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Radzenie sobie ojcow dzieci i mfodziezy

z choroba rzadka — mukowiscydozg

Coping of Fathers of Children and Adolescents
With Rare Disease — Cystic Fibrosis

ABSTRACT

RESEARCH OBJECTIVE: To characterize a coping of fathers of children and adolecscents with
rare disease — cystic fibrosis (CF) and its socioeconomic determinants.

THE RESEARCH PROBLEM AND METHODS: What types of coping strategies measured by
the COPE Inventory are used by the surveyed fathers of children and adolescents with CF com-
pared to the men from comparison group? The study of 67 fathers of children and adolescents
with CF was conducted using the diagnostic survey method with the COPE inventory for Measur-
ing Coping with Stress Ch.S. Carver in the Polish adaptation and a short survey questionnaire for
fathers. The comparison group consists of healthy men-the results were taken from the validation
procedure of the COPE Inventory.

THE PROCESS OF ARGUMENTATION: There are a number of reports in the literature indicat-
ing disproportions in the participation in psycho-pedagogical research of mothers and fathers of
children with chronic illness and disability. The noticeable tendency to increase interest in the sci-
entific community in the analysis of coping strategies and their determinants in fathers of children
with CF became an inspiration to undertake exploration in the discussed area.

RESEARCH RESULTS: Fathers of children and adolescents with CF obtained significantly lower
results in the following strategies: planning, instrumental and emotional support and positive re-
appraisal, as well as significantly higher intensity of acceptance strategies compared to validation
data of healthy men. The respondents use strategies of denial, cessation of activities and the use of
alcohol or other psychoactive substances significantly more often than those in the validation group.

CONCLUSIONS, RECOMMENDATIONS AND APPLICABLE VALLUE OF RESEARCH:
The results of our own research may constitute a premise for the specification of psychosocial as-
sistance addressed to fathers of children with CF and an inspiration to deepen the search for cor-
relates of the coping variable in the discussed population.
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STRESZCZENIE

CEL NAUKOWY: Charakterystyka strategii radzenia sobie stosowanych przez ojcéw dzieci i mfo-
dziezy z CF oraz ich socjoekonomicznych uwarunkowan.

PROBLEM | METODY BADAWCZE: Jakie strategie radzenia sobie ze stresem mierzone COPE
stosujg badani ojcowie dzieci i mtodziezy z CF w poréwnaniu z mezczyznami z grupy poréwnawczej?
Badania 67 ojcéw dzieci i mtodziezy z CF przeprowadzono z zastosowaniem metody sondazu diag-
nostycznego wraz z Inwentarzem do pomiaru radzenia sobie ze stresem COPE Ch.S. Carvera w pol-
skiej adaptacji oraz krétkim kwestionariuszem ankiety dla ojcow wtasnej konstrukcji. Grupe poréwnaw-
czg stanowig mezczyzni zdrowi — wyniki zaczerpnieto z procedury walidacyjnej Inwentarza COPE.

PROCES WYWODU: W literaturze istnieje wiele doniesien wskazujgcych na dysproporcje w za-
kresie udziatu w badaniach psychopedagogicznych matek i ojcéw dzieci z przewlektg chorobg
i niepetnosprawnoscia. Zauwazalna tendencja do wzrostu zainteresowania srodowisk naukowych
analizg strategii zaradczych i ich uwarunkowan u ojcéw dzieci z CF staly sie inspiracjg do podjecia
eksploracji w omawianym obszarze.

WYNIKIANALIZY NAUKOWEJ: Ojcowie dzieci i mtodziezy z CF uzyskali znaczaco nizsze wyniki
w zakresie strategii: planowania, wsparcia instrumentalnego i emocjonalnego oraz pozytywnego
przewarto$ciowania, a takze istotnie wyzsze nasilenie strategii akceptacji niz w grupie poréwnaw-
czej. Badani istotnie czesciej niz osoby w grupie normalizacyjnej stosujg strategie zaprzeczania,
wstrzymania dziatan oraz korzystania z alkoholu lub innych substancji psychoaktywnych.

WNIOSKI, REKOMENDACJE | APLIKACYJNE ZNACZENIE WPLYWU BADAN: Rezultaty
badan wiasnych moga stanowi¢ przestanke do specyfikacji pomocy psychosocjalnej adresowa-
nej do ojcéw dzieci z CF oraz inspiracje do pogtebienia poszukiwan korelatéw zmiennej radzenia
sobie w omawianej populacji.

— SLOWA KLUCZOWE: 0JCOWIE, DZIECI, RADZENIE SOBIE, CHOROBA RZADKA,
MUKOWISCYDOZA

Wstep

Wedlug aktualnych wskazan Komisji Europejskiej za chorobe rzadkg (rare disease, RD)
uznaje sie takg chorobe, ktdra dotyczy nie wiecej niz jednej na dwa tysigce oséb. Szacunko-
we dane okreslajg liczbe chordb rzadkich na 6000-8000, wystepujg one u ok. 30 miliondw
mieszkancow Wspolnoty Europejskiej. W wiekszosci przypadkdw choroby rzadkie majg wro-
dzony charakter, zatem 80% os6b dotknietych RD to pacjenci pediatryczni (Wittiin., 2023).

Mukowiscydoza (ang. cystic fibrosis, CF), zaliczana do choréb rzadkich, jest naj-
czestszym letalnym uwarunkowanym genetycznie wielonarzgdowym schorzeniem rasy
biatej, dziedziczonym w sposéb autosomalny recesywny (Mazurek, 2009). W Polsce
wedtug szacunkéw Ministerstwa Zdrowia liczba oséb chorych wynosi od 2800 do 3600
0s6b (Sands, 2019).
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Problematyka radzenia sobie ze stresem rodzicéw dzieci z CF stanowi obszar za-
interesowan badawczych juz od lat 80. XX w., aczkolwiek trzeba zauwazy¢ dominujgcy
udziat matek w badanych grupach, co jest zgodne z trendem stwierdzanym w badaniach
rodzin dzieci z przewlektg chorobg i niepetnosprawnoscig (m.in. Hayes i Savage, 2008;
Macfadyen i in., 2011). Zauwazalna tendencja do wzrostu zainteresowania srodowisk
naukowych analizg strategii zaradczych i ich uwarunkowan u ojcow dzieci z mukowiscy-
doza (Arslan Sahbaz i Cankuntaran, 2024) oraz kontakty ze srodowiskiem rodzin osob
z CF staly sie inspiracjg do podjecia eksploracji w omawianym obszarze.

Mukowiscydoza jako wyzwanie i obcigzenie rodzicow dzieci chorych

W zwigzku z wielonarzgdowym charakterem mukowiscydozy leczenie chorych z CF po-
winno by¢ realizowane przez interdyscyplinarne zespoty (MDT — Multidisciplinary Team)
w specjalistycznych osrodkach leczenia. Wedtug brytyjskich badan (Davies i in., 2020)
chorzy z CF podlegajg procedurom medycznym, ktorych liczba miesci sie w przedziale
od 6 do 15. Do najbardziej obcigzajgcych i czasochtonnych (ok. 2—3 godziny dziennie)
zalicza si¢ oczyszczanie drog oddechowych i antybiotykoterapia w nebulizaciji.

Zaangazowanie matek i ojcéw dzieci z CF w ich rehabilitacje obejmuje: wspotodpo-
wiedzialnos$¢ za stan somatyczny dziecka, zapewnienie srodkéw finansowych przezna-
czonych na leczenie, nadzoér nad przebiegiem wykonywania zabiegéw fizykoterapeu-
tycznych i przyjmowaniem lekow (doustnie i w nebulizacji) oraz zapewnienie stosownej
diety, zas w niektérych przypadkach dodatkowo: insulinoterapie, odzywianie pozajelito-
we lub leczenie zatok. Obok tych specyficznych zadanh rodzice dzieci chorych wypetnia-
ja obowigzki typowe dla kazdego rodzica, dotyczgce wychowania i socjalizacji dziecka
oraz jego rodzenstwa (Grossoehme i in., 2014). Analiza literatury przedmiotu dotyczgca
zaangazowania rodzicow w sprawowanie opieki nad rehabilitacjg dziecka ujawnia, ze
w badanych grupach liczbowo przewazajg matki (Grossoehme iin., 2014). Cho¢ okazu-
ja sie one tez w wiekszym niz ojcowie stopniu obcigzone chorobg dzieci (Quittner i in.,
1992), to w eksploracji Neri i in. (2016) wykazano, ze 2 badanych ojcéw odgrywa role
gtéwnego opiekuna swoich chorych dzieci. W najnowszych badaniach nad rodzinami
dzieci z CF zauwaza sie wzrost eksploracji rodzicéw ptci meskiej (Popaiin., 2022; Shar-
donofsky i in., 2019), pojawiajg sie takze analizy dotyczace odgrywania roli ojca przez
dorostych chorych z CF (m.in. Bianco i in., 2019).

Radzenie sobie ze stresem ojcéw dzieci z CF w teorii

i badaniach empirycznych

Choroba dziecka, a zwtaszcza choroba rzadka o ztym rokowaniu jest niewatpliwie sy-
tuacjg stresowa, ktora stanowi obcigzenie dla catej rodziny i wymaga zastosowania

przez rodzicdéw okreslonych strategii zaradczych. Strategie radzenia sobie definiowane
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sg jako ,poznawcze i behawioralne wysitki, jakie jednostka podejmuje w konkretnej sy-
tuacji stresowej” (Wrzesniewski, 2000, s. 46). Badania nad radzeniem sobie ze stre-
sem w mukowiscydozie dotyczg zaréwno samych os6b chorych (m.in. Abbottiin., 2008;
Hubbard i in., 2005), jak i rodzicow oraz opiekunéw. Do eksploracji uwzgledniajgcych
udziat ojcow zaliczajg sie prace m.in. B. Amarneha i A.A.A. Hassana (2022), E.E. Arslan
Sahbaz i O. Cankurtaran (2024), T. Havermans i in. (2015), D. Kornas-Bieli (1990),
J. Sheehan iin. (2014) i R. Zubrzyckiej (2017).

Pte¢ rodzica zdaniem Doroty Kornas-Bieli (1990) nie réznicuje stosowanych strategii
radzenia sobie ze stresem, aczkolwiek u ojcow dzieci z CF zanotowano mniejszy zakres
ich wyboru. Badania Trudy Havermans i jej zespotu (2015) ujawnity, ze mezczyzni rza-
dziej niz kobiety poszukujg wsparcia spotecznego. Podobne wyniki uzyskat R.L. Picci
wraz z zespotem (2015), badajgcy rodzicéw dzieci z chorobami rzadkimi: ojcowie istotnie
rzadziej niz matki stosowali strategie poszukiwania emocjonalnego wsparcia i wytado-
wania. W badaniach wtasnych (Zubrzycka, 2017) stwierdzono tendencje ojcéw do wigk-
szej niz w przypadku matek akceptacji sytuacji stresowych, mezczyzni istotnie rzadziej
niz kobiety obwiniajg sie, wycofujg sie z aktywnosci, stosujg wytadowanie emocjonalne
i zwracajg sie ku religii.

Warto zaznaczyé, ze poréwnanie wynikow badan moze by¢ utrudnione z powodu
stosowania przez badaczy kwestionariuszy opartych na r6znych koncepcjach teoretycz-
nych i podziatach strategii radzenia sobie.

Metody i narzedzia badawcze

Celem badan wiasnych byta charakterystyka strategii radzenia sobie ojcow dzieci i mto-
dziezy z CF oraz ich socjoekonomicznych uwarunkowan.

W pracy sformutowano nastepujgce problemy badawcze:

1. Jakie strategie radzenia sobie ze stresem mierzone COPE stosujg badani
ojcowie dzieci i mtodziezy z CF w pordwnaniu z mezczyznami z grupy
poréwnawczej?

2. Jakie jest znaczenie czynnikdéw socjoekonomicznych dla radzenia sobie ba-
danych ojcow?

3. Czy wiek potomstwa z CF wykazuje zwigzek z radzeniem sobie badanych
ojcow?

W badaniach wiasnych zastosowano metode sondazu diagnostycznego wraz z na-
rzedziami badawczymi: Inwentarzem do pomiaru radzenia sobie ze stresem COPE
Ch.S. Carvera w polskiej adaptacji Z. Juczynskiego i N. Oginskiej-Bulik (2009) oraz
krotkim kwestionariuszem ankiety dla ojcow wilasnej konstrukcji, dotyczacym statusu
socjoekonomicznego, m.in.: struktury rodziny, wieku i ptci dzieci z CF, stosowanych
metod leczenia i jego kosztéw, wieku, wyksztatcenia, statusu zawodowego oraz miej-
sca zamieszkania ojcéw. Inwentarz COPE jest narzedziem dedykowanym do badania
strategii radzenia sobie ze stresem, tworzy go 60 twierdzeh pogrupowanych w 15 skal
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(15 strategii radzenia sobie ze stresem).Wspotczynnik alfa Cronbacha dla poszczegél-
nych skal wynosi 0,48-0,94.

Badania wtasne przeprowadzono dzieki zaangazowaniu i wsparciu Fundacji Pomocy
Rodzinom i Chorym na Mukowiscydoze MATIO w Krakowie oraz jej prezesa Pawta
Wojtowicza.

Eksploracjg objeto grupe 67 ojcow dzieci z CF. W zwigzku z utrudnionym doste-
pem do populacji rodzin chorych z rzadkim zespotem genetycznym i niskimi wskazni-
kami epidemiologicznymi mukowiscydozy zastosowano celowy dobor préby. Kryterium
doboru badanej préby byto posiadanie potomstwa ze zdiagnozowang mukowiscydozg
(wyznacznikiem byto cztonkostwo ojcow w Fundacji Pomocy Rodzinom i Chorym na
Mukowiscydoze MATIO). Grupe poréwnawczg stanowig mezczyzni zdrowi — wyniki za-
czerpnieto z procedury walidacyjnej Inwentarza COPE Juczyniskiego i Oginskiej-Bulik
(2009, s. 37). Badanie zostato zrealizowane w 2022 roku w formie ankiety internetowej
Google Forms. Obliczenia zostaty zrealizowane przy zastosowaniu pakietu statystycz-
nego IBM SPSS Statistics.29.0.2.0.

Charakterystyka badanej grupy

Sredni wiek badanych ojcéw wynidst 42 lata. Najwieksza liczba mezczyzn (n = 35,
tj. 52,2%) legitymizowata sie¢ wyzszym wyksztatceniem, Srednim zas mniej niz 1/3 ba-
danych (n = 20, tj. 29,9%). Dziewiec (1j. 13,4%) os6b miato wyksztatcenie zawodowe,
trzech (tj. 4,5%) ojcéw — podstawowe. Zdecydowana wiekszos¢ (n = 59, tj. 88,1%) ojcow
zadeklarowata, ze jest zatrudniona. Zanotowano wyréwnany rozktad badanej grupy
w zakresie zmiennej miejsca zamieszkania: (wies: n = 30, tj. 44,8%; miasto: n = 37,
tj. 55,2%). Szescdziesieciu pieciu (97%) ojcow wychowywato dziecko z CF w petnej ro-
dzinie. Wiekszos$¢ badanych ojcéw wychowywata chtopcow (n = 35; tj. 52,5%), Srednia
wieku dzieci z CF wyniosta 12 Iat.

Czes$c¢ zasadnicza

Badani ojcowie dzieci i mtodziezy z CF najwyzsze wyniki w zakresie Inwentarza do po-
miaru radzenia sobie ze stresem COPE Ch.S. Carvera uzyskali w skalach: Planowanie,
Aktywne radzenie sobie, Pozytywne przewartosciowanie i Akceptacja, zas mezczyzni
z grupy normalizacyjnej kolejno w skalach: Planowanie, Koncentracja na emocjach i Wy-
tadowanie, Poszukiwanie wsparcia emocjonalnego, Pozytywne przewartosciowanie, Ak-
tywne radzenie sobie oraz Poszukiwanie wsparcia instrumentalnego.

Najnizsze za$ wyniki dotyczyly takich skal, jak: Zaprzeczanie, Poczucie humoru, Za-
przestanie dziatan i Zazywanie alkoholu lub innych substancji psychoaktywnych.
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Tabela 1. Statystyki opisowe dotyczgce strategii radzenia sobie badanych ojcéw dzieci z CF

Strategia radzenia sobie M SD | Me | Min [Max | Q1 | Q3
Aktywne radzenie sobie 2,85 | 0,42 | 2,75 | 1,00 | 3,75 | 2,75 | 3,00
Planowanie 2,93 | 0,52 | 3,00 | 1,00 | 4,00 | 2,75 | 3,00
Poszukiwanie wsparcia instrumentalnego 2,39 | 0,54 | 2,25 | 1,00 | 3,50 | 2,00 | 2,75
Poszukiwanie wsparcia emocjonalnego 2,07 | 0,61 | 2,00 | 1,00 | 3,50 | 1,75 | 2,50
Unikanie konkurencyjnych dziatan 2,62 1051 |275|1,00 (4,00 250 |3,00
Zwrot ku religii 2,08 | 0,95 | 2,00 | 1,00 | 4,00 | 1,00 | 3,00
Pozytywne przewarto$ciowanie 2,85 | 0,50 | 3,00 | 1,00 | 3,75 | 2,50 | 3,00
Powstrzymywanie sie od dziatania 2,56 | 0,47 | 2,75 | 1,00 | 4,00 | 2,25 | 2,75
Akceptacja 2,72 | 0,47 | 3,00 | 1,00 | 3,75 | 2,50 | 3,00
Koncentracja na emocjach i ich wytadowanie 2,16 | 0.53 | 2,25 1,00 | 3,25 | 2,00 | 2,50
Zaprzeczanie 1,69 | 0,55 | 1,75 | 1,00 | 3,00 | 1,25 | 2,00
Odwracanie uwagi 2,14 | 0,52 | 2,25 | 1,00 | 4,00 | 1,75 | 2,50
Zaprzestanie dziatan 1,83 | 0,56 | 1,75 | 1,00 | 3,50 | 1,50 | 2,25
Zazywanie alkoholu lub innych $rodkéw

psychoaktywnych 1,47 | 0,61 | 1,25 | 1,00 | 3,00 | 1,00 | 2,00
Poczucie humoru 1,82 | 0,68 | 1,75 (1,00 | 3,75 | 1,25 | 2,25

Zrodto: badania wiasne.

Uzyskany w toku analizy statystycznej obraz radzenia sobie ojcéw dzieci i mtodziezy
z CF na tle wynikéw mezczyzn z grupy poréwnawczej ujawnit istotne statystycznie roz-
nice (por. tabela nr 2) w zakresie stosowania takich strategii, jak: planowanie (t = —3,55;
p <0,001), poszukiwanie wsparcia o charakterze instrumentalnym (¢ =-7,27; p <0,001),
poszukiwanie wsparcia emocjonalnego (f =-11,62; p < 0,001), pozytywne przewartoscio-
wanie (t = -2,02; p < 0,05), akceptacja (tf = 3,85; p < 0,001), koncentracja na emocjach
i wytadowanie (f = —-12,96; p < 0,001), zaprzeczanie (t = 2,47; p < 0,016), zaprzestanie
dziatan (t = 2,32; p < 0,024) oraz zazywanie alkoholu lub innych srodkéw psychoaktyw-
nych (t = 2,87; p < 0,005).

Tabela 2. Poréwnanie radzenia sobie ojcéw dzieci z CF i wynikéw mezczyzn zdrowych

Strategie radzenia sobie Ojcowie dzieci | Mezczyzni z grupy | Test istotnosci réznic
zCF poréwnawczej
M SD M SD t df p
Aktywne radzenie sobie 2,85 0,42 2,88 0,35 -0,64 | 66 0,527
Planowanie 2,93 0,52 3,16 0,53 -3,55 | 66 | <0.001

Poszukiwanie wsparcia

. 2,39 0,54 2,87 0,63 -7,27 | 66 | <0,001
instrumentalnego

Poszukiwanie wsparcia

} 2,07 0,61 2,94 0,73 -11.62 | 66 | <0,001
emocjonalnego

Unikanie konkurencyjnych dziatan | 2,62 0,51 2,59 0,48 0,53 | 66 0,597
Zwrot ku religii 2,08 0,95 2,02 1,00 0,56 | 66 0,574
Pozytywne przewarto$ciowanie 2,85 0,47 2.97 0,53 -2,02 | 66 0,048
Powstrzymywanie sie od dziatania | 2,56 0,47 2,47 0,52 1,56 | 66 0,124
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Akceptacja 2,77 0,47 2,55 0,66 3,85 | 66 | <0,001
fvgra%eo'&fg: na emocjach iich 216 | 053 | 3,01 0,50 12,96 | 66 | <0,001
Zaprzeczanie 1,69 0,55 1,52 0,45 2,47 | 66 0,016
Odwracanie uwagi 2,14 0,52 2,10 0,54 0,72 | 66 0,475
Zaprzestanie dziatan 1,82 0,56 1,67 0,42 2,32 | 66 0,024
Zazywanie alkoholu lub innych

$rodkéw psychoaktywnych 1,47 0,61 1,26 0,54 2,87 | 66 0,005
Poczucie humoru 1,82 0,68 1,72 0,66 1,25 | 66 0,214

Zroédto: badania wiasne.

Badani ojcowie wychowujacy dzieci z CF w poréwnaniu z mezczyznami z grupy po-
rownawczej okazali sie bardziej wycofani, ttumigcy reakcje emocjonalne, zamknieci na
poszukiwanie wsparcia spotecznego oraz planowanie swoich aktywnosci. Sg przy tym
w wiekszym stopniu niz badani w grupie poréwnawczej skfonni korzysta¢ z alkoholu
i innych $rodkéw psychoaktywnych, ale, co ciekawe, bardziej akceptujg sytuacje stre-
sowe, jakich dodwiadczajg w zyciu.

W ramach podejmowanych analiz statystycznych wprowadzono procedure badan
korelacyjnych i poréwnan miedzygrupowych z podziatem na podgrupy w celu ustalenia
zaleznosci strategii radzenia sobie od czynnikéw socjoekonomicznych. Nie stwierdzo-
no zaleznosci pomiedzy strategiami radzenia sobie a wiekiem ojcéw dzieci z CF. Oka-
zato sie jednak, ze zmienna miejsca zamieszkania roznicuje strategie radzenia sobie
podejmowane przez ojcdw: ojcowie zamieszkujgcy na wsi istotnie rzadziej uciekaja sie
w sytuacjach stresowych do wsparcia alkoholu lub innych substancji psychoaktywnych
(t =—2,385; p < 0.05). Istotnie wicksze nasilenie strategii poszukiwania wsparcia emo-
cjonalnego (f = —2,054; p < 0,05) cechuje ojcow wychowujgcych synéw.

Analiza korelacyjna z uwzglednieniem zmiennej wieku dziecka z CF ujawnita jedng
istotng ujemna korelacje (r = —0,240; p < 0,05) z nasileniem strategii akceptacji bada-
nych ojcéw. W badaniach stwierdzono ponadto wystepowanie dodatniej istotnej zalez-
nosci (r = 0,288; p < 0,05) miedzy czestotliwoscig stosowania przez mezczyzn strategii
zaprzeczania a wysokoscig kosztéw ponoszonych z tytutu leczenia chorego dziecka.

Wyniki analizy naukowej

Wyzwania rodzicielstwa, w tym ojcostwa dziecka z rzadkg chorobg nie sg zasadniczo
powszechnie znane w $rodowisku spotecznym. Co prawda Polska po kilkunastu latach
prob dotgczenia do zainicjowanego w latach 90. procesu wdrazania europejskiego pro-
gramu dla choréb rzadkich ostatecznie od 2021 roku podjeta wspomniane wyzwanie, ale
problematyka wsparcia psychosocjalnego adresowanego do rodzin dzieci z tego typu
chorobami nadal stanowi przestrzen do aktywnosci eksploracyjnej i wdrozeniowej. Prace
badawcze dotyczace radzenia sobie ojcdw dzieci i adolescentéw z CF mozna uznac za
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istotny element omawianego obszaru badawczego. Wiele z dotychczasowych eksplora-
cji (m.in. Hodgkinson i Lester, 2002) ujawniato wiodaca role matek w procesie leczenia
dzieci z mukowiscydozg, badania radzenia sobie ojcow s3 relatywnie rzadsze. Badania
wiasne zaprezentowane w niniejszej pracy zrealizowano w grupie 67 ojcéw wychowu-
jacych potomstwo z mukowiscydozg. Zastosowano metode sondazu diagnostycznego,
z inwentarzem COPE Ch.S. Carvera oraz kwestionariuszem ankiety. Badani ojcowie
dzieci i mtodziezy z CF najwyzsze Srednie wyniki prezentujg w zakresie takich strategii,
jak: planowanie, aktywne radzenie sobie, pozytywne przewartosciowanie i akceptacja,
co swiadczy o ich pozytywnym nastawieniu poznawczym wobec wiasnej sytuacji zy-
ciowej. Powyzsze wyniki zgodne sg z doniesieniami na temat radzenia sobie rodzicow
dzieci z CF (Merelle i in., 2003; Wong i Heriot, 2008; Zubrzycka, 2017). W sytuacjach
trudnych badani ojcowie najrzadziej wykorzystujg zas strategie zazywania substancji
psychoaktywnych i poczucia humoru oraz sposoby oparte na unikaniu konfrontacji ze
stresorem, tj. zaprzestanie dziatan i zaprzeczanie.

Dokonanie poréwnania srednich wynikow uzyskanych w badaniach z uzyciem kwe-
stionariusza COPE z wynikami badan walidacyjnych dotyczacymi mezczyzn zdrowych
Juczynskiego i Oginskiej-Bulik (2009) ujawnito istotne statystycznie réznice w zakresie
dziewieciu z pietnastu skal inwentarza. Ojcowie dzieci i mtodziezy z CF uzyskali zna-
czaco nizsze wyniki w zakresie strategii uznawanych za adaptacyjne i zaliczanych do
aktywnych sposobéw radzenia sobie: planowania, poszukiwania obu rodzajow wsparcia
i pozytywnego przewarto$ciowania. Pomimo ze wymienione strategie nalezg do stoso-
wanych najczesciej w omawianej grupie badanych (na tle innych strategii zaradczych),
to ich istotnie nizsze nasilenie niz w przypadku mezczyzn z grupy porownawczej wska-
zuje na swoisty niedobdr aktywacji dziatania ojcéw chorego potomstwa w sytuacjach
stresowych. Wyniki te sg sprzeczne z doniesieniami J. Chronister i in. (2009). Interesu-
jacym odkryciem okazato sie, ze badanych ojcéw cechuje istotnie wyzsze nasilenie stra-
tegii akceptacji w poréwnaniu mezczyznami z grupy poréwnawczej. By¢ moze z jednej
strony specyficzne, bardzo trudne wyzwania zwigzane z leczeniem rzadkiej, skracajgce;j
zycie choroby genetycznej dziecka lezg u podstaw mniejszego niz w przypadku mez-
czyzn zdrowych z préby walidacyjnej wykorzystania aktywnych strategii radzenia sobie,
z drugiej za$ strony staty postep medycyny i dziatania Srodowiska chorych z CF na rzecz
refundacji dotychczas praktycznie niedostepnych nowoczesnych lekéw przyczynowych
budzg nadzieje ojcéw i sprzyjajg wiekszej akceptacji sytuacji trudnych. Teze powyzszg
wydaje sie uzasadnia¢ istotna korelacja akceptacji badanych z wiekiem dziecka chore-
go — wiekszg akceptacjg charakteryzujg sie ojcowie dzieci mtodszych. Znaczaco wiek-
szg akceptacje ojcow dzieci i mtodziezy z CF w sytuacji stresowej stwierdzono takze
w badaniach wtasnych (Zubrzycka, 2017) oraz badaniach Elif E. Arslan Sahbaz i Ozlem
Cankurtaran (2024), w ktérych autorzy wyjasniajg wiekszg akceptacje ojcow faktem ich
mniejszego niz w przypadku matek zaangazowania w leczenie dziecka.

Eksploracja ukazata ponadto, ze ojcowie dzieci i mtodziezy z CF istotnie czesciej niz
badani w grupie poréwnawczej stosujg strategie uznawane za nieadaptacyjne (zazywa-
nie alkoholu i innych sytuacji psychoaktywnych), co znajduje potwierdzenie w literaturze
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przedmiotu (Gotz i Gotz, 2000). W swietle wynikow badan wtasnych znaczaco czesciej
po alkohol siegajg mieszkancy miast niz ojcowie mieszkajacy na wsi. Mezczyzni ob-
cigzeni wychowaniem dziecka z CF ujawniajg istotnie wyzsze nasilenie korzystania ze
strategii czesciowo (tj. w diuzszej perspektywie czasowej) nieadaptacyjnych, takich jak:
zaprzeczanie i zaprzestanie dziatan, co uprzednio stwierdzono w badaniach wtasnych
(Zubrzycka, 2017). Co interesujgce, istotnym korelatem strategii zaprzeczania sg koszty
leczenia i rehabilitacji dziecka — im wyzsze jest obcigzenie finansowe, tym wieksze jest
nasilenie strategii zaprzeczania. Wedtug polskich badan nad obcigzeniem rodzin cho-
rych z CF (Debskaiin., 2019) wiekszos¢ z tych rodzin charakteryzuje niski lub przecietny
status ekonomiczny. Jedna trzecia badanych przyznata, ze korzysta z pomocy socjal-
nej, wydaje sie zatem uzasadnione, iz dla ojcéw obcigzonych trudami leczenia dziecka
zaprzeczanie moze stac sie przejsciowo adaptacyjnym sposobem na poradzenie sobie
ze stresem.

W badaniach wtasnych stwierdzono tez, ze badani ojcowie dzieci chorych istotnie
rzadziej niz mezczyzni z grupy poréwnawczej koncentrujg sie na emocjach i je wytado-
wujg. Zaprezentowane strategie radzenia sobie w sytuacjach stresowych nie wykazujg
zaleznosci z wiekiem ojcow, ale — w przypadku poszukiwania wsparcia emocjonalne-
go — z picig dzieci: w znaczgco wiekszym stopniu z powyzszej strategii korzystajg mez-
czyzni wychowujgcy synow.

Whioski

Podsumowujac, ujawnione wyniki badan nad radzeniem sobie ze stresem ojcow dzieci
i mtodziezy z CF odstaniajg niejednorodny obraz preferowanych przez mezczyzn stra-
tegii zaradczych, w ktérym znaczgcej roli akceptacji sytuacji stresowej towarzysza nie-
adaptacyjne przejawy zachowan zwigzane z wyparciem trudnych przezy¢ i stosowaniem
uzywek. Wiek i pte¢ dziecka, miejsce zamieszkania i koszty leczenia sg uwarunkowa-
niami wybranych strategii.

Niewatpliwie uzyskane rezultaty badan wiasnych mogg stanowi¢ przestanke do
specyfikacji pomocy psychosocjalnej adresowanej do ojcow dzieci z CF oraz inspiracje
do pogtebienia poszukiwan korelatdbw zmiennej radzenia sobie w omawianej populacji
w toku dalszych badan naukowych. Pomoc ta obejmowataby: wigczenie konsultacji psy-
chologicznych obojga rodzicow, jako obowigzkowych, do programoéw leczenia i rehabili-
tacji pacjentéw z CF w wieku rozwojowym, a takze zapewnienie dostepnosci treningdéw
radzenia sobie ze stresem dla czionkéw rodzin chorych z mukowiscydozg w ramach
dziatan wdrozeniowych Narodowego Planu dla Choréb Rzadkich.
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