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W ciagu ostatnich 30 lat przeprowadzono wiele badan nad rolg ojca w procesie
rozwoju dziecka. Stwierdzono istotny zwigzek miedzy zaangazowaniem ojcow
w wychowanie dzieci juz od wczesnych stadidw ontogenezy a ich p6zZniejsza karie-
ra szkolng, zdrowiem psychicznym i przystosowaniem spotecznym. Przejecie przez
ojcow czesci obowigzkéw zwigzanych z opieka nad dzieckiem, spedzanie z dziec-
kiem wiekszej ilosci czasu, a takze pozostawanie z nim w bliskich relacjach emo-
cjonalnych miato korzystny wpltyw zaréwno na rozwoj psychiczny dziecka, jak i na
funkcjonowanie catej rodziny (Fluori 2005). Dzieci ojcéw zaangazowanych w pro-
ces wychowania miaty dobre relacje z rowiesnikami, rzadko ujawniaty zaburzenia
zachowania, nie wchodzity w konflikty z prawem, czesSciej konczyty studia, tatwiej
znajdowaty prace, mialy pozytywna samoocene i wysoki poziom empatii, stosowaty
nowoczesne metody wychowawcze wobec wtasnych dzieci, miaty bardziej udane
matzenstwa i byly czesciej zadowolone z zycia. Natomiast u dzieci ojcéw niezaanga-
zowanych w proces wychowania czesciej stwierdzano: zaburzenia zachowania, kon-
flikty z prawem, uzywanie narkotykéw, stosowanie przemocy wobec réwiesnikow,
agresywne zachowania wobec matek, zanizong samoocene oraz negatywne stany
emocjonalne - przygnebienie, ztos¢, lek, poczucie winy (Pleck, Masciadrelli 2004).

W przypadku rodzin wychowujacych dzieci z wieloraka niepetnosprawnoscia
rola ojca pozostaje praktycznie nierozpoznana. Dotychczasowe badania koncentru-
ja sie przede wszystkim na problemach bedacych udziatem dziecka i matki. Ojcowie
zazwyczaj s opisywani przez badaczy jako: ,niewidzialni”, ,peryferyjni”, ,nieosig-
galni”, ;nieobecni” (Herbert, Carpenter 1994, s. 31-41). Réwniez specjalisci ignoru-
ja ojcéw i nie doceniajg ich roli. Traktujg ojcoéw tak, jakby ich przezycia emocjonalne
byty nieistotne i jakby nie uczestniczyli w wychowaniu niepetnosprawnego dziecka.
Teze te dobrze ilustrujg wypowiedzi ojcéw. Na przyktad ojciec dziewczynki z zespo-
tem Downa stwierdzit:

Czutem sie tak, jakbym byt niewidzialnym cztonkiem rodziny. Uwaga specjalistéw byta
skierowana na zone. Moje pytania o stan corki i perspektywy jej rozwoju zbywali mil-
czeniem. Po prostu mnie ignorowali. Rozmawiali tylko z zZong (Chun C. na http://www.
fathersnetwork.org/ 568.html, dostep 14.12.2010).
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Inni ojcowie opisywali swe doSwiadczenia nastepujaco: ,Traktowali mnie jak
«zto konieczne». Byto widag¢, ze nie ufajg ojcom”, ,Czuli sie wyraznie zaskoczeni, gdy
przychodzitem”, ,Byli zaskoczeni, gdy my, ojcowie, zadawali$my pytania”, ,Uwazali,
ze jesli ojciec nie przyszedt na spotkanie to znaczy, zZe nie zajmuje sie dzieckiem”
(Towers, Swift 2006, s. 18). Przytoczone wypowiedzi dowodza, ze konieczna jest
zmiana w dotychczasowym podejsciu specjalistbw do problemoéw ojcow dzieci
z wieloraka niepetnosprawnoscia.

Problemy emocjonalne ojcow dzieci z wieloraka niepetnosprawnoscia

Reakcje emocjonalne ojcéw na diagnoze wielorakiej niepetnosprawnosci
u dziecka sa bardzo gwattowne. Ojcowie moga doswiadcza¢ silniejszych emocji
niz matki, a proces ich przystosowania do nowej sytuacji moze by¢ bardzo burzli-
wy i dlugotrwaty (Lamb, Laumann-Billings 2004). Inaczej ocenia te kwestie Garry
Hornby, ktéry twierdzi, Ze 80% ojcéw reaguje na diagnoze podobnie jak matki,
natomiast pozostate 20% ,zachowuje zimna krew”, postepuje ,praktycznie i racjo-
nalnie” oraz wspiera swe zony (Hornby 1992, s. 363-374). Autor nie wyjasnia dla-
czego co piaty badany ojciec zachowuje sie w taki sposéb. Mozna przypuszczac, ze
niektdrzy ojcowie pod maska opanowania i racjonalnosci ukrywaja silne, negatyw-
ne emocje. Jednoczes$nie starajg sie postepowac zgodnie ze wzorem ,prawdziwego
mezczyzny”, ktory jako gtowa rodziny jest silny i musi sobie poradzi¢. Za zasadno-
$cig takiego przypuszczenia przemawia wypowiedZ ojca wychowujacego chtopca
z zespotem Morquio:

Bytem rozsadny i postepowatem logicznie. Nie uzalatem sie nad soba i nie rozpamie-
tywatem, dlaczego wtasnie mnie to spotkato? Stwierdzitem, Ze postawa Bena wobec
choroby bedzie odzwierciedleniem mojej i dlatego moja postawa musi by¢ pozytywna.
Pozornie sobie radzitem. Ale tak naprawde, w gtebi, bytem skrajnie nieszczesliwy. Do-
stownie witem sie w parkosyzmach rozpaczy (Fathers, 2008, na: http://wwwcafamily.
org.uk, dostep 14.12.2010).

Préba wypetniania narzuconej sobie roli pogtebia negatywne emocje, poniewaz
mezczyzna wstydzi sie je ujawniac i nie szuka pomocy.

Ojcowie do$swiadczaja wielu negatywnych emocji, takich jak: zal, rozpacz, brak
nadziei, poczucie osamotnienia, bezradnos¢, obawa o przysztosé dziecka (Harrison,
Henderson, Leonard 2007). Na przyktad ojciec dziewczynki z anemig typu Blackfana-
-Diamonda tak opisat swe przezycia: ,Bytem zupelnie zatamany. Mijaty kolejne dni,
a stan zdrowia mojej corki nie poprawiat sie. [ kazdego dnia rosty we mnie zto$¢
i poczucie winy, ze nie moge jej pomdc”. Inny ojciec powiedziat: ,To byt szok. Czas
sie zatrzymat. Nie wiedziatem jaki jest dzien tygodnia i pora dnia. Byto tyle rzeczy
do zrobienia i spraw do zatatwienia, a ja bytem jak sparalizowany. Nie potrafitem
zebra¢ mysli” (Meyer 1995, s. 23). Czesto negatywne emocje nie ustepujg pomi-
mo uplywu czasu. Te teze ilustruje wypowiedz ojca chtopca z zespotem Downa:
,1 cho¢ mineto wiele miesiecy, to bezlitosny, wszechogarniajacy bol nie ustepowat.
Nie pozwalat mi sie skupi¢ nawet na najprostszych czynnosciach. Wysysat ze mnie
wszystkie sity i che¢ do dziatania” (Meyer 1995). Niektorzy ojcowie, po rozpoznaniu
niepelnosprawnosci u dziecka, nie przerywaja pracy zawodowej, a nawet bardziej
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sie w nig angazuja, aby - jak to okres$laja - ,zachowa¢ cho¢ troche normalnosci we
wilasnym zyciu” (Herbert, Carpenter 1994). Innymi stowy - traktujq prace zawodo-
wa jako forme ucieczki od emocjonalnie trudnej sytuacji rodzinnej. Niektdérzy ojco-
wie przyznaja, ze usitujg uwolni¢ sie od negatywnych emocji, pijac coraz czesciej
i coraz wiecej alkoholu (Ballard 1994).

Nie ulega watpliwosci, Ze ojcowie dzieci z wieloraka niepetnosprawnoscia do-
$wiadczaja silnego stresu. Zrédtami ich negatywnych przezy¢ sa: trudnosci w na-
wigzaniu i utrzymaniu wiezi emocjonalnej z dzieckiem, niemozno$¢ porozumienia
sie z nim, troska o zabezpieczenie bytu materialnego rodzinie, poczucie rodziciel-
skiej niekompetencji oraz poczucie bezradnosci. Stwierdzono, Ze wystepuje réznica
miedzy ojcami i matkami w poziomie i charakterze przezywanego stresu. Ojcowie
bardziej martwig sie o przyszto$¢ dziecka, natomiast zZzrédtem zmartwien matek sg
problemy zwigzane z biezaca opieka nad dzieckiem. Matki ujawniaja wyzszy poziom
stresu w zwigzku ze swoim zdrowiem, wychowaniem dziecka oraz relacjami z mat-
zonkiem. Ojcowie ujawniajg wyzszy poziom stresu z powodu zaburzen emocjonal-
nych u dziecka i jego ktopotow z prawidtowym wykonywaniem réznych czynnosci.
Matki czesSciej odczuwajg stres z powodu przecigzenia codziennymi obowigzkami,
natomiast ojcowie z powodu niskiego poziomu satysfakcji z zycia rodzinnego i rela-
cji z zong (Twardowski 2009, s. 4-18).

Zauwazono rowniez, zZe ojcowie niektérych dzieci z niepetnosprawnosciami
czujg sie ,ojcami drugiej kategorii” (Cummings 1976, s. 246-255). Dotyczy to szcze-
gdlnie tych, ktérzy akceptuja tradycyjna role ojca jako gtowy rodziny i jej gtdwnego
zywiciela. Wystepujgc w takiej roli, maja mato okazji do spedzania czasu z dziec-
kiem i wykonywania z nim réznych czynnosci.

Brakuje badan nad czynnikami warunkujacymi poziom stresu u ojcéw dzieci
z wieloraka niepetnosprawnoscia. Dlatego z koniecznos$ci odwotam sie do badan
nad stresem u ojcow wychowujacych dzieci z jednym typem niepelnosprawnosci.
Na przyktad Ewa Pisula badata ojcéw dzieci: z autyzmem, z zespotem Downa, z po-
razeniem moézgowym, z niepetnosprawnoscig intelektualng o réznej etiologii oraz
ojcéw dzieci o prawidtowym rozwoju (Pisula 2007). Autorka wykazata, ze ojcowie
dzieci z niepetnosprawnos$ciami, w poréwnaniu z ojcami dzieci pelnosprawnych,
mieli istotnie wyzsze poczucie przecigzenia obowigzkami zwigzanymi z opieka nad
dzieckiem. Poziom przeciazenia odczuwany przez ojcoOw nie zalezat od rodzaju nie-
pelnosprawnosci dziecka. Zrédtem silnego stresu u badanych ojcéw byto negatyw-
ne nastawienie otoczenia spotecznego wobec dziecka i nich samych. Ojcowie dzieci
niepetnosprawnych wyrazali przekonanie, ze opieka nad dzieckiem zaktdéca funk-
cjonowanie rodziny. Uwazali, ze cztonkowie rodziny maja trudnos$ci w zaspokajaniu
potrzeb zwigzanych z edukacja, aktywnoscig zawodowa, rozwojem osobistym i wy-
poczynkiem. Poziom przekonania, Ze opieka nad dzieckiem ogranicza mozliwosci
rodziny byt najwyzszy u ojcéw dzieci z autyzmem.

Garry Horbny stwierdzit, Ze poziom stresu u ojcow zwieksza sie wraz ze wzro-
stem stopnia niepetnosprawnosci dziecka. Jest wyzszy u ojcéw chtopcow niz u ojcow
dziewczynek (Hornby 1994, s. 171-184). Znacznie ma takze status spoteczno-eko-
nomiczny rodziny. Ojcowie o niskim poziomie wyksztatcenia i niskich dochodach
spedzaja mniej czasu z niepelnosprawnym dzieckiem i gorzej radza sobie ze stre-
sem niz ojcowie o wyzszym poziomie wyksztatcenia i wysokich dochodach (Lamb,
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Laumann-Billings 2004). Stwierdzono, Ze poziom stresu u ojcéw wzrasta, jesli nie
uzyskuja wsparcia emocjonalnego i kiedy pomoc instytucji stuzby zdrowia i o§wiaty
jest niewystarczajaca. Poziom stresu zalezy réwniez od tego jaka role rodzicielska
preferuja ojcowie. Bardzo wysoki poziom stresu ujawniajg ci ojcowie, ktérzy uwaza-
ja, Ze musza by¢ silni i stanowic¢ oparcie dla swych zon, a jednocze$nie dostrzegaja,
ze ich wyobrazenia s3 nierealistyczne.

Dotychczas nie rozstrzygnieto jednoznacznie, czy poziom stresu ojcOw wzrasta
wraz z wiekiem dziecka, czy tez utrzymuje sie na tym samym poziomie. Badania
przeprowadzone na 87 ojcach dzieci z zespotem Downa wykazaty, Ze stres doswiad-
czany przez ojcOw nie zalezat od wieku dzieci. Nie byto tez réznicy w poziomie stre-
su ojcéw dziewczynek i ojcéw chtopcéw (Hornby 1995, s. 239-255).

Jednak w innych badaniach wykazano, ze ojcowie starszych dzieci z niepetno-
sprawnosciami, w porownaniu z ojcami dzieci mtodszych, ujawniali wyzszy poziom
stresu i wieksze zapotrzebowanie na wsparcie emocjonalne i pomoc specjalistow
(Suelzle, Keenan 1981, s. 267-274).

Problemy z uzyskaniem informacji o dziecku

Kiedy u dziecka zostanie rozpoznana niepetnosprawnos¢, naturalng reakcja
rodzicow jest poszukiwanie informacji na temat jej istoty, przyczyn i wptywu na
dalszy rozwdj dziecka, a takze informacji o mozliwosciach leczenia, edukacji i reha-
bilitacji. Niestety, ojcowie nie uzyskuja wystarczajacej wiedzy, poniewaz specjali-
$ci maja tendencje do przekazywania informacji przede wszystkim matkom. Jeden
z ojcodw tak opisat swa sytuacje:

Zonie zawsze wszystko méwili najpierw. Ja o wszystko musiatem sie dopytywac. To Zo-
nie przysytali rézne papiery i to jg zapraszali na rézne spotkania. Jak kto$ przychodzit do
domu, to od progu pytat o Zone. Mnie traktowali jak powietrze (West 2000).

Specjalisci chetniej rozmawiajg z matkami i chetniej odpowiadaja na ich pyta-
nia, choc¢by dlatego, ze matki czesSciej dopytuja o rézne sprawy. [ nawet jesli matki
przekazuja ojcom wszystkie uzyskane informacje, to mogg je nieSwiadomie modyfi-
kowac¢. Ponadto ojcowie i matki mogg inaczej spostrzegac sytuacje i z tego powodu
inaczej interpretowac informacje przekazywane przez specjalistow. Stwierdzono na
przyktad, ze matki ocenialy swe wiasne reakcje na diagnoze niepetnosprawnosci
dziecka jako zupetnie odmienne od reakcji mezéw. Ponadto uwazaty, ze mezowie
nie sg zdolni dyskutowac o stanie dziecka. Z kolei ojcowie byli zazwyczaj przekona-
ni, ze ich reakcje w niczym nie ré6znia sie od reakcji zon (Herbert, Carpenter 1994).
Stwierdzono tez, ze matki chca wiedzie¢ jak najwiecej, natomiast ojcowie potrze-
buja informacji dotyczacych pewnych konkretnych kwestii - na przyktad metod le-
czenia, oferty edukacyjnej lub pomocy materialnej (Elder, Valcante, Yarandi, White,
Elder 2005, s. 22-32).

Ojcowie, podobnie jak matki, potrzebuja informacji prawdziwych, konkret-
nych, podawanych przystepnym jezykiem oraz przydatnych w codziennej opiece
nad dzieckiem. Niestety, jako$¢ informacji i sposob ich przekazywania pozosta-
wiajg wiele do Zyczenia. Jeden z ojcéw powiedziat: ,Ich porady wygladaty tak, jak-
by byly przeznaczone dla sprzedawcéw plastikowych okien”. Inny ojciec, tuz po
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narodzinach dziecka, ustyszat od lekarza nastepujaca diagnoze: ,Zbadatem Panska
corke i powiem szczerze - bardzo nie podoba mi sie jej wyglad. Ona ma wszystkie
cechy zespotu Downa”. Jeszcze inny ojciec zostal przez lekarza ostrzezony: ,Musi
Pan bardzo uwaza¢, poniewaz Paniska zona moze usitowac¢ popeic¢ samobéjstwo
albo zrobi¢ co$ ztego dziecku” (Carpenter 1997, s. 195-202).

Ojcowie preferuja bezposrednie kontakty ze specjalistami. Chcg by¢ obecni
podczas domowych wizyt specjalistow i sg zadowoleni, kiedy specjalisci odbywaja
wizyty domowe poza godzinami ich pracy zawodowej. Ojcowie potrzebujg informa-
cji podawanych systematycznie, a nie jednorazowo lub nieregularnie. Argumentuja,
ze stan dziecka i funkcjonowanie rodziny zmieniaja sie i dlatego potrzebujg ciagle
nowych informacji. Ojcowie chetnie korzystaja z poradnikéw, materiatéw instruk-
tazowych w formie drukowanej, filméw zarejestrowanych na ptycie DVD lub prze-
stanych droga elektroniczng. Zauwazono, ze ojcowie dzieci nieuleczalnie chorych
chetniej korzystajg z materiatéw informacyjnych w formie zapisu filmowego niz
z materiatow drukowanych (Twardowski, 2009).

W literaturze przedmiotu mozna znalez¢ informacje, ze niektérzy ojcowie s3
mato aktywni w poszukiwaniu informacji o formach pomocy dostepnych im oraz
ich dziecku (Sullivan 2002, s. 67-73). Dlatego specjali$ci powinni zacheca¢ ojcow
do wilaczania sie w opieke nad dzieckiem, podejmowania decyzji dotyczacych dziec-
ka, zadawania pytan oraz zgtaszania obaw i watpliwos$ci. Powinni tez stuzy¢ ojcom
systematycznymi konsultacjami i poradami. Stwierdzono, Ze gdy ojcowie byli zache-
cani, zapraszani, a nawet obligowani do spotkan ze specjalistami, woéwczas chetniej
angazowali sie w proces wychowania dziecka i czerpali z niego wiecej satysfakcji.
Czuli sie bardziej potrzebni, odpowiedzialni i skuteczni.

Ojcowie pozbawieni niezbednej wiedzy narazeni sa na dodatkowy stres. Moga
traci¢ czas na poszukiwanie informacji, zaniedbujgc dziatania na rzecz dziecka.
Jeden z ojcéw przedstawit to nastepujaco:

Kazdego dnia, przez wiele godzin, szukatem w Internecie informacji na temat choroby
mojego dziecka. Im wiecej czytatem, tym bardziej bytem zdezorientowany i przerazony.
Wreszcie stwierdzitem, Ze to do niczego nie prowadzi. Uznatem, Ze bedzie znacznie le-
piej, jesli ten czas poswiece dziecku (Soult 1998, s. 11).

Zatem ojcowie powinni mie¢ dostep do wszystkich informacji dotyczacych
dziecka. Przede wszystkim powinni mie¢ pelne dane o jego leczeniu, edukacji i re-
habilitacji, naleznych $wiadczeniach materialnych oraz pomocy dla rodziny. Dzieki
posiadanym informacjom ojcowie czujg sie bardziej kompetentni i s lepiej przygo-
towani do udziatu w wychowaniu dziecka.

Potrzeba wsparcia emocjonalnego

Po rozpoznaniu niepetnosprawnosci u dziecka ojcowie poszukuja emocjonal-
nego wsparcia przede wszystkim u swoich zon i zyciowych partnerek. Wielu ojcow
nie potrafi otwarcie rozmawia¢ o swych niepetnosprawnych dzieciach z kolegami
z pracy, sgsiadami, przyjaciétmi, a nawet z cztonkami rodziny. Sytuacja matek jest
odmienna. Czesciej otwarcie mowig o niepelnosprawnym dziecku i swych ktopotach.
Potrafig skorzysta¢ z emocjonalnego wsparcia wtasnych matek, siostr, przyjaciotek
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i sgsiadek. Majg kontakt z wieloma osobami, przed ktérymi moga sie wyzali¢ i kto-
rym moga sie zwierzy¢. Mozna powiedzie¢, ze sie¢ relacji, w jakich funkcjonuja
ojcowie, oferuje znacznie mniejsze wsparcie, niz sie¢ relacji, w jakich funkcjonuja
matki (Twardowski 2009). Jeden z ojcéw ujat to nastepujgco: ,Po pewnym czasie
stwierdzitem, ze wokét mnie zrobito sie pusto. Starzy przyjaciele gdzie$ znikneli.
Zauwazytem, ze niektdrzy z nich nie bardzo wiedzieli jak sie zachowa¢, widzgc mo-
jego chorego syna. Innym przeszkadzaty jego zachowania”. Inny ojciec relacjonuje:
»,Czasami zaczynatem opowiada¢ swoim przyjaciotom i dobrym znajomym o mojej
sytuacji. Jednak szybko zauwazytem, ze patrza na mnie jak przez szybe” (Fathers
2008, na: http://wwwcafamily.org.uk, dostep 14.12.2010).

Niewatpliwie ojcowie dzieci z wieloraka niepetnosprawnoscia potrzebuja ko-
go$, oprocz zony, z kim mogliby otwarcie porozmawiac o swoich problemach. Jeden
Z 0jcOW wyrazit to nastepujaco:

Miatem tylko 20-minutowg rozmowe z doradcg rodzinnym podczas gdy moja Zona re-
gularnie spotyka sie z réznymi specjalistami i ma wiele przyjaciétek, z ktérymi moze
rozmawiac. A ja po prostu potrzebuje kogos, kto by mnie wystuchat. Nic wiecej (Fathers
2008, na: http://wwwcafamily.org.uk, dostep 14.12.2010).

Dobrym partnerem do rozmowy moze by¢ przyjaciel, specjalista (np. psycho-
log) lub kto$ z rodziny. Jednak wydaje sie, ze partnerem szczegélnie pozadanym
jest kto$ znajdujacy sie w podobnej lub identycznej sytuacji. Teze te potwierdza wy-
powiedz jednego z ojcéw: ,Prawdziwe wsparcie mozesz otrzymac tylko od oséb,
ktorych to tez dotkneto. Tylko rodzice, ktérzy sa w takiej samej sytuacji jak ty, moga
cie naprawde zrozumiec¢” (tamze, s. 16). Mozliwo$¢ kontaktu z osobami znajduja-
cymi sie w podobnym potozeniu uswiadamia ojcom, zZe nie sa sami, ze sg ludzie,
ktdérzy doswiadczaja tych samych trudnosci, przezywaja takie same dramaty i maja
te same nadzieje (Twardowski 2009). Dlatego dla ojcéw dzieci z wieloraka niepet-
nosprawnoscia tak duze znaczenie maja grupy wsparcia. Jesli w miejscu zamieszka-
nia lub najblizszej okolicy nie ma takiej grupy, wéwczas ojcowie moga jg zorganizo-
wac sami lub przy pomocy specjalistéw. Na przyktad w miescie Exeter w Wielkiej
Brytanii przez 10 lat dziatata grupa wsparcia liczaca od 10 do 12 statych cztonkéw
(West 2000). Grupa powstata spontanicznie, nie nalezata do zadnej organizacji i nikt
jej nie finansowat. Stworzyli jg ojcowie majacy dzieci z ré6znymi niepetnosprawno-
$ciami. Wiek dzieci wynosit od 0 do 36 lat. Grupa spotykata sie regularnie raz na
sze$¢ tygodni na zapleczu miejscowego pubu. Ojcowie wymieniali sie doswiadcze-
niami i udzielali sobie wsparcia emocjonalnego i rzeczowego. Na niektore spotkania
zapraszano specjalistdw, aby przedstawiali tematy, ktérymi ojcowie byli zaintere-
sowani. Dla wielu ojcéw grupa wsparcia jest gtdwnym zrédtem informacji i pomocy.
Stwierdzono, Ze niektérzy ojcowie chetniej uczestniczg w grupach wsparcia sktada-
jacych sie z samych mezczyzn, poniewaz wtedy czuja sie pewniej i chetniej mowig
o swoich przezyciach i problemach. Dzieki udziatowi w takich spotkaniach u ojcow
obniza sie poziomu stresu i poczucia izolacji natomiast wzrasta poczucie rodziciel-
skiej skutecznosci (Sofronoff, Garbatko 2002, s. 271-286).

Waznym Zrédtem wsparcia dla ojcéw dzieci z wieloraka niepetnosprawnoscia
jest blizsza i dalsza rodzina. Zaufanie, blisko$¢ i poczucie bezpieczenistwa w rela-
cjach z bliskimi sprzyjaja otwartemu méwieniu o witasnych ktopotach. Jeden z ojcow
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tak okreslit role rodziny: ,W kazdym z nas dorostych jest dziecko, ktére w chwi-
lach rozpaczy chciatoby zwroéci¢ sie o pomoc i wsparcie do rodzicow. Jesli to jest
niemozliwe pomocni moga by¢ inni cztonkowie rodziny” (Carpenter 1997, s. 197).
Wielopokoleniowa rodzina moze stanowi¢ gtéwne zrédto pomocy dla ojcow dzieci
z wieloraka niepelnosprawnoscia. Wiez emocjonalna i poczucie wspoélnoty tworza
klimat otwartosci, ktéry umozliwia ojcom ujawnienie prawdziwych emocji i potrzeb
(Twardowski 2009). Role rodziny dobrze ilustruje wypowiedz jednego z ojcow:
,Bezwarunkowe wsparcie cztonkdw rodziny pomogto mi zaakceptowac dziecko.
Niezaleznie od tego, czy kierowali sie oni bardziej poczuciem obowigzku, czy bar-
dziej mitoscig, to ich pomoc byta nieoceniona. Mito$¢ i zrozumienie, jakie mi oka-
zali, byly naprawde zbawienne” (tamze, s. 198). Stwierdzono, Ze stopien akceptacji
niepelnosprawnego dziecka przez ojca istotnie wzrasta, jesli jest ono akceptowane
przez rodzicow ojca (Waisbren 1980, s. 345-351).

Przygotowanie do udziatu w wychowaniu dziecka

Udziat ojcow w wychowaniu dziecka z wieloraka niepelnosprawnoscig zale-
zy od wielu czynnikdw. Chetniej opiekujg sie synami, dzie¢mi pierworodnymi oraz
dzie¢mi z nizszym stopniem niepetnosprawnosci. Ojcowie z rodzin o wysokim sta-
tusie spoteczno-ekonomicznym, czyli majacych wyzsze wyksztatcenie i wysokie
zarobki, spedzaja z niepelnosprawnym dzieckiem wiecej czasu (Lamb, Laumann-
-Billings 2004). Stwierdzono duze zréznicowanie zaangazowania ojcow w opieke
nad niepelnosprawnym dzieckiem i w jego rehabilitacje. Niektdrzy ojcowie unika-
ja kontaktéw z dzieckiem. Uciekajg w prace zawodowa, dziatalno$¢ spoteczng, al-
kohol, a nawet porzucajg rodzine. Ale jest wielu ojcéw, ktérzy mocno angazujg sie
w wychowywanie niepetnosprawnego dziecka. Aby spedzac z dzieckiem jak najwie-
cej czasu, staraja sie o ruchome godziny pracy, podejmuja prace na zmiany, pracuja
w formie samozatrudnienia lub w niepelnym wymiarze godzinowym (Towers, Swift
2006).

Aby uczestniczy¢ w wychowaniu dziecka z wieloraka niepetnosprawnoscia, oj-
cowie powinni opanowa¢ odpowiednie umiejetnosci. Jeden z nich wyrazit to naste-
pujaco: ,Moja zona byta instruowana jak ma pielegnowac naszego synka, jak ma go
podnosic i trzymac, co robic¢ kiedy sie zachtys$nie i jak podawac¢ mu leki. Mnie nikt
tego nie uczyt. A przeciez spedzam z synem wiele godzin. Tez go ubieram, podnosze
i karmie” (Soult 1998, s. 12). Zauwazono na przyktad, ze ojcowie unikajg zabaw w si-
towanie sie i zabaw ruchowych, a takze zabraniajg dziecku wykonywania czynno$ci
wymagajacych wysitku fizycznego, poniewaz obawiajg sie, ze to moze mu zaszko-
dzi¢ (Harrison, Henderson, Leonard 2007). Zatem specjalisci powinni obja¢ ojcow
oddzialywaniami o charakterze informacyjnym, instruktazowym i szkoleniowym.
Powinni regularnie spotykac sie z ojcami i udziela¢ im porad i instrukcji. Wizyty
domowe nalezy organizowac w czasie, kiedy ojcowie sg obecni w domu. Specjalisci
powinni zaopatrywac ojcéw w materiaty szkoleniowe, filmy z przyktadowymi ¢wi-
czeniami oraz demonstrowac im jak nalezy postepowac z dzieckiem. Wykazano, ze
takie dziatania sg skuteczne, poniewaz zwiekszajg ich zaangazowanie w proces wy-
chowania niepelnosprawnego dziecka. Ojcowie zmieniajg swe wczes$niejsze, czesto
nierealistyczne oczekiwania wobec dziecka. Zaczynaja rozumie¢ trudnosci dziecka
i dostrzegacjego mozliwosci. Przede wszystkim jednak nawigzuja wiez emocjonalna
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z dzieckiem. Zaczynaja darzyc¢ je coraz wieksza mitoscia, ktérej czesto nie wyraza-
ja wprost. O ich uczuciach swiadczg dziatania podejmowane na rzecz dziecka. Na
przyktad remontujg pokoj dziecka w celu wyeliminowania barier architektonicz-
nych, wyposazajg przydomowy ogrédek w przyrzady do zabaw, organizujg dziecku
urodzinowe przyjecie, zabieraja dziecko na wycieczke, itp. (Bray, Skeleton, Ballad,
Clarkson 1995, s. 164-176).

Istotnym aspektem przygotowania ojcow do udziatu w wychowaniu dziec-
ka z wieloraka niepelnosprawnoscia s szkolenia w formie zaje¢ warsztatowych.
Podczas szkolen ojcowie uczg sie jak postepowac z dzieckiem - jak je pielegnowac
i bawi¢ sie z nim oraz jak prowadzi¢ zajecia rehabilitacyjne. Skutecznos¢ szkolen
zalezy od sposobu doboru grupy. Stwierdzono, ze szkolenie, w ktérym uczestniczyli
ojcowie i matki dzieci z zespotem Aspergera, przyniosto znacznie wiecej korzysci
matkom niz ojcom. Ojcowie korzystali najbardziej gdy szkolenie byto przeznaczone
wylgcznie dla nich. Po jego zakonczeniu cze$ciej i chetniej zajmowali sie dzie¢mi
i mieli mniej trudno$ci w porozumiewaniu sie z nimi. Kontakty z dzie¢mi przynosity
im wiecej zadowolenia (Quin 1999, s. 439-454). We wlasnym gronie ojcowie czuli
sie bardziej swobodnie i z wieksza tatwoscia méwili o swych problemach i przezy-
ciach. Atmosfera szczero$ci i wzajemnego zrozumienia utatwiata wymine doswiad-
czen i nabywanie nowych umiejetnosci. Stwierdzono, ze ojcowie preferujg kontakty
ze specjalistami ptci meskiej i wynosza wiecej korzysci ze szkolen przez nich prowa-
dzonych (Sloper 1999, s. 85-99).

Udzielanie porad i organizowanie szkolen zwieksza zaangazowanie ojcéw
w proces wychowania dziecka z wieloraka niepelnosprawnoscia. Ojcowie nie tylko
powinni wiedzie¢ co majg robi¢ ale takze mie¢ okazje do dziatania. Udziat w pro-
gramach wczesnej interwencji pogtebia ich zaangazowanie w zycie rodzinne i wy-
chowanie niepelnosprawnego dziecka, poprawia relacje wewnatrzrodzinne oraz
stymuluje rozwo6j dziecka we wszystkich sferach (Bailey Jr., Blasco, Simeonsson,
1992, s. 1-10). Dzieki zaangazowaniu ojcéw matki czujg sie szczesliwsze i majg wie-
cej czasu dla siebie. Z kolei u ojcéw wzrasta poczucie rodzicielskich kompetencji
i wiary we wtasne sity.

Uwagi koncowe

Ojcowie mogg wnie$¢ niezastapiony wktad w proces wychowania dziecka
z wieloraka niepelnosprawnoscia. Moga przyczynic sie do jego rozwoju emocjonal-
nego, spotecznego, poznawczego i fizycznego. Nieuwzglednianie ojcdw w progra-
mach wczesnej interwencji nie tylko marginalizuje ich role w Zyciu rodzinnym ale
takze ogranicza ich rozwoj osobisty. Te teze dobrze ilustruje wypowiedz ojca dziew-
czynki z zespotem Downa:

Mysle, ze gdybym nie opiekowat sie moja cérka, gdybym nie spedzat z nig tylu godzin
kazdego dnia, to nie bytbym prawdziwym ojcem. Nie tylko pozbawitbym sie bardzo
waznego aspektu mojej tozsamosci, ale prawdopodobnie nigdy nie nawigzatbym z cor-
ka tej szczegolnej wiezi, dzieki ktdrej czuje sie ojcem i jestem ojcem (C. Chun na http://
www.fathersnetwork.org/ 568.html. dostep 18.12.2010).

Niewatpliwie posiadanie dziecka z wieloraka niepetnosprawnoscia i Swiado-
mos¢, ze nigdy nie bedzie ono w pelni samodzielne wywotuje silny stres. Nalezy
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jednak mocno podkresli¢, ze udziat w wychowaniu takiego dziecka moze sprawi¢
ojcom wiele satysfakcji i by¢ zrédtem pozytywnych uczu¢. Dowodzg tego stowa ojca
chtopca z zespotem Morquio:

Ben rost. Nie rost szybko, ale rost. Zaczat wstawac, a potem chodzi¢. Nie chodzit szybko,
ale chodzit. Nauczyt sie gra¢ w pitke nozna, ptywac kajakiem, jezdzi¢ rowerem. Zaczat
moéwic¢ - stowo honoru - nauczyt sie mowic! Nigdy nie oczekiwatem, ze to wszystko
nastapi. Jego zywotnos¢ i inteligencja zadziwiaja mnie. Jego walka z trudno$ciami wy-
wotanymi przez chorobe napawaja mnie duma. Nigdy nie mys$latem, ze Ben potrafi sta-
wic czota tym wszystkim problemom tak skutecznie [...]. Jego zmaganie z chorobg jest
zZrédtem mojej radosci, mitosci i nadziei (Fathers 2008, na: http://wwwcafamily.org.uk,
s. 16, dostep 18.12.2010).
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The role of fathers in supporting the development
of children with multiple disabilities

Abstract

Hitherto prevailing research on the situation of families raising children with multiple
disabilities has concentrated primarily on the problems of children, mothers and families as
wholes. The pedagogic role of fathers has been practically unrecognized. They have usually
been described as ,invisible”, ,absent”, ,unapproachable” and ,unavailable”. Help offered to
families raising children with multiple disabilities has also been oriented mainly towards the
needs of mothers. Specialists have contacted with mothers more often, more willingly and
more regularly than with fathers. They have organized trainings for mothers and provided
them with advice necessary for the rehabilitation of their children.

The aim of the article is to document the thesis that engaging fathers into the process of
supporting the development of a child with multiple disabilities is beneficial not only for
the child but for the father and the entire family as well. Firstly, the article characterizes
the emotional problems of fathers and their experiences. Then, it presents strategies of
fathers’ behaviour in relations with a disabled child. The second part of the article describes
selected methods of preparing fathers to take care of a child and to participate in his or her
rehabilitation.



