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Streszczenie

Wprowadzenie: Rola rodziny w opiece nad dzieckiem z mézgowym porazeniem dziecigcym jest szczegélnie trudna ze wzgledu
na przewlekto$¢ tego zespotu oraz przezycia emocjonalne rodzicow.

Cel pracy: Celem badan bylo porownanie kondycji psychospotecznej rodzin z dzie¢mi z porazeniem médzgowych z rodzinami
dzieci zdrowych.

Material i metody: Badaniami objeto 133 rodziny posiadajace dziecko z mézgowym porazeniem dziecigcym w wieku od 2 do
18 lat, mieszkajace na terenie wojewodztwa mazowieckiego. Stan zdrowia dzieci byt zr6znicowany pod wzgledem postaci mézgo-
wego porazenia dziecigecego i stopnia niepetnosprawnosci. Narzedziem badawczym byt autorski kwestionariusz ankiety; w anali-
zie statystycznej postuzono si¢ testem .

Wyniki: Rodzicom dzieci niepetnosprawnych czesto towarzyszg Igk o przysztos¢, szczegdlnie o los dziecka po ich $mierci, uczu-
cie braku sit do zycia i rozgoryczenie. Miedzy matzonkami czesciej wystepuja konflikty zwigzane z zakresem opieki nad dziec-
kiem, sensem matzenstwa i rodzicielstwa. Rodzice dzieci z mdézgowym porazeniem dziecigcym, podobnie jak rodzice zdrowych
dzieci, wskazuja zdrowie, szcze$cie rodzinne i wychowanie dzieci jako najwazniejsze wartosci w zyciu. Potowa rodzicow twier-
dzita, ze akceptuje fakt niepetnosprawnosci, ze wniosto ono do zycia rodzinnego wiele pozytywnych relacji.

Whioski: Rodzicom chorych dzieci w Zyciu czgsto towarzysza uczucia negatywne. Respondenci z tej grupy w poréwnaniu z gru-
pa kontrolng nizej oceniaja relacje malzenskie i wskazujg na wystepowanie konfliktow zwigzanych z sensem rodzicielstwa i mat-
zenstwa. Wsparcie emocjonalne jest waznym elementem pomocy na kazdym etapie zycia rodzinnego.

Stowa kluczowe: mozgowe porazenie dziecigce, emocje rodzicow

Abstract

Introduction: The role of the family in caring for a child with cerebral palsy is particularly difficult because of the excessive length
of this illness as well as parents’ emotional experiences.

Aim of the study: The objective of the research was to compare the psychosocial state of families with children suffering from
cerebral palsy with families raising healthy children.

Materials and methods: The study involved 133 families with children with cerebral palsy aged from 2 to 18 years old, living in
Mazovia province (central Poland). The health status of children was diverse in terms of the form of cerebral palsy and the degree
of disability. The research tool was a questionnaire prepared by the researchers. A y* test was used in the statistical analysis.
Results: Parents of children with disabilities are often accompanied by anxiety about the future, especially about the fate of the
child after their death, a feeling of lack of strength to live and bitterness. There are often conflicts between spouses related to the
scope of child care, the sense of marriage and parenthood. Parents of children with cerebral palsy, similarly to parents of healthy
children, show health, family happiness and children upbringing as the most important values in life. Half of the parents claimed
that they accept the fact of disability and, claiming at the same time that it brought a lot of positive family relationships to their
family life.

Conclusions: Parents of sick children are often accompanied by negative feelings. Respondents in this group consider the marital
relationships lower in comparison to the control group. They also show more conflicts associated with the meaning of parenthood
and marriage. Emotional support is an important part of support at every stage of the family life.

Key words: cerebral palsy children, parents’ emotions

Wprowadzenie

Rodzina jest najlepszym $rodowiskiem wychowawczym
potrzebnym cztowiekowi w kazdym okresie Zycia, a szczeg6l-
nie w jego poczatkowej fazie. Stanowi dla dziecka pierwsze,
podstawowe i najwarto§ciowsze srodowisko rozwoju, opieki
i wychowania (1).
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Rola rodziny w opiece nad dzieckiem z mézgowym pora-
zeniem dziecigcym jest szczeg6lnie trudna ze wzgledu na zto-
zono$¢ 1 przewlektos$¢ tego zespotu oraz przezycia rodzicow
zwigzane z zaakceptowaniem dziecka niepelnosprawnego (2).
Z powodu uposledzenia rozwoju dziecka rodzice przezywa-
ja poczucie straty, odnoszace si¢ do oczekiwanego, zdrowe-
go potomka, podobne w swoim przebiegu do zatoby. Zamiast
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szczescia zwigzanego z urodzeniem si¢ wymarzonego dziecka,
pojawia si¢ sytuacja trudna, pelna niepokojow. W przypadku
dziecka przewlekle chorego przezywanie straty moze by¢ pro-
cesem dlugotrwalym, potaczonym z Igkiem i poczuciem winy
(3, 4). Przebieg zmian czgsto nie jest jednokierunkowy, a row-
nowaga jest krucha. Czasami pod wptywem réznych czyn-
nikow dochodzi do cofnigcia przezy¢ emocjonalnych do po-
przedniej fazy (3). Przebieg procesu emocjonalnej adaptacji
jest tez indywidualnie zr6znicowany i zalezy od cech osobo-
wosciowych danej osoby i wczesniejszego doswiadczenia (5).
Specyficznym zjawiskiem, ktorego doswiadczaja rodzice dzie-
ci z zaburzeniami rozwoju jest uczucie chronicznego smut-
ku. Rodzice do$wiadczajg silnych negatywnych uczu¢ smutku
i przygngbienia, ktore przeplatajg si¢ z okresami radosci. Do-
$wiadczanie smutku nie jest reakcja patologiczng, lecz natural-
na reakcja na ograniczone mozliwosci dziecka. Jest to uczucie
dynamiczne o zrdznicowanym nate¢zeniu i ekspresji (4, 6). Na
poziom przezy¢ emocjonalnych rodzicow maja wptyw relacje
spoteczne i uzyskiwane dzigki temu wsparcie. Osoby otrzy-
mujace wsparcie tatwiej zmieniajg ocen¢ wiasnych kompeten-
cji, uzyskujac wglad we wlasne mozliwosci i zwigkszajac po-
czucie zaradno$ci. Buforowy mechanizm wsparcia moze spo-
wodowac zamiang oceny typu — strata i zagrozenie na reakcje
typu — wyzwanie (7).

Psychiczne przystosowanie si¢ cztonkow rodziny do sytu-
acji niepetnosprawnosci i sposob radzenia sobie z trudno$cia-
mi wplywa na dalsze losy dziecka (8-10). Dobre §rodowisko
wychowawcze pozwala wyrownywac pewne deficyty w sferze
psychomotorycznej, intelektualnej i duchowej, a takze ksztal-
towaé osobowos$¢ 1 pozytywne cechy charakteru (5).

Cel pracy

Celem badan byto poréwnanie kondycji psychospotecznej
rodzin z dzie¢mi z porazeniem mézgowym z rodzinami dzie-
ci zdrowych.

Materiat i metody

Badania prowadzono na przetomie lat 2007 i 2008, obje-
to nimi 133 rodziny posiadajace dziecko z moézgowym po-
razeniem dziecigcym i mieszkajace na terenie wojewodz-
twa mazowieckiego. Rodziny petne stanowity w badanej gru-
pie wigkszo$¢ — 104 (78%) przypadki. Niepelnos¢ struktury
w 22 (17%) rodzinach byla spowodowana rozwodem mat-
zonkoéw. Wsrod respondentdw najwiecej bylo kobiet — 125
(94%), 55 (41%) z nich bylo w przedziale wiekowym 31-40
lat. Szesc¢dziesiat pie¢ (49%) rodzin mieszkato w duzych mia-
stach. W grupie badanej stwierdzono rézne postacie mozgo-
wego porazenia dziecigcego. Najczesécie] wystgpowalo obu-
stronne porazenie kurczowe (35%) oraz obustronne poraze-
nie potowicze (33%). Stopien niepetnosprawnosci dzieci byt
zréznicowany, najczesciej niepelnosprawnos¢ wedlug skali
GMFCS (Gross Motor Function Classification System) oce-
niono na II i V stopien, odpowiednio byto to 25% i 34% ba-
danych. W badanej grupie bylo: 54 (41%) dziewczynki oraz
79 (59%) chtopcow z moézgowym porazeniem dziecigcym.
Chorzy byli w wieku od 2 do 21 lat, najwigcej — 32 (24%)
w przedziale wiekowym 6-9 lat. Srednia wieku dzieci z mo-
zgowym porazeniem dziecigcym wynosita 10,98+5,71 roku.

Grupe kontrola stanowity 133 rodziny posiadajace dzieci
o dobrym stanie zdrowia, bez chordb przewlektych. W grupie
kontrolnej byly 63 (47%) dziewczynki oraz 70 (53%) chtop-
cow w wieku od 2 do 21 lat, najwiecej rowniez w wieku od
6 do 9 lat — 38 (29%). Srednia wieku w tej grupie wynosita
10,64+5,71 roku.

W badaniach postuzono si¢ metodg sondazu diagnostycz-
nego, narz¢dziem badawczym byt autorski kwestionariusz an-
kiety. Istotno$¢ roznic migdzy obiema populacjami — rodzica-
mi dzieci chorych i dzieci bez porazenia mozgowego, badano
za pomocy testu niezaleznosci .

Wyniki

Niepelosprawnos¢ dziecka wywiera istotny wptyw na psy-
chospoteczng sfer¢ zycia rodziny. Adaptacja do tej sytuacji
jest procesem dlugotrwatym, czgsto niedokonanym (3). W ba-
danej grupie stosunek do niepetnosprawnosci rodzice okreslali
twierdzeniami. Najczestsza odpowiedzig byly twierdzenia za-
wierajace konotacj¢ pozytywng ,,walcze o lepsza przysziosé
dla mojego dziecka” (66%) oraz ,,zaakceptowatam niepetno-
sprawno$¢ dziecka” (49%). Odpowiedzi sygnalizujace bez-
radnos¢ rodzicow i poczucie krzywdy, jako dominujgce uczu-
cia, pojawialy si¢ u ok. 10% respondentow. Odrzucanie mysli
o chorobie dziecka deklarowato 4% rodzicoéw, natomiast po-
czucie krzywdy — 9%. Wsérdd uczué, ktore towarzysza najcze-
Sciej rodzicom w codziennym zyciu pojawial si¢ Igk o przy-
sztos¢, ktory deklarowato 73% badanych. Czgsto pojawiato
si¢ uczucie braku sit do zycia oraz rozgoryczenie. Wsrod po-
zytywnych uczué najczesciej wystepujacym byto uczucie by-
cia potrzebnym (45%) oraz stabilizacji zyciowej (15%). Mig-
dzy wynikami grupy badanej i kontrolnej stwierdzono rézni-
c¢ statystyczng (tab. I).

Rodzicéw zapytano rowniez o obawy zwigzane z przyszto-
$cig dziecka. Rodzice dzieci z grupy kontrolnej czesciej oba-
wiali si¢ o przysztos¢ finansowa (54% w grupie kontrolnej,
36% w badanej). Nie ma natomiast roznic, jesli chodzi o oba-
wy rodzicoOw zwigzane z wlasng chorobg. Takiej odpowiedzi
udzielito ok. 40% respondentéw w obu grupach. Los dziecka
po $mierci rodzicow jest przedmiotem troski 73% responden-
tow (33% w grupie kontrolnej), mata samodzielnos¢ dziec-
ka zdecydowanie cze¢Sciej (42%) budzita obawy responden-
tow w grupie badanej (tab. II). Rodzice zdrowych dzieci cze-
Sciej twierdzili, ze dziecko wniosto wiele dobrego do ich zy-
cia (68%). Warto jednak zauwazy¢, ze 47% rodzicow dzie-
ci z mézgowym porazeniem dziecigcym ma podobne zda-
nie. Przyblizone warto$ci odpowiedzi miedzy grupa kontrolna
1 badana padty w przypadku dazenia rodzicow do samodziel-
nosci dziecka (66% grupa badana, 67% grupa kontrolna) oraz
dazenia do ochrony dziecka (33% grupa badana, 37% grupa
kontrolna) (tab. IIT).

Niepetosprawno$¢ dziecka wywarla istotny wptyw na re-
lacje matzenskie. Zapytano rodzicow o zrédta konfliktow we
wzajemnych relacjach. W grupie rodzicow dzieci z mozgo-
wym porazeniem dziecigcym jest o ok. 10% wigcej konflik-
tow z powodu braku pomocy w opiece nad dzieckiem (32%
grupa badana, 22% grupa kontrolna). Zalezno$¢ statystycz-
na stwierdzono réwniez w zakresie konfliktow wynikajacych
z sensu rodzicielstwa i matzenstwa. Obraz rodziny we wza-
jemnych relacjach korzystniej wypada dla grupy posiada-
jacej zdrowe dzieci — respondenci czgsciej deklarowali bli-
sko$¢ w matzenstwie (66%) oraz wiedzg o swoich problemach
(65%) 1 wspolne podejmowanie decyzji (71%). Wsrdd rodzi-
coéw chorych dzieci tym odpowiedziom przyporzadkowane
byto odpowiednio wartosci 47%, 48%, 59%. Wzajemng po-
moc w obowiazkach rodzicielskich deklarowato 42% w gru-
pie badanej i 56% w kontrolnej (tab. IV). Powyzsze wyni-
ki charakteryzuje roznica istotna statystycznie. W prezentowa-
nych badaniach zapytano rodzicow o ich oceng relacji miedzy
zdrowym rodzefistwem i dzieckiem z mézgowym porazeniem
dziecigcym. Najwigksza roznica dotyczyla oceny dobrej — taki
stosunek rodzenstwa do siebie wystgpowat w 26% przypad-
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TABELA I: Uczucia towarzyszace rodzicom
TABLE I: Feelings accompanying parents

Uczucia rodzicéw Grupa badana / Group under research Grupa kontrolna / Control group p*
Parents’ feelings
n % n %
Lek o przysztosc¢ / Fear of the future 97 73% 53 40% 0,0000%**
Bycie potrzebnym / Being needed 60 45% 79 59% 0,0197*
Zadowolenie z zycia / Satisfaction from life 19 14% 53 40% 0,0000%**
Szczescie / Happiness 19 14% 43 32% 0,0005***
Stabilizacji zyciowej / Stabilization in life 20 15% 36 27% 0,0161*
Brak sit do zycia / Deficiency of life forces 36 27% 12 9% 0,0007***
Spetnienie celéw / Plans fulfilment 12 9% 30 23% 0,0025%*
Spokdj / Calmness 15 1% 27 20% 0,0436*
Rozgoryczenie / Embitterment 24 18% 13 10% 0,0513
Samotnos¢ / Loneliness 19 14% 10 8% 0,0766
Poczucie beznadziejnosci 18 14% 9 7% 0,0677
Feeling of hopelessness
Wypalenie wewnetrzne / Internal burn-out 17 13% 8 6% 0,0586
Bunt / Rebellion 15 11% 5 4% 0,0201*

p*p <0,05 - statystycznie istotna zaleznos¢ (*) / statistically significant (*); p <0,01 — statystycznie istotna zalezno$¢ (**) / statistically significant (**);

p <0,001 - statystycznie istotna zaleznos¢ (***) / statistically significant (***)

TABELA 1I: Obawy rodzicéw o przysztos¢ dziecka
TABLE Il: Parents, concerns about their child’s future

Obawy o przysztos¢ dziecka Grupa badana / Group under research Grupa kontrolna / Control group p*
Concerns about childs’s future
n % n %
Los dziecka po $mierci rodzicéw 97 73% 44 33% 0,0000%**
Fate of the child after parents” death
Zabezpieczenie finansowe 48 36% 72 54% 0,0031**
Finansial security
Choroba rodzicéw 51 38% 55 41% 0,6164
Parents’ illness
Mata samodzielnos$¢ dziecka 56 42% 11 8% 0,0000%**
Insufficient self-independence of the child
Koniecznos¢ ciagtej opieki 45 34% - - -
Necessity of continuous care
Brak akceptacji niepetnosprawnosci 29 22% - - -
Lack of acceptation of the child’s disability

p*p <0,05 — statystycznie istotna zaleznos¢ (*) / statistically significant (*); p <0,01 — statystycznie istotna zaleznos¢ (**) / statistically significant (**);

p <0,001 - statystycznie istotna zaleznos¢ (***) / statistically significant (***)

Niektére warianty odpowiedzi byty przedstawione tylko osobom z grupy badanej / Some variants of the answers were presented to people from group

under research only

kach w grupie badanej i 49% w grupie kontrolnej. Negatyw-
na ocena stosunkow migdzy rodzenstwem wystgpowata w nie-
licznej grupie badanych (4%). W grupie kontrolnej nie stwier-
dzono takiego wyniku. Jako bardzo dobre wzajemne stosunki
okreslito 55% rodzicow z grupy badanej i 46% z grupy kon-
trolnej. Warto podkresli¢, ze dla wigkszosci malzenstw (65%)
fakt urodzenia si¢ dziecka z mézgowym porazeniem dziecig-
cym nie mial istotnego wptywu na posiadanie kolejnego po-
tomstwa. Dla pozostatych miato to znaczenie; najczgstszg oba-
wa bylo urodzenie si¢ kolejnego dziecka z powaznymi proble-
mami zdrowotnymi. Takiej odpowiedzi udzielato 23% respon-
dentoéw. Rodzicow poproszono rowniez o wskazanie hierarchii
warto$ci zyciowych. W obu grupach zdrowie, szczescie ro-
dzinne i wychowanie dzieci zaj¢lo pierwsze miejsca w hierar-
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chii najcenniejszych warto$ci. Pewne réznice dotyczyly pozy-
cji pracy zawodowej (nieco mniej waznej dla grupy badanej)
oraz sytuacji finansowej. Rodziny dzieci z mbézgowym pora-
zeniem dziecigcym stawialy te cechg nieco wyzej.

Wsparcie spoleczne jest waznym elementem funkcjono-
wania emocjonalnego rodziny z problemem niepelnospraw-
nosci jej cztonka. Zapytano respondentéw o zrodta wsparcia
w codziennym funkcjonowaniu rodziny. Najwigksze wspar-
cie w opiece nad chorym dzieckiem $wiadczyt wspotmatzo-
nek (65%), cho¢ jest to o kilka procent mniej niz w przypad-
ku zdrowych dzieci (72%). Duza aktywno$¢ w tym zakresie
jest rowniez pozostalych dzieci w rodzinie. Rodzenstwo dzie-
ci z grupy badanej wiaczato si¢ w 23% przypadkach w opieke
nad chorym bratem czy siostra (tab. V).



Psychospoteczne funkcjonowanie rodziny z dzieckiem z mézgowym porazeniem dziecigcym

TABELA I11: Stosunek rodzicéw do dziecka
TABLE IlI: Relationship between parents and a child

Stosunek do dziecka Grupa badana / Group under research | Grupa kontrolna / Control group p*
Relations with the child
n % n %
Chce nauczy¢ je samodzielnosci 88 66% 89 67% 0,8966
I want to teach him/her independence
Dziecko wniosto duzo dobrego do mojego zycia 62 47% 91 68% 0,0003***
The child has brought much happieness to my life
Musze chroni¢ moje dziecko 44 33% 49 37% 0,5203
I must protect my child
Moje dziecko musi duzo pracowac aby doréwnac 30 23% 3 2% 0,0000%**
innym dzieciom
My child must work much to equal other children
Dziecko ogranicza mnie w zyciu 29 22% 3 2% 0,0000%**
My child stints me in my interests
Chce wynagrodzi¢ dziecku niepetnosprawnos¢ 31 23% - - -
| want recompense my child for his/her disability
Musze stawia¢ dziecku wysokie wymagania 14 1% 10 8% 0,3920
I must demand so much of my child
Ciezko mi jest zajmowac sie swoim dzieckiem 14 1% 2 2% 0,0020**
It's difficult for me to take care of my child

p*p <0,05 — statystycznie istotna zaleznos¢ (*) / statistically significant (*); p <0,01 — statystycznie istotna zaleznos¢ (**) / statistically significant (**);
p <0,001 - statystycznie istotna zaleznos¢ (***) / statistically significant (***)

TABELA IV: Relacje w matzeristwie
TABLE IV: Relationships in marriage

Relacje w matzeristwie Grupa badana / Group under research Grupa kontrolna / Control group p*
Realaitons in marriage
tak / yes nie / no nie dotyczy tak / yes nie /no nie dotyczy
not applicable not applicable
Jestesmy sobie bliscy 62 48 23 88 34 11 0,0038**
We're close to each other 47% 36% 17% 66% 26% 8%
Wiemy o swoich ktopotach 64 45 24 87 35 11 0,0083**
We are aware of each other’s problems 48% 34% 18% 65% 26% 5%
Decydujemy wspdlnie 78 32 23 95 27 11 0,0422*
We make decisions together 59% 24% 17% 71% 20% 8%
Konflikty prowadza do porozumienia 51 57 25 70 52 11 0,0132*
Conflicts lead to agreement 36% 43% 19% 53% 39% 5%
Pomagamy sobie w obowiazkach 56 53 24 75 47 11 0,0188*
We help each other in duties 42% 40% 18% 56% 35% 8%
JesteSmy sobie obcy 6 103 24 5 116 12 0,0879
Werre strangers 5% 77% 18% 4% 87% 9%
Nie zwierzamy sie sobie 7 102 24 7 114 12 0,0970
We don’t confide to each other 5% 77% 18% 5% 86% 9%
Ja podejmuje decyzje 21 88 24 10 112 11 0,0030**
 make decisions 16% 66% 18% 8% 84% 8%
Decyzje podejmuje wspétmatzonek 5 104 24 3 118 12 0,0678
My spouse makes decisions 4% 78% 18% 2% 89% 9%
Konflikty sie eskalujg 9 100 24 3 119 11 0,0088**
Conlicts intensify 7% 75% 18% 2% 89% 8%
Istnieje podziat obowigzkéw 13 95 25 7 114 12 0,0175*
We divide our duties 10% 71% 19% 5% 86% 9%

p*p <0,05 — statystycznie istotna zaleznos¢ (*) / statistically significant (*); p <0,01 — statystycznie istotna zaleznos¢ (**) / statistically significant (**);
p <0,001 — statystycznie istotna zaleznos¢ (***) / statistically significant (***)
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TABELA V: Wsparcie w opiece nad dzieckiem
TABLE V: Support in childcare

Wsparcie w opiece nad dzieckiem p*
Support in childcare
Grupa badana / Group under research Grupa kontrolna / Control group
n % n %
Wspétmatzonek / Spouse 86 65% 96 72% 0,1872
Dziadkowie / Grandparents 35 26% 37 28% 0,7826
Pozostate dzieci / Other children 30 23% 17 13% 0,0366*
Stuzba zdrowia / Health service 16 12% 1 1% 0,0002%**
Rodzice innych dzieci / Parents of other 11 8% 2 2% 0,0105*
children
Stowarzyszenia / Social groups and societies 13 10% 0 0% 0,0002%**

p*p <0,05 — statystycznie istotna zaleznos¢ (*) / statistically significant (*); p <0,01 — statystycznie istotna zalezno$¢ (**) / statistically significant (**);

p <0,001 - statystycznie istotna zaleznos¢ (***) / statistically significant (***)

TABELA VI: Przyczyny ograniczania kontaktow towarzyskich
TABLE VI: The reasons for limiting social contacts

Przyczyny ograniczen Grupa badana / Group under research Grupa kontrolna / Control group p*
w kontaktach towarzyskich
Reasons for limiting social contacts n %o n %o
Brak czasu / Lack of time 64 48% 65 49% 0,9024
Brak opieki nad dzieckiem 75 56% 51 38% 0,0032**
Lack of childcare
Brak srodkéw finansowych 57 43% 30 23% 0,0004***
Lack of finances
Przecigzenie obowigzkami 33 25% 35 26% 0,7786
Overload with duties
Niechec do spotkania ludzi 11 8% 3 2% 0,0281*
Reluctance to meet people
Inne / Other 8 6% 6 5% 0,5829
Nieche¢ innych do kontaktéw 8 6% 2 2% 0,0531
Reluctance of others to maintain contacts

p*p <0,05 - statystycznie istotna zaleznos¢ (*) / statistically significant (*); p <0,01 — statystycznie istotna zalezno$c (**) / statistically significant (**);

p <0,001 - statystycznie istotna zaleznos¢ (***) / statistically significant (***)

Radzenie sobie z sytuacjg kryzysowg zalezy od zasobow,
jakimi dysponuje dana osoba. Jednym z tych zasobow jest
wiedza rodzicow na temat choroby i problemow z niej wyni-
kajacych. W samoocenie rodzicow wiedza na temat mozgo-
wego porazenia dziecigcego w wigkszosci wskazan jest ,,dos¢
duza” (44%) oraz ,,dostateczna” (39%). Odpowiedzi skrajne
dotyczace poziomu wiedzy pojawialty si¢ w ok. 10% przy-
padkéw. Zjawiskiem negatywnym dla poziomu otrzymywa-
nego wsparcia jest izolacja spoleczna. Rodzice chorych dzie-
ci czedciej ograniczali kontakty towarzyskie z powodu bra-
ku $rodkéw finansowych, a takze probleméw ze zorganizo-
waniem opieki nad potomstwem. Takich odpowiedzi udzielito
43% 1 56% badanych. W przypadku tej grupy przyczyna ogra-
niczania kontaktow jest tez przecigzenie obowigzkami (25%)
oraz niech¢¢ do spotkania z innymi ludzmi (8%) (tab. VI).

Poproszono rodzicéw o okreslenie form ich aktywnosci to-
warzyskiej, ktore ulegly ograniczeniu w zwiazku z opieka nad
niepelnosprawnym dzieckiem. Stwierdzono, ze w grupie ba-
danej udziat osob, ktoére muszg ograniczac¢ poszczegodlne for-
my zycia towarzyskiego jest wyzszy o nawet kilkanascie pro-
cent. Dla wigkszo$ci rozwazanych form aktywno$ci towarzy-
skiej (wychodzenie na imprezy, do kina, odwiedziny u zna-
jomych, wyjazdy na urlop) réznice migdzy grupami sg istot-
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ne statystycznie. Brak takiej zaleznosci stwierdzono jedy-
nie w przypadku zapraszania gosci do domu. Duza czg$¢ ro-
dzicow (68%) dzieci z mézgowym porazeniem dziecigcym
stwierdzila ograniczenia w zakresie rozwijania wlasnych za-
interesowan, 36% respondentéw deklarowato brak czasu na
odpoczynek.

Nie zaobserwowano znaczacych statystycznie roznic
w uczuciach towarzyszacych rodzicom dzieci z wigkszym
1 mniejszym poziomem niepetnosprawnosci ocenianej wedtug
skali GMFCS. Przy pofaczeniu kategorii GMFCS w dwie gru-
py (I, II stopien — niepetnosprawnos¢ lekka; III, IV, V stopien
— niepetnosprawno$¢ cigzka) stwierdzono roéznice w zakre-
sie obaw dotyczacych przysztosci dziecka. Rodzicow dzieci
Z wWyzszym poziomem niepelnosprawnosci bardziej niepokoit
los dziecka po ich $mierci (83%). Wérdd rodzicow dzieci bar-
dziej sprawnych uczucie to jest dominujace w 58%. W przy-
padku dzieci z lekka niepetnosprawnoscia istotno$¢ statystycz-
ng stwierdzono w przypadku obawy o zabezpieczenie finan-
sowe (47% I-1I stopien, 29% III-V stopien) oraz brak akcepta-
cji os6b niepetnosprawnych (34% I-1I stopien, 14% III-V sto-
pien).

W zakresie konfliktow migdzy malzonkami zalezno$¢ sta-
tystyczng stwierdzono tylko w zakresie pracy zawodowej
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(poziom istotnosci 0,0262* co daje statystycznie istotng za-
lezno$¢). Jest to czestszy powod sporow w rodzinach dzieci
z mniejszym stopniem niepetnosprawnosci.

Omédéwienie

Rodzina moze oddziatywac na rozwoj jednostki dwojako:
przez stworzenie warunkow zdobywania doSwiadczenia oraz
przez przekazywanie jednostce wzorcow, opracowanie do-
$wiadczen w aspekcie poznawczym, emocjonalnym i w ka-
tegoriach wartosci (11). Istnieje u cztowieka pewna minimal-
na lista potrzeb, ktore musza by¢ zaspokojone, aby mogt on
normalnie funkcjonowac: potrzeba pewnosci i poczucia bez-
pieczenstwa, solidarnosci i tgcznosei z bliskimi osobami, mi-
tosci, akceptacji 1 uznania. Thomas na liscie podstawowych
potrzeb dodatkowo wymienia potrzebe nowych doswiadczen.
Rodzinie jako pierwszemu srodowisku przypada specyficzna
rola w realizacji tych potrzeb (12). Sytuacja niepetnosprawne-
go dziecka, zwlaszcza szansa na jej poprawe, zalezy od statu-
su i typu rodziny, w ktorej wzrasta. Im wigksza zdolno$¢ ro-
dziny do adaptacji, tym wigksza jej sita regeneracyjna. Ada-
ptacyjne zmagania si¢ rodziny ze stresem to proces wzajem-
nego oddziatywania na siebie zasobow i §rodkow, percepcji
elementow sktadajacych si¢ na sytuacje stresowa oraz reak-
¢ji emocjonalnych i behawioralnych, ktérych celem jest od-
zyskanie rownowagi (13). Wojciechowski wymienia czynniki
zwigzane ze Srodowiskiem rodzinnym, determinujgce sytuacje
dziecka niepelnosprawnego: akceptacja stanu dziecka, mitos¢
do niego, che¢ niesienia pomocy, poziom wyksztatcenia rodzi-
cow, pelnos¢ rodziny (14).

Stan zdrowia dziecka jest waznym obszarem przezy¢ emo-
cjonalnych dla rodzicéw. Juz sam fakt wystgpienia porodu
przedwczesnego jest powaznym wyzwaniem dla rodzicow.
Matki wezes$niakow wykazywaty wyzszy poziom depres;ji
1 niepokoju niz matki noworodkéw urodzonych o czasie. Po-
woduje to stabszy poziom zdrowia psychicznego i fizyczne-
go tych kobiet, zmeczenie, nastrdj depresyjny i lek (15, 16).

Podatno$¢ matek dzieci z mézgowym porazeniem dziecig-
cym na depresj¢ potwierdzajg tez badania opublikowane przez
innych autorow (17). Wart podkreslenia jest fakt, zgodnie
z ktorym nie ma bezposredniego zwigzku miedzy poziomem
funkcjonalnym dziecka i depresja matki, z uwagi na modera-
cyjne znaczenie wsparcia spotecznego. Rodzice dzieci bardziej
sprawnych moga mie¢ wigksze problemy w sferze emocjonal-
nej niz ci opiekunowie, po ktorych mozna by tego oczekiwac
(wnioskujac po stopniu uposledzenia ich dziecka). Matki dzie-
ci sprawniejszych moga odczuwac wigkszy lgk niz te kobiety,
ktére — mimo duzego stopnia niepelnosprawnosci ich dziecka
— obdarzone sg wysokim poziomem wsparcia (18, 19). Rola
przytacza poglad, zgodnie z ktorym interakcja rodzica depre-
syjnego z dzieckiem jest uboga w sytuacje wzajemnego zhar-
monizowania, ktore sg warunkiem nawigzania kontaktow okre-
$lanych jako epizod wspdlnego zaangazowania (20). Doswiad-
czanie przez dziecko tego rodzaju kontaktow stanowi podsta-
we rozwoju jego kompetencji, niezbednych do rozwigzywa-
nia problemoéw i radzenia sobie w sytuacjach spotecznych. Lek
1 niepokdj ma réwniez negatywny wplyw na umiejetnosci mat-
ki w odnoszeniu si¢ do noworodka oraz na jego rozwoj i za-
chowanie (15, 21). Analiza wynikow badan dlugoterminowych
prowadzonych w rodzinach dzieci z niska masa urodzeniowa
potwierdza nizsza percepcje kompetencji rodzicielskich, wigk-
sze trudnosci zwigzane z przywigzywaniem si¢ do dziecka oraz
negatywny wplyw zdrowia dziecka na rodzing (16).

Szabata podsumowujac czynniki wplywajace na funkcjo-
nowanie matek dzieci niepetnosprawnych podkreslat znacze-
nie relacji panujacych w rodzinie, rodzaju niepetnosprawno-

$ci, sytuacji spoteczno-ekonomicznej, wsparcia, a takze pre-
dyspozycji psychologicznych (odpornos¢ na stres, zdolnos¢ do
przystosowania si¢ do nowych warunkow, umieje¢tno$é radze-
nia sobie z emocjami) oraz stosunku do niepetnosprawnosci
dziecka (22).

W prezentowanych badaniach stwierdzono u rodzicow na-
silenie uczu¢ negatywnych: leku o przysztos¢, braku sit do zy-
cia, rozgoryczenia. Uczucia pozytywne: zadowolenie z Zycia,
samorealizacja, szcze¢Scie, oprocz poczucia bycia potrzebnym,
ktore wystepuje u ok. potowy rodzicow dzieci zdrowych, po-
jawiaja si¢ jedynie u 10-15% badanych. Najbardziej dominu-
jaca jest obawa o przysztos¢ dziecka, szczegdlnie o jego los
po $mierci rodzicow.

Badania Wojciechowskiego dotyczace rodzin dzieci niepet-
nosprawnych w stopniu istotnym (63,89%), bardzo znacznym
(36,11%) 1 glebokim (6,11%) wskazuja na podobne obawy ro-
dzicow dotyczace przysztos¢ dziecka (54%), pogorszenia sta-
nu zdrowia dziecka (27,87%), mozliwo$ci zapewnienia wita-
sciwej opieki (11,48%), wypalenia sit rodzicow (6,56%). My-
slom o przysztosci dziecka najczgéciej towarzyszyt lek i oba-
wa o jego dalsze losy (36,63%) oraz troska podyktowana
barkiem perspektyw na niezalezne zycie (20,58%). Optymi-
styczne nastawienie do przyszlosci dziecka wskazywato tylko
19,75% badanych (14).

Na ocen¢ sytuacji zyciowej ojca i matki dziecka niepetno-
sprawnego ma wpltyw pomoc 0sob najblizszych. W analizo-
wanej grupie najwigkszego wsparcia udzielaty najblizsze oso-
by: wspdétmatzonek (65%), rodzice opiekunow (26%) oraz
ich zdrowe dzieci (23%). Zaangazowanie rodzenstwa w opie-
ke nad bratem lub siostrag byto charakterystyczne dla bada-
nej grupy. Ciekawe jest, ze w obowigzkach domowych cze-
Sciej pomagaja wspotmatzonkowie respondentéw posiadaja-
cy zdrowe dzieci. Z uwagi na specyfike sytuacji wychowy-
wania dziecka z niepelnosprawnos$cia rodzice szukali wspar-
cia rowniez na zewnatrz systemu rodzinnego. Niestety, sys-
tem formalnego wsparcia nie dociera do duzej liczby potrze-
bujacych. Wedtug badan Hornik i wsp., ze wsparcia placowek
ochrony zdrowia korzystato jedynie 12% rodzicow, ze stowa-
rzyszen — 10%. Na pytanie o osoby udzielajace wsparcia naj-
czesciej wskazywano na pierwotne systemy wsparcia — dziad-
kowie (73%), okazjonalng pomoc sasiadow (30%), przyjaciot
(15%). Bez pomocy pozostawato 15% badanych. W odniesie-
niu do wsparcia instytucjonalnego 39% respondentéw odpo-
wiedzialo, Zze pomoc ta jest niewystarczajaca (23).

Problemy zwigzane z codzienng egzystencjg w szczegol-
nych uwarunkowaniach niepelnosprawnosci, doprowadzaja
czesto do konfliktow malzenskich i indywidualnych kryzy-
soéw. Niski stopien intymnosci w interakcjach rodzinnych oraz
napicte kontakty uniemozliwiajace wzajemne rozwigzywanie
problemow sa w wigkszosci uwazane za cechy charakteryzu-
jace rodziny z dzieémi przejawiajacymi okreslone trudnosci
rozwojowe (24). Konflikty matzenskie wptywaja na funkcjo-
nowanie psychiczne wszystkich cztonkdéw rodziny. Szczeg6l-
nie negatywnie oddzialuja na rozwoj dziecka niepetnospraw-
nego intelektualnie, ktore z racji obnizonych mozliwosci umy-
stowych nie jest w stanie zrozumiec¢ zaistniatych okolicznosci.
Dzieci rodzicow przezywajacych trudnoséci matzenskie i rodzi-
cielskie maja wigksze problemy z kontrolowaniem wiasnych
zachowan, przejawiaja sktonno$¢ do uporu, niepostuszenstwa
i agresji. Rodzice skoncentrowani na wtasnych emocjach nie
dziatajg stymulujaco na rozwoj dziecka (14).

W omawianych badaniach w grupie rodzicow dzieci z mo-
zgowym porazeniem dziecigcym cze$ciej wystepowaty kon-
flikty wynikajace z braku zaangazowania wspoimalzonka
w opieke nad dzieckiem oraz zwigzane z sensem rodzicielstwa
1 malzenstwa. Rodzice chorych dzieci rzadziej deklarowali bli-

PRZEGLAD PEDIATRYCZNY 2010, VOL 40, NO 4 223



Wisniewska E. et al.

skos¢ w malzenstwie, wspieranie si¢ w problemowych sytu-
acjach, wspolne podejmowanie decyzji. Niepetnosprawnosc
wplywa rowniez na przebieg relacji w podsystemie rodzen-
stwa. Badania nad rodzenstwem os6b z niepetnosprawnoscia
fizyczna i intelektualng wskazuja, ze ,,doswiadcza ono proble-
mow zwigzanych z komunikowaniem si¢ z bratem lub siostra,
a takze bole$nie odczuwa rdznice zainteresowan, wynikajace
z deficytow poznawczych oraz martwi si¢ o przysztos$¢ i zdro-
wie rodzenstwa” (3). W badanej grupie dobre stosunki mig-
dzy rodzenstwem w rodzinach bez niepetnosprawnosci wyste-
powaly o ponad 20% czgéciej niz w rodzinach z dzieckiem
z mdzgowym porazeniem dzieciecym.

W zakresie konfliktow w malzenstwach wychowujacych
dzieci zdrowe i dzieci z mézgowym porazeniem dziecigcym
istotne statystycznie réznice dotyczyly braku pomocy w opie-
ce nad dzieckiem, sensu rodzicielstwa oraz sensu zwiazku mat-
zenskiego. Przytaczane wczesniej wyniki badan Wojciechow-
skiego okreslaja rowniez nasilenie przyczyn konfliktow w ro-
dzinach z dzie¢mi niepelnosprawnymi. Na pierwszym miejscu
znajdowaly si¢ wzajemne relacje matzonkéw (17,31%), dalej
prowadzenie gospodarstwa domowego (16,24%), wady 1 nato-
gi (18,38%) oraz sprawy finansowe (11,32%) (14).

Eskalacje wyzej wymienionych problemow czgsto powodu-
je izolacja spoteczna, ktdra dotyczyta wielu rodzin. Jest to zja-
wisko niekorzystne, gdyz pozarodzinne grupy spoteczne moga
wywiera¢ pozytywny wplyw na zjawiska zycia rodzinnego.
Mogg one by¢ zrodtem ksztaltowania okreslonych cech, po-
staw 1 umiej¢tnosci, ktore rzutujg na pelnione role i funkcje
wewnatrzrodzinne (25). Rodzice dzieci niepelnosprawnych,
ktorzy przyjmuja postawe izolacyjna, wycofuja si¢ z dotych-
czasowych kontaktow spotecznych i nie podejmuja nowych.
Rodzice czgsto unikajg kontaktow w obawie przed ciekawo-
Scig, pytaniami, porownywaniem dziecka niepelnosprawnego
ze zdrowymi rowiesnikami. Wielu rodzicow, szczegodlnie dzie-
ci z niepetnosprawnoscig umystowa, ktora jest trudniej akcep-
towalna, odczuwa wstyd i upokorzenie z powodu innosci dzie-
ci (4). Badania prowadzone wérod osob mieszkajacych w oto-
czeniu rodzin posiadajacych dziecko niepetnosprawne i doty-
cza gotowosci respondentéw do pomocy, przyniosty interesu-
jace wyniki. Odpowiedz ,,zawsze pomagam, kiedy widzg, ze
jest potrzeba” udzielito 20% badanych, ,,pomagam je§li mam
zasugerowane” — 69%, ,,pomagam na zdecydowang prosbe”
— 10%, ,,nie pomagam” — 1%. Respondenci tak charaktery-
zowali rodzicéw dzieci niepetnosprawnych: pracowici — 89%,
przemeczeni — 70%, bardzo dobrze radzacy sobie z sytuacja
— 60%, zamknigci w sobie — 40%, przesadnie po§wigcajacy
si¢ — 30%. Wigkszo$¢ badanych oceniata pozytywnie kontakty
z tymi rodzinami (25). Otwarto$¢ rodzin z problemem niepel-
nosprawnosci i komunikowanie swoich potrzeb moze powo-
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dowac¢ wickszg gotowo$¢ innych do pomocy. Niewiedza nato-
miast rodzi bierno$¢.

Badania Dabrowskiej wskazujg na istnienie istotnych réznic
miedzy grupa rodzicow dzieci z mézgowym porazeniem dzie-
cigcym a grupa kontrolng, zwigzanych z trudno$ciami w co-
dziennym funkcjonowaniu. W zakresie probleméw dziecka
byta to zaleznos¢ od opieki, zaburzenia poznawcze oraz ogra-
niczenia zwigzane ze sprawnoscia fizyczng. Rownie istotna
zaleznos¢ wystepowata w obszarze problemow rodziny doty-
czacych perspektywy sprawowania opieki nad dzieckiem na
przestrzeni zycia, ograniczenia mozliwosci rodziny oraz stre-
su spowodowanego trudna sytuacja materialng (26). Badania
Hornik i wsp. przeprowadzone wérdd dzieci z mdzgowym po-
razeniem dziecigcym na terenie Gornego Slaska wskazuja na
istnienie w odczuciu rodzicéw nastgpujacych problemow: ko-
niecznosci zapewnienia statej opieki (90%), obowiagzku syste-
matycznej rehabilitacji (45%), braku specjalistycznego sprzeg-
tu, trudnosci w zapewnieniu letniego wypoczynku (42%), do-
wzu na badania diagnostyczne i wizyty lekarskie (40%) oraz
trudnosci zwiazane z nauka samoobstugi (50%) (23). W bada-
niach dotyczacych takich rodzin wskazano podobne przyczy-
ny ograniczen kontaktéow pozarodzinnych: brak czasu i zme-
czenie — 38,41%, samoizolacja — 24,83%, izolacyjne postawy
otoczenia — 35,76% (27).

Ztozono$¢ problemdw, z jakimi boryka si¢ dziecko z mo-
zgowym porazeniem dziecigcym, powoduje konieczno$c
uwzglednienia w leczeniu wielu powigzanych ze sobg czynni-
koéw leczniczych, ruchowych, a takze rownie waznych — psy-
chologicznych, spotecznych. Wielodyscyplinarne oddziaty-
wanie $rodowiska, szczegélnie rodzinnego oraz stymulacja
wszystkich zaburzonych sfer rozwojowych stwarza mozliwos¢
osiggnigcia lepszych wynikow terapeutycznych (28).

Whioski

1. Rodzicom chorych dzieci w duzym stopniu towarzysza
W Zyciu uczucia negatywne.

2. Malzonkowie wychowujacy dziecko niepetnosprawne
w porownaniu z rodzicami zdrowych dzieci nizej oceniajg bli-
sko§¢ w swoim zwiazku.

3. Wsparcie emocjonalne jest waznym elementem pomocy
na kazdym etapie zycia rodzinnego z dzieckiem z mézgowym
porazeniem dziecigcym.

Przedstawione w artykule wyniki badan stanowiq element
pracy doktorskiej, ktora powstata w Klinice Rehabilitacji
Drziecigcej Uniwersytetu Medycznego w Bialymstoku. Promo-
torem pracy byl prof. dr hab. Wojciech Kulak. Badania byly fi-
nansowane ze srodkow wlasnych doktoranta.
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