skierowane na podstawowe potrzeby
dziecka. W centrum ich zainteresowania sg przede wszystkim kwestie zdrowotne,
sifa i mozliwo$ci dziecka. Waznym obszarem sg tez dziatania rodzicéw majace na
celu wyksztalcenie u dziecka z niepetnosprawnoscia samodzielnosci, szczegdlnie
w zaspokajaniu podstawowych potrzeb. Sytuacja ta moze si¢ wigza¢ z pewnym
niebezpieczenstwem, o ktérym pisza Kulik i Otrebski (2011). Otdz jak zauwazaja
autorzy, rodzice matych dzieci czesto podejmujq wiele rol zwiazanych z leczeniem
dziecka, usprawnianiem, zabezpieczaniem spolecznym.

Przewaga zaangazowania behawioralnego nad pozostalymi wymiarami zaan-
gazowania rodzicielskiego ujawnita si¢ tez w wynikach zréznicowanych ze wzgledu
na pte¢ rodzicow. W tym przypadku réznica pomigdzy matkami a ojcami w obsza-
rze ogdlnego zaangazowania i zaangazowania behawioralnego okazata sie istotna
na korzys¢ matek. Podobne rezultaty zostaly osiggnigte w badaniach Esbensen i jej
wspotpracownikow (2012), w toku ktérych okazato sie, ze w wiekszosci przypad-
kéw tylko matki dzieci z niepelnosprawnoscia podejmowaty obowiazki zwigzane
z opieka i wychowaniem swojego dziecka. Oznacza to, ze matki w wigkszym stop-
niu niz ojcowie dzieci z zespolem Downa wiaczaja si¢ w dziatania na rzecz rozwoju
dziecka, z wigkszym zaangazowaniem wykonuja zadania o charakterze opiekun-
czym, rehabilitacyjnym czy wychowawczym (Simmerman, Blacher, Baker, 2001).
Najmniej pomocy badane oczekuja w realizacji: czynnosci higienicznych, karmienia
dziecka, ubierania go (Simmerman, Blacher, Baker, 2001). Nieistotne statystycznie
roznice pomiedzy makami a ojcami ujawnity si¢ w obszarze zaangazowania walen-
Cyjnego oraz zaangazowania poznawczo-emocjonalnego.

Analiza materialu empirycznego wskazala takze na brak istotnych réznic
w zakresie ogdlnego zaangazowania i poszczegolnych jego wymiaréw w réznych
etapach zycia rodziny.

Uzyskane dane moga mie¢ duza warto$¢ naukowa dla badaczy zajmujacych sie
omawiana tematyka, w tym moga stanowi¢ materiat do kolejnych prac naukowych.

Mowiac o kolejnych badaniach, nalezy podkredli¢, Ze przeanalizowany ma-
terial empiryczny nie pozwala na uzyskanie jednoznacznej odpowiedzi w kilku
kwestiach. W zwiazku z powyzszym postuluje si¢ zaplanowanie i przeprowadza-
nie badan umozliwiajacych uzyskanie poglebionych informacji w wybranych za-
kresach zycia rodzin z osobami z niepetnosprawnoscia intelektualng stopnia gleb-
szego. Jednym z obszaréw mogtoby by¢ miejsce rodzicielstwa w systemie warto$ci
matek i ojcow dzieci z zespolem Downa. Innym — poglebienie wiedzy na temat
ojcdw dzieci z zespotem Downa, a w szczegdlnosci ich stosunku do petnienia obo-
wigzkéw rodzinnych (opiekunczych, rehabilitacyjnych) oraz oceny wtasnych kom-
petencji w zakresie zaspokajania potrzeb biologicznych i psychicznych dziecka.
Interesujace mogtyby by¢ tez badania ukierunkowane na rozpoznanie i opisanie
faz przystosowania si¢ ojcéw do niepelnosprawnosci dziecka.
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Pozyskane wyniki badann moga tez stanowi¢ duza warto$¢ praktyczng dla
rodzicéw czy opiekundéw osob z niepetnosprawnoscia intelektualng oraz dla spe-
cjalistow. W przypadku tej ostatniej grupy istotne sa wskazania odnoszace sie do
wspierania rodzin z osobami z niepelnosprawnosciami. Chodzi tu o pomoc w uzy-
skiwaniu wsparcia lekarzy, rehabilitantow, psychologdéw oraz pomoc w zapewnia-
niu dziecku réznych profesjonalnych form edukacyjno-terapeutycznych. Bardzo
potrzebna jest tez edukacja matek i ojcow dzieci z zespolem Downa w zakresie
sposobow postepowania z dzieckiem (w réznych okresach jego rozwoju), radzenia
sobie z zadaniami, rolami wynikajacymi z funkcjonowania w rodzinie z dzieckiem
z niepelnosprawnoscia intelektualna stopnia glebszego. Wazne sg tez te wskazow-
ki, ktére pomoga rodzicom zrozumie¢, ze zbytnia koncentracja na problemach
z dzieckiem i zyciem codziennym moze spowodowac, ze nie tylko nie beda oni po-
mocni dziecku, ale tez sami zamiast cieszyc¢ sig rodzicielstwem, beda powoli stawac
si¢ rehabilitantami, konsultantami czy pracownikami pomocy spoteczne;.
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Streszczenie. Celem podjetych badan bylo ustalenie i poréwnanie zaleznosci
pomiedzy ogdlnym wynikiem zaangazowania rodzicielskiego i trzech jego wy-
miaréw, tj. zaangazowania behawioralnego, zaangazowania walencyjnego oraz
zaangazowania poznawczo-emocjonalnego. Badanymi byli rodzice osob z niepet-
nosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym i znacznym z zespotem
Downa. Zmiennymi moderujacymi badany zwiazek byty etapy cyklu zycia rodzi-
ny oraz pte¢ rodzica. W badaniu wzielo udziat 120 rodzicéw oséb z zespoltem Do-
wna z terenu wojewodztwa zachodniopomorskiego. Wyniki przeprowadzonych
badan wykazaty wysoki poziom ogélnego wyniku zaangazowania rodzicielskie-
go u wszystkich badanych oraz wysoki poziom kazdego z trzech wymiaréw za-
angazowania rodzicielskiego. Biorac pod uwage pte¢ rodzica, materiat empirycz-
ny ujawnil istotna réznice tylko w przypadku zaangazowania behawioralnego na
rzecz matek. Nieistotne réznice wystgpity pomiedzy ogdlnym zaangazowaniem
ijego wymiarami w poszczegdlnych fazach zycia rodziny.

Stowa kluczowe: rodzina z dzieckiem z niepetlnosprawnoscia, zespot Downa, za-
angazowanie rodzicielskie, cykl zycia rodziny
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