AGNIESZKA KARPINSKA

OJCIEC W RODZINIE Z DZIECKIEM
NIEPELNOSPRAWNYM

Powszechnie wiadomo, ze rodzina jest podstawowa jednostkg spoteczna.
w ktérej ,,cztowiek rodzi si¢, wychowuje i umiera” (Owieczko, Langowski
2003: 111; Duda 2008: 5). W literaturze wystgpuje wiele definicji rodziny.
Maria Ziemska nazywa rodzine ,,mata naturalng grupa, w ktdrej centralnymi
rolami sg role matki i ojca, stanowigcg cato$¢ wzglednie trwata podlegajaca
dynamicznym przeksztalceniom opartym na zastanych tradycjach spotecznych
oraz nowotworzonych wtasnych obyczajach” (Ziemska 1975: 36).

Wedhug Lucyny Bakiery i Zanety Stelter wyjatkowe miejsce wsréd za-
dan wynikajacych z przynaleznosci do rodziny zajmuje rodzicielstwo. Po-
przez bycie matkg czy ojcem cztowiek doswiadcza wyjatkowych przezyc.
odczuwa satysfakcje i okresla swéj cel w zyciu. Rodzicielstwo, zdaniem
cytowanych autorek, miesci w sobie dwa niezwykle istotne zadania. Pierw-
sze odnosi si¢ w sposéb szczegdlny do wykonywania czynnosci opiekun-
czych i wychowawczych wobec dziecka. Drugie natomiast zwigzane jest
z okresem dorostosci i wypelnianiem w tym czasie okreslonych obowiaz-
kéw (Bakiera, Stelter 2010: 132). Szczegdlne znaczenie w zyciu dziecka
przypisuje si¢ matce. Edward Ozorowski podkresla, ze udzial ojca w zyciu
dziecka, rodziny jest rowniez wazny, wrecz nieodzowny dla prawidlowego
jej funkcjonowania. E. Ozorowski, zaznacza jednak, ze rola mezczyzny
jako ojca nie powinna ograniczaé¢ si¢ tylko do jego fizycznej obecnosci.
Istotny jest jego czynny udzial w procesie wychowania, oraz emocjonalne
przywigzanie (Ozorowski 1999: 316).

DZIECKO NIEPEENOSPRAWNE W RODZINIE

Oczekiwaniu na przyjscie na $wiat dziecka towarzyszy szczescie, zado-
wolenie, satysfakcja, poczucie spetnienia. Rodzice przygotowuja mieszkanie,
szukajg informacji jak prawidtowo wypetnia¢ zadan opiekuncze (Smykowska
2010: 181; Stereiczak, Weremiejewicz 2009: 127; Zyta 2011: 42). Sytuacja
wyglada inaczej, gdy rodzi si¢ dziecko niepetnosprawne. Uzyskanie infor-
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macji o nieprawidtowosciach w rozwoju dziecka jest zawsze dla rodzicow
ogromnym zaskoczeniem i rozczarowaniem (Zawisza-Smejlis 2008: 192).
Matgorzata Karwowska zauwaza, ze ,,przyjecie na siebie odpowiedzialno-
$ci rodzicielskiej za dziecko niepelnosprawne bywa dla wielu rodzicéw
zadaniem, ktéremu nie zawsze umieja stawi¢ czota” (Karwowska 2009:
360). Autorka ponadto dodaje, ze otrzymujac diagnoze o niepetnosprawnosci
swojego dziecka, rodzice nie sa gotowi, aby podotaé tak duzej liczbie trud-
nosci i komplikacji, co bardzo czesto doprowadza w nastgpstwie do zata-
mania, a tym samym do zaktGcenia prawidlowego zycia rodziny (Karwow-
ska 2009: 360).

Andrzej Twardowski wyszczeg6lnia cztery etapy, przez ktére przecho-
dza rodzice uzyskujgc informacj¢ o niepetnosprawnosci dziecka. Sg to:
..szok, kryzys emocjonalny, pozorne przystosowanie si¢ oraz konstruktywne
przystosowanie si¢ do sytuacji” (Twardowski 1999: 21). Matgorzata Kosciel-
ska dodatkowo wymienia, jak ewoluuja uczucia rodzicéw po uzyskaniu dia-
gnozy niepetnosprawnosci dziecka. Autorka zalicza do nich kolejno: , ¢k,
zatobe, wrogosc¢, mitos¢” (Koscielska 2005: 32).

Pierwszy etap, przez ktéry przechodza rodzice dowiadujgc si¢ o niepel-
nosprawnosci swojego dziecka, nazywany jest w literaturze ,,szokiem” lub
tez ,,okresem krytycznym”. Wiaze si¢ on $cisle z momentem diagnozy o nie-
petnosprawnosci. Charakterystyczne w tej fazie sa gwattowne emocje. Ma-
rzenia, oczekiwania wobec dziecka zostaja nieodwracalnie zatracone. W za-
chowaniu rodzicéw przewazaja strach, przerazenie, bezsilnos¢. Uczucia te
negatywnie ustosunkowujg rodzicéw wobec ich niepetnosprawnego dziecka.
Rodzice na tym etapie nie maja $wiadomosci, jak postgpowac z dzieckiem,
jak wykonywaé¢ czynnosci pielggnacyjne (Smykowska 2010: 183; Karwow-
ska 2009: 360; Stelter 2013: 45; Kaniok 2007: 154).

Kolejng faze okresla si¢ jako ,,rozpacz”, ,.kryzys emocjonalny”. Cechuje
sie ona tym, ze rodzice zastanawiaja si¢, dlaczego to wlasnie ich dziecko jest
niepetnosprawne. Nastepuje wzajemne obwinianie, szukanie przyczyn nie-
petnosprawnosci. Dominujace uczucia na tym etapie to strach o przysztos¢
dziecka, dezorganizacja wigzaca si¢ z brakiem wiadomosci na temat danej
dysfunkcji czy braku wskazéwek, jak postgpowaé (Smykowska 2010: 183;
Stelter 2013: 55; Zawisza-Smejlis 2008: 192).

Nastepne stadium to tzw. okres pozornego przystosowania. Autorzy za-
uwazajg, ze w okresie tym wystgpowa¢ mogg rézne zachowania. Jednym
z nich jest brak akceptacji dysfunkcji, ktéra wystapita u dziecka. Rodzice
traktuja je jak zdrowe, usprawiedliwiajac odmienne zachowanie cechami
charakteru. Stawiajg wobec niego bardzo wysokie wymagania, ktérym dziec-
ko niepetnosprawne nie jest w stanie sprosta¢. Innym zachowaniem rodzicéw
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na tym etapie jest poszukiwanie wszelkich mozliwych metod leczenia ufajac,
ze dzigki profesjonalnej pomocy niepetnosprawno$¢ mozna wyleczyé. W fazie
tej, zdaniem autoréw, mozna wyr6zni¢ dodatkowo zachowania, w ktérych
rodzice niepelnosprawnego dziecka szukajg odpowiedzialnych za zaistniata
sytuacje. Btedu poszukuja zaréwno w personelu medycznym, jak i w samych
sobie. Bardzo czgsto zdarzaja si¢ rodzice, kt6rzy chcac usprawiedliwic i zre-
kompensowac¢ niepetnosprawno$¢ przesadnie i nadmiernie opiekujg sie dziec-
kiem ograniczajac jego niezaleznos$é, a tym samym rozwdj. Faza ta w przy-
padku wigkszosci rodzicow moze utrzymywac si¢ przez bardzo diugi czas.
D. Smykowska zauwaza, ponadto, ze kiedy rodzice ostabieni poszukiwaniem
wszelkich mozliwosci pomocy dziecku uswiadamiaja sobie, ze nic nie jest
w stanie catkowicie go wyleczy¢, rezygnujg ze specjalistycznego wsparcia
dla dziecka sprawujac tylko najwazniejsze zabiegi pielegnacyjne (Smykow-
ska 2010: 184; Karwowska 2009: 361; Stelter 2013: 58).

Ostatnim etapem przystosowywania si¢ rodzicow do niepetnosprawnosci
dziecka, okreslanym w literaturze jest ,,konstruktywne przystosowanie si¢ do
sytuacji i pogodzenie si¢ z diagnoza”. Rodzice po cigzkim okresie wypierania
i nieakceptowania niepelnosprawnosci zaczynajg realistycznie oceniaé sytua-
cje, poszukuja sposobéw najlepszego wsparcia dla dziecka. Nawigzujg wspot-
prace ze specjalistami, by poprawi¢ jako$¢ zycia dziecka. Starajg si¢ odbu-
dowaé wigzi, relacje rodzinne, ktére zostalty zachwiane poprzez diagnoze,
aczkolwiek, zdaniem J. Zawiszy-Smejlis, petna akceptacja i dorastanie do
roli rodzica dziecka niepetnosprawnego nie konczy si¢ na tym etapie, moze
trwa¢ nawet przez wiele nastgpnych lat (Smykowska 2010: 184; Karwowska
2009: 361; Zawisza-Smejlis 2008: 193).

Andrzej Tarkowski pisze, ze analizujgc zachowania ojcéw, ktérzy do-
wiaduja si¢ o niepetnosprawnosci swojego dziecka mozna dostrzec, ze to-
warzysza im silne i gwattowne uczucia (Tarkowski 2009: 6). Matgorzata
Karwowska dodaje, ze bardzo czesto mezczyzni wstydzg sie okazywaé uczu-
cia, gdyz postrzegane jest to jako bezradnos¢, stabos¢ (Karwowska 2009:
361). Tarkowski podkresla, ze w zwigzku z tym akceptacja nowej sytuacji
zajmuje im bardzo duzo czasu i zazwyczaj przepetniona jest bezsilnoscia,
wyalienowaniem, niepokojem o dalsze losy potomka. Tarkowski zauwaza
jednak, ze zachowania ojcéw na wiesé¢ o dysfunkcjach dziecka mogg by¢
rézne. Autor pisze, ze ,,dla niektérych diagnoza jest wyzwaniem prowadza-
cym do osobistego rozwoju. Sprawia, ze ujawniajg si¢ u nich lub ksztattujg
cechy osobowosci, ktére sa bardzo przydatne w radzeniu sobie z nowa sy-
tuacjg. Dla innych ojcéw diagnoza jest przede wszystkim zrédlem cierpie-
nia oraz powodem dezorganizacji zycia osobistego i zawodowego” (Tar-
kowski 2009: 6).
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OJCIEC DZIECKA NIEPELNOSPRAWNEGO — ROLA I ZADANIA

Wspétczesnie bardzo czesto zwraca si¢ uwagg na kwestie ojcostwa. Wie-
le miejsca poswigca si¢ w literaturze zagadnieniom odnoszacym si¢ do bie-
déw, jakie popetniaja ojcowie czy tez do samotnego ojcostwa. Jednak wielu
autoréw podkresla rolg i istotno$¢ obecnosci ojca w procesie wychowania
dziecka, a nade wszystko dziecka niepetnosprawnego (Sterenczak, Weremie-
jewicz 2009: 127).

Przemystaw Kaniok (2011) zwraca uwagg, ze wraz z rozwojem spofe-
czehstwa zmienialo sie znaczenie pojecia ,0jciec”, a takze postrzeganie
petnionych przez niego funkeji w rodzinie. Réwniez Wojciech Kotodziej
(2010) zauwaza, ze na przestrzeni dziejow rola, jakg pehnit ojciec w rodzi-
nie ulegata ciggtym przeksztatceniom. Postrzeganie to ewaluowato, wedtug
Kotodzieja zmieniato si¢ od zatozenia, ze ojciec zajmuje podstawowe miej-
sce w rodzinie do koncepciji, ze jezeli matka potrafi samodzielnie zatroszczy¢
sic i zapewni¢ wszelkie niezbgdne srodki do zycia dziecku ojciec jest niepo-
trzebny (Kaniok 2011: 61; Kotodziej 2010: 30). Zdaniem P. Kanioka, analizu-
jac miejsce ojca w zyciu dziecka warto dostrzec, ze w zwigzku z udziatem
w poczeciu dziecka, zostaje on W pierwszej kolejnosci ojecem w znaczeniu
,.biologicznym”. Obecnie mowi si¢ jednak, na co zwraca uwage autor, 0 0j-
costwie w ,,wymiarze psychologicznym, socjologicznym i pedagogicznym”
(Kaniok 2011: 61).

Rozpatrujac rolg ojca W znaczeniu ,.psychologicznym”, P. Kaniok przy-
woluje stanowisko Ericha Fromma, ktory to ~postrzegal mito$¢ ojcowska
jako mito$¢ uwarunkowang, pozostajgcg w przeciwienstwie do wszechogar-
niajacej i bezwarunkowej mitosci matki. Wedtug Fromma, ojciec kocha swo-
je dziecko nie ze wzgledu na fakt, iz jest ono jego dzieckiem, ale dlatego, ze
spetnia okreslone warunki” (Kaniok 2011: 62).

Z perspektywy socjologéw, zdaniem P. Kanioka, najwazniejsze zadania,
jakie staja przed ojcem to zagwarantowanie cztonkom rodziny wlasciwego
i nalezytego sposobu egzystencji. Co wiecej wraz z zapewnianiem tych wa-
runkéw na co zwraca uwage P. Kaniok w potomku formuje si¢ utozsamianie

ojca jako symbolu. To jakim znakiem bedzie ojciec dla dziecka jest zdaniem
autora wyznacznikiem jego uczu¢ wobec rodzica (Kaniok 2011: 62).

Zdaniem P. Kanioka, zaréwno zatozen odnoszacych si¢ do wymiaru
,psychologicznego”, jak i ,.socjologicznego”, nie mozna odnies¢ do zadan,
jakie przypisuje si¢ ojcu w czasach wsp6tczesnych. Autor podkresla, ze ana-
lizujac powyzsze zatozenia uwidacznia sig drugorzedna pozycja ojca. Zna-
czenie ojca w pogladach tych przypisuje si¢ jemu dopiero, gdy dziecko osig-
ga 4-5 rok zycia (Kaniok 2011: 63).
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O tym, Ze ojciec zajmuje wazng role juz od pierwszych chwil zyciz
dziecka, przekonuje Wanda Péttawska, ktéra podkresla, ze bycie ojcem za-
czyna si¢ od poczgcia dziecka i od tej pory ojciec ma wobec niego pewne
zadania. Poczatkowo jego obowigzkiem jest dbato$é¢ o matke dziecka, za-
pewnienie jej bezpieczenstwa i wsparcia (P6ttawska 2009: 248). Kotodzie;
dodaje, ze mgzczyzna w czasie oczekiwania na dziecko powinien takze za-
gwarantowac kobiecie stabilizacje finansowa (Kotodziej 2010: 36).

Aleksandra Stereniczak i Joanna Weremiejewicz wskazujg, ze udziat oj-
ca w zyciu rodziny jest niezwykle istotny na wielu ptaszczyznach jej dzia-
tania. Tak jak znaczace sg pierwsze momenty jego obecnosci, tak réwniez
nie mniej wazne jest jego pozniejsze uczestnictwo w zyciu swego potom-
ka. Ojciec, zdaniem autorek, wptywa miedzy innymi na ksztattowanie sie
W dziecku zasad postgpowania moralnego, a takze uczy prawidlowego funk-
cjonowania w $wiecie (Sterefniczak, Wermiejewicz 2009: 128). M. Karwow-
ska podkresla jednak, ze ,mezczyzna musi swoje ojcostwo wykreowac
czesto wolg i rozumem i aby faktycznie poczut sie ojcem potrzebuje wspar-
cia i pokierowania w budzeniu i rozwoju swojego ojcostwa” (Karwowska
2009: 361).

Ojcostwo, wedtug Sterenczak i Wermiejewicz, wcigz jeszcze wiele os6b
utozsamia ze stereotypowym wzorcem mezczyzny, ktéry to gtéwnie ma za-
pewni¢ rodzinie wsparcie i opieke poprzez $rodki pienigzne. Wspéliczesnie
jednak coraz czgsciej mozna spotkaé rodziny, w ktérych mezczyzna, dyna-
micznie uczestniczy w procesie wychowania dziecka, wspétuczestniczy we
wszystkich czynno$ciach pielggnacyjnych i opiekunczych (Stereniczak, We-
remiejewicz 2009: 128).

Obecnos¢ ojca w rodzinie jest szczegélna, gdy rodzi si¢ dziecko nie-
petnosprawne. A. Twardowski narodziny dziecka niepetnosprawnego na-
zywa wrecz proba wspétodpowiedzialnosci i dorostosci dla mezezyzny, gdyz
sytuacja ta moze skutkowaé zachwianiem ustabilizowanego zycia rodzinne-
go. Twardowski dodaje, ze w wielu przypadkach konsekwencja pojawienia
si¢ w rodzinie dziecka niepetnosprawnego jest po$wigcenie znacznie wiegk-
szej ilosci czasu na obowigzki zawodowe, czasem nawet bezwzgledna rezy-
gnacja z zycia rodzinnego i pozostawienie kobiety samej z dzieckiem (Twar-
dowski 1999: 565). J. Zawisza-Smejlis pisze, ze ,»prawdopodobng przyczyng
opuszczania dzieci niepetnosprawnych przez ojcéw jest zwiazana z trudno-
sciami, jakie zwigzane sg z peltnieniem tej specyficznej roli ojca, a takze
z niespetnieniem ich oczekiwan. Wtasciwe dostosowanie si¢ do petnienia
roli ojca, a w szczeg6lnosci ojca dziecka niepetnosprawnego, wymaga 0sig-
gniecia przez mezezyzng duzej dojrzatosci spotecznej. Rola ojca wymaga
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nawigzywania glebokich kontaktéw emocjonalnych z dzieckiem” (Zawisza-
Smejlis 2008: 196).

Inne znaczenie roli ojca dziecka niepelnosprawnego przypisuje Renata
Stefanska-Klar, ktéra uwaza, ze ,,ojcostwo w kontekscie niepetnosprawnosci
dziecka ma najczesciej charakter ukryty. To zazwyczaj matka jest catkowicie
zaangazowana w opieke¢ nad swoim niepetnosprawnym dzieckiem” (Stefan-
ska-Klar 1999: 8), natomiast Ewa Pisula dostrzega, ze w momencie przyjscia
na $wiat dziecka niepelnosprawnego ojcowie nade wszystko koncentrujg sig
na przysziosci, czy podotajg trudnosciom i zapewnieniu odpowiedniej ilosci
pienigdzy na dodatkowe nieprzewidziane wydatki wynikajace z potrzeb dziec-
ka niepetnosprawnego (Pisula 1998: 73).

Wedtug Tarkowskiego ze wzgledu na aktywnos$¢ w wypetnianiu roli ojca
dziecka niepetnosprawnego mozna wymieni¢ nastgpujace postawy. Pierwsza
to sytuacja, w ktérej ,,ojciec stara si¢ spedzac z dzieckiem jak najwigcej cza-
su. Pomaga zonie w pielegnowaniu dziecka i che¢tnie spedza z nim czas”
(Tarkowski 2009: 12). Kolejno autor wymienia ojcéw, ktérzy izolujg si¢ od
rodziny, stronig od relacji z dzieckiem, angazuja si¢ bardziej w obowigzki
zawodowe, czy nawet siegajg po réznego rodzaju uzywki. Nastgpna wymie-
niana przez Tarkowskiego postawa ojcéw to catkowity brak akceptacji i za-
angazowania w zycie dziecka, przejawiajacy si¢ opuszczeniem rodziny (Tar-
kowski 2009: 12).

Joanna Zawisza-Smejlis dodatkowo wymienia ojcéw, ktérzy po uzyska-
niu diagnozy niepetnosprawnosci dziecka porzucajg rodzing, jednak wraz
z uptywem czasu i probg zrozumienia sytuacji powracajg, angazujac si¢ w wy-
chowanie i pielegnacje niepelnosprawnego dziecka (Zawisza-Smejlis 2008:
197). Zdaniem Tarkowskiego, wypetnianie roli ojca dziecka niepetnospraw-
nego zalezy od ,,statusu spoteczno-ekonomicznego, pici dziecka, stopnia jego
niepetnosprawnosci oraz kolejnosci, w jakiej dziecko si¢ urodzito” (Tarkow-
ski 2009: 12).

Agnieszka Zyta analizujgc role i zadania, jakie petni mg¢zczyzna w rodzi-
nie z dzieckiem niepetnosprawnym wyrdznita nastgpujace modele ojca: ,,pan
mama” — czyli sytuacja, w ktdrej ojciec przejmuje obowigzki domowe oraz
opieke nad dzieckiem niepetnosprawnym. ,,Ojciec wspierajacy”, to wediug
autorki typ mezczyzny zaangazowanego w opieke i wychowanie dziecka. Ko-
lejno A. Zyta wskazuje typ ojca, ktéry ze wzgledu na obowiazki zawodowe
tylko okazjonalnie w wolnych chwilach jest przy zonie i dziecku. Nazywa ten
model ,,0jcem niedzielnym”. A. Zyta ostatni model postawy ojca wobec dziec-
ka z niepelnosprawnoscig nazywa ,,0jciec obok”, czyli takg postawe, w ktorej
mezczyzna jest obecny w zyciu rodziny, ale nie wykazuje zaangazowania
w opieke, zabiegi pielegnacyjne czy rehabilitacyjne (Zyta 2011: 158).
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OIJCIEC W ZYCIU DZIECKA NIEPELNOSPRAWNEGO
—PRZEGLAD WYBRANYCH BADAN

Dokonujac analizy literatury specjalistycznej mozna dostrzec, ze pro-
blematyka dotyczaca zagadnien wychowania dziecka niepetnosprawnege
w rodzinie w gtéwnej mierze koncentruje si¢ na roli, zadaniach oraz trudno-
sciach, jakie do$wiadcza matka. Obszar relacji ojca z dzieckiem niepetno-
sprawnym nie jest w literaturze polskie; eksplorowany dogtebnie (Kaniok
2007: 154; Kaniok 2011: 63; Cebernik 2004: 54).

W Polsce ciekawe badania odnoszace si¢ do relacji ojciec — dziecko nie-
petnosprawne, przeprowadzity Barbara Skatbania i Emilia Marszatek w 2010
roku. W badaniu uczestniczylo ,,30 0jcoéw dzieci niepetnosprawnych z pla-
cowek oswiatowych w Radomiu (szkota podstawowa, szkota specjalna.
warsztaty terapii zajgciowej, szkota ponadgimnazjalna)” (Skatbania, Marsza-
tek 2010: 144). Wiek informatoréw miescit si¢ w przedziale 25-55 lat. Naj-
wigcej ojeéw biorgeych udziat w badaniu stanowili ojcowie ze srednim wy-
ksztalceniem. Dzieci respondentéw, to w gléwnej mierze osoby niepetno-
sprawne ruchowo i przewlekle chore. W badaniu uczestniczyli takze ojcowie
dzieci z niepetnosprawnoscia sensoryczng oraz niepetnosprawnoscig intelek-
tualng (Skatbania, Marszalek 2010: 144),

»GIéwny problem badawczy autorek brzmial: Jakie postawy rodziciel-
skie prezentujg ojcowie wobec ich niepetnosprawnych dzieci? Natomiast
problemy szczegétowe to: Czy wiek ojca ma wplyw na jego postawe wobec
dziecka? Czy postawy ojcéw uwarunkowane sg rodzajem niepetnosprawno-
sci dziecka?” (Skatbania, Marszatek 2010: 143). Chcac uzyska¢ odpowiedz
na powyzsze pytania autorki postuzyly sie ,.Skala Postaw Rodzicielskich
M. Plopy. Kwestionariusz oparty jest na zalozeniach teoretycznych wyodreb-
niajgcych nastepujace typy oddziatywat rodzicielskich: akceptacja — odrzu-
cenie; autonomia; nadmierne wymagania; nadmierne ochranianie i niekonse-
kwencja” (Skatbania, Marszatek 2010: 144).

Z przeprowadzonych przez Barbare Skatbani¢ i Emilie Marszatek badan
wynika, ze stosunek ojcéw wobec ich niepelnosprawnych dzieci nie byt jed-
nolity. Gtéwnym czynnikiem réznicujgcym podejscie do dziecka byt wiek
ojca, a takze rodzaj dysfunkcji, jaka dziecko posiadato. Autorki dzigki anali-
zie uzyskanych danych spostrzegly, iz ~0jcowie dzieci niepetnosprawnych
rozumiejg ich potrzeby, wypracowali sobie sposob postepowania odpowiada-
jacy potrzebom dziecka, nie stosuja nadmiernych wymagan, ani tez nie rozta-
czajg nad nimi ochronnego parasola, dajac szans¢ na pewng samodzielnosé
w dziataniu. Jednak wyniki pokazuja, ze nie wszyscy ojcowie zaakceptowali
fakt niepetnosprawnosci dziecka” (Skatbania, Marszatek 2010: 152).
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W badaniach przeprowadzonych przez Skatbani¢ i Marszalek dostrzec
mozna, ze wiek ojcéw odegrat istotne znaczenie w okazywaniu wiasciwych
zachowan wobec dziecka niepelnosprawnego. Autorki wskazuja, ze w trakcie
badan ojcowie do 45. roku zycia okazywali akceptacjg, zainteresowanie dziec-
kiem niepelnosprawnym. Natomiast, jak podajg autorki, ojcowie powyzej 45.
roku zycia mieli wigcej trudnosci w zaakceptowaniu swoich dzieci. Kolejnym
waznym elementem, na ktéry zwrécity uwage Skatbania, Marszatek, byta po-
stawa wobec dziecka ze wzgledu na rodzaj dysfunkcji, jaka posiadato. Autorki
zauwazyly, ze ojcowie najlepszy stosunek do dziecka okazywali w przypad-
ku niepetnosprawnosci ruchowej. Tymczasem niepetnosprawnosc sensorycz-
na i niepelnosprawnos¢ intelektualna byta przyczyna najwickszej liczby ne-
gatywnych postaw ojcéw (Skatbania, Marszatek 2010: 152).

Warto takze zwrécié uwage na badania prowadzone w potudniowo-
-zachodniej Szwecji przez P.K. Bostrém i M. Broberg. W badaniach kwalita-
tywnych prowadzonych w latach 2005-2010 uczestniczyto 7 ojcow dzieci
z niepetnosprawnoscia intelektualng i/lub zaburzeniami rozwojowymi. Auto-
rzy cheieli pozna¢, jak zmieniajg si¢ uczucia oraz relacja ojca z dzieckiem
z niepelnosprawnoscig od momentu uzyskania diagnozy do 5 lat po jej usty-
szeniu. W tym celu przeprowadzili trzy wywiady w okreslonych odstgpach
czasowych: pierwsze spotkanie odbyto si¢ do 6 miesigcy od momentu, kiedy
ojcowie dowiedzieli si¢ o niepelnosprawnosci dziecka. Nastgpny wywiad
przeprowadzony byt po roku od pierwszego spotkania. Natomiast ostatni po
uptywie 5 lat od pierwszego wywiadu. Wiek ojcéw biorgcych udziat w bada-
niu ksztattowat sie w przedziale 25-43 lat. Wywiady trwaty od 40 do 90 mi-
nut. W badaniu dokonano celowego doboru informatoréw. Respondenci to
zaréwno mieszkancy miast, jak i wsi (Bostrom, Broberg, 2014: 4).

Z przeprowadzonych przez P.K. Bostrom i M. Broberg badan wynika, ze
wszyscy informatorzy biorgcy udziat w badaniu przed uzyskaniem diagnozy
o niepetnosprawnosci swojego dziecka mieli wobec niego okreslone plany,
marzenia, Uwazali, ze nic nie moze tych wyobrazen zmieni¢. Informacja
o nieprawidtowosciach w rozwoju dziecka spowodowata wérod wszystkich
badanych Igk, smutek, zaklopotanie. Mimo tych negatywnych uczu¢ informa-
torzy podkreslali, ze w momencie diagnozy czuli, ze beda dobrze wypelnia¢
obowiazki wynikajace z roli ojca i podotaja trudnej sytuacji, w jakiej si¢ zna-
lezli. Warto jednak podkresli¢, ze ich pewno$¢ siebie zmniejszata si¢ tylko

w sytuacjach, gdy samodzielnie sprawowali opiek¢ nad dzieckiem oraz wy-
konywali obowigzki domowe (Bostrom, Broberg, 2014: 8).

Wraz z uplywem czasu uczucia informatoréw zmieniaty si¢. Mimo iz od
momentu diagnozy pozytywnie oceniali si¢ w roli ojca, to jak sami podkre-
$lali: uczucia ich ewoluowaty od unikania niepetnosprawnosci do otwartosci
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na nig. Kolejne spotkania z ojcami pozwolity dostrzec wigksze ich zaanga-
zowanie w opieke nad dzieckiem, poszukiwanie informacji na temat dys-
funkcji dziecka, ustabilizowanie relacji z dzieckiem, spojrzenie na niepei-
nosprawnosé z innej perspektywy: nie jako problem. Bardzo wazne dla infor-
matoréw byto wypracowanie indywidualnego sposobu radzenia sobie z sy-
tuacja, w ktorej si¢ znalezli (Bostrom, Broberg 2014: 10).

Zdaniem P.K. Bostrom M. Broberg niezwykle istotne jest okazywanic
wsparcia i pomocy mezczyznie, ktdry zostaje ojcem dziecka niepetnosprawne-
go. Szczegdlne wazne jest indywidualne podejscie do kazdego ojca, jego
uczué, emocji, a nie koncentracja na problemie. Autorzy sugerujg, by zwracac
uwage nie tylko na rozwéj dziecka, ale nade wszystko na rolg i zaangazowanie.
jakie powinien zajmowa¢ w nim ojciec (Bostrom, Broberg 2014: 12).

Z AKONCZENIE

Przyjscie na $wiat dziecka niepelnosprawnego to bez watpienia jedno
z najtrudniejszych do$wiadczefn w zyciu mezezyzny. To wyzwanie dla jego
odpowiedzialnosci i dorostosci (Starenczyk, Weremiejewicz 2009: 127). Rea-
sumujgc powyzsze rozwazania zaréwno te dotyczace aspektu teoretycznego.
jak i badawczego, nie ulega watpliwosci, ze zaangazowanie ojca w zycie
rodziny, w ktérej rodzi si¢ dziecko niepetnosprawne jest niezwykle wazne.
gdyz przyczynia si¢ do poprawy funkcjonowania rodziny. Pozwala niwelo-
waé negatywne uczucia powstate na skutek diagnozy przekazywanej czgsto
w niewltasciwy sposéb. Pomaga zmieni¢ wczesniejsze, czgsto wygorowane
i nierealne marzenia wobec przysztosci potomka (Twardowski 2012: 35).
Dlatego tak wazne jest, by od pierwszych chwil zycia dziecka ojciec uczest-
niczyt w opiece, wychowaniu i rehabilitacji swego potomka. Udziat w tych
dziataniach przyczyni si¢ do poprawy relacji ojciec — dziecko niepelnospraw-
ne (Kaniok 2007: 155). Warto pamigta¢ rowniez, by udzielajac specjalistycz-
nej pomocy mezczyznie, ktéry jest ojcem dziecka niepetnosprawnego, kon-
centrowac sie¢ nade wszystko na jego indywidualnych potrzebach i uswiada-
miaé znaczenie obecnos$ci w zyciu dziecka i wktadu w jego rozwdj (Bostrém,
Broberg, 2014: 12).
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FATHER WITHIN FAMILY WITH DISABLED CHILD

Summary

The child’s birth is one of the most significant moments for parents. Pregnacy = = =
of remarkable happiness, full of joy and hope. But the feelings suddenly change when zese.
are told their child is disabled. Receiving such a message can produce emotions of fear. mn
ty and disbelief. Most available literature data pertain to mother of the child with dis==
Very little information links to a father’s role. However, a father’s presence to a child’s =
opment is as crucial as a mother’s one. The purpose of this text is the attempt to press= & :
importance of father in family with a disabled child. It provides not only a theoretical s
ground to the previously mentioned issue but also emphasizes a research aspect. The
consists of three parts. The first part shows the parents’ feelings when they realise that
child has a disability. Then the role of a father in the life of his child is discussed. The last

of the artictle summarizes the results of research concerning the role that fathers play = &
lives of disabled children.

Keywords: family, child with disability, father
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