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Zaanga¿owanie rodzicielskie a percepcja doœwiadczeñ
rodziców dziecka z chorob¹ przewlek³¹

W artykule przedstawiono wyniki badañ w³asnych, których celem by³o okreœlenie percepcji
doœwiadczeñ rodzicielskich oraz poziomu zaanga¿owania rodzicielskiego rodziców dzieci z chorob¹
przewlek³¹. W badaniach wziê³o udzia³ 66 osób, w tym 55 matek i 11 ojców, wychowuj¹cych
dzieci w wieku od 8. do 18. roku ¿ycia z diagnoz¹ cukrzycy lub padaczki. Poziom rodzicielskiego
zaanga¿owania zbadano z wykorzystaniem autorskiej Skali Rodzicielskiego Zaanga¿owania
(Parchomiuk, Krêcisz-Plis), traktuj¹cej wspomnian¹ zmienn¹ jako konstrukt trójczynnikowy, na
który sk³adaj¹ siê: realizacja zadañ wynikaj¹cych z pe³nienia roli rodzica dziecka z chorob¹
przewlek³¹, motywacja do ich realizacji oraz poziom osi¹ganej satysfakcji z realizacji tych zadañ.
Do zbadania percepcji doœwiadczeñ zwi¹zanych z opiek¹ i wychowaniem dziecka z chorob¹
przewlek³¹ wykorzystano polsk¹ wersjê eksperymentaln¹ Inwentarza Kansas (Kansas Inventory
of Parental Perceptions; Behr, Murphy, Summers 1992) i jej trzy podskale: Pozytywne Uczest-
nictwo, Porównania Spo³eczne, Atrybucje Przyczynowe, w adaptacji E. Pisuli i D. Noiñskiej.
W prezentowanej pracy przeanalizowano zwi¹zki miêdzy rodzicielskim zaanga¿owaniem i per-
cepcj¹ doœwiadczeñ rodziców. Sprawdzony zosta³ równie¿ udzia³ zmiennych poœrednicz¹cych,
takich jak rodzaj choroby dziecka oraz stopieñ samodzielnoœci.

S³owa kluczowe: zaanga¿owanie rodzicielskie, choroba przewlek³a, cukrzyca, padaczka

Parental involvement and perception of experience parents
of the child’s with chronic disease

The article presents the results of own research concerning positive aspects of the presence of
a child with epilepsy in the family. The study involved 66 people, including 55mothers and 11 fa-
thers, raising children aged 8–18 years, diagnosed with diabetes or epilepsy. The level of parental
involvement was examined with the author’s Parental Involvement Scale (Parchomiuk, Krêcisz-
Plis), which treats the aforementioned variable as a three-factor structure, which consists of: the
implementation of tasks resulting from the role of a parent of a childwith chronic disease,motiva-
tion for their implementation and the level of satisfaction achieved from the implementation of
these tasks. The Polish experimental version of the Kansas Inventory of Parental Perceptions
(Kansas Inventory of Parental Perceptions; Behr, Murphy, Summers 1992) and its three subscale
were used to investigate the perception of experiences related to the care and upbringing of
a child with chronic disease: Positive Participation, Social Comparisons, Cause Atribuctions, in
adaptation by E. Pisula andD.Noiñska. This paper analyzes the relationship between parental in-
volvement and the perception of parental experience. It also examined the share of intermediary
variables, such as the type of child’s disease and the degree of independence.
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Wprowadzenie

Przewlek³e chorobywieku dzieciêcego stanowi¹ dla rodziców szczególnewy-
zwanie. Koniecznoœæ sprawowania sta³ego nadzoru nad przebiegiem leczenia,
przy jednoczesnym realizowaniu obowi¹zków rodzinnych i domowych,wymaga
od nich reorganizacji dotychczas funkcjonuj¹cych ustaleñ rz¹dz¹cych ¿yciem
domowników.Monitorowanie przebiegu leczenia oraz dba³oœæ o rzetelne respek-
towanie i realizacjê zaleceñ lekarskich stanowi bowiem jeden z podstawowych
warunków powodzenia procesu leczenia (Hafetz, Miller 2010). Rodzice dzieci
chorych przewlekle ponadtomusz¹ siê mierzyæ z faktem, ¿e ich synowie i córki s¹
bardziej nara¿eni na wyst¹pienie problemów psychologicznych, poniewa¿ z racji
swojego m³odego wieku nie s¹ jeszcze w stanie sprostaæ tak z³o¿onej i trudnej sy-
tuacji, jak¹ jest choroba (Zió³kowska 2010). „Dziecko z zaburzeniami rozwoju jest
uzale¿nione od opieki najbli¿szych […]. Ma wiêcej problemów zdrowotnych,
trudnoœci w ró¿nych sferach ¿ycia. Jego rozwój i funkcjonowanie ró¿ni siê od
przyjêtych standardów, niesie wiêc wiele nieznanych i nieprzewidywalnych
faktów” (Zasêpa, Kuprowska-Stêpieñ 2016: 170–171).

Pod pojêciem choroby przewlek³ej, okreœlanej równie¿ jako d³ugotrwa³a lub
chroniczna (Janion 2007), Komisja do sprawChoróbPrzewlek³ych ŒwiatowejOrga-
nizacji Zdrowia rozumie „wszelkie zaburzenia lub odchylenia od normy, które
maj¹ jedn¹ lub wiêcej z nastêpuj¹cych cech: s¹ trwa³e, pozostawiaj¹ po sobie in-
walidztwo, spowodowane s¹ nieodwracalnymi zmianami patologicznymi, wyma-
gaj¹ specjalnego postêpowania rehabilitacyjnego albowed³ugwszelkiego prawdo-
podobieñstwa wymagaæ bêd¹ d³ugiego okresu leczenia, obserwacji lub opieki”
(za: Oleœ 2010: 89). Wœród cech charakteryzuj¹cych chorobê przewlek³¹ autorzy
wymieniaj¹ miêdzy innymi: (1) d³ugi czas jej trwania, (2) ³agodniejszy ni¿ w cho-
robie ostrej przebieg, (3) powodowanie trwa³ych, nieodwracalnych zmian patolo-
gicznych w organizmie oraz (4) koniecznoœæ sta³ego leczenia (Janion 2007: 21).
Nieco bardziej szczegó³ow¹ charakterystykê choroby przewlek³ej oraz jej wp³ywu
na funkcjonowanie cz³owieka ni¹ dotkniêtego proponuje H. Leventhal i wsp.
(2005), którzy wskazuj¹ na nastêpuj¹ce cechy chorób przewlek³ych: (1) maj¹ cha-
rakter ogólnoustrojowy, wp³ywaj¹ na pracê wielu uk³adów organizmu cz³owie-
ka, wwyniku czego zak³óceniu ulega przebieg procesów fizycznego oraz spo³ecz-
nego rozwoju i funkcjonowania osoby chorej, (2) zak³ócaj¹ naturalny bieg ¿ycia
cz³owieka; rozwijaj¹ siê przez wiele lat, czêsto bez wyraŸnie widocznych obja-
wów, by w pe³ni ujawniæ siê oko³o 60. roku ¿ycia osoby, (3) ich przebiegmo¿e byæ
kontrolowany, natomiast wyleczyæ ca³kowicie mo¿na zaledwie kilka spoœród
nich, (4) wiele z nich ma podstêpny charakter, poniewa¿ niepostrze¿enie zabu-
rzaj¹ lub nawet uniemo¿liwiaj¹ funkcjonowanie w sytuacjach ¿ycia codziennego,
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(5)wiele z nich charakteryzuje siê spokojnymprzebiegiem, przerywanym jedynie
przez stany zaostrzenia choroby, nawroty lub komplikacje zagra¿aj¹ce ¿yciu cho-
rego. Choroby przewlek³e, ze wzglêdu na swój d³ugi czas trwania okreœlane w li-
teraturze naukowej jako biograficzne, odciskaj¹ piêtno zarówno na ¿yciu osoby
chorej, jak i na innych, którzy siê z t¹ chorob¹ zetkn¹ (Woynarowska 2010). Jak po-
daje Œwiatowa Organizacja Zdrowia, a¿ 60% wszystkich zgonów na œwiecie na-
stêpuje w wyniku przebytej choroby przewlek³ej, natomiast wed³ug szacunków
w roku 2020 wskaŸnik ten wzroœnie do 72% (Bortkiewicz i in. 2020).

Rodzina w obliczu przewlek³ej choroby dziecka

Pojawienie siê przewlek³ej chorobyw rodzinie, niezale¿nie od tego, który z jej
cz³onków zostaje ni¹ dotkniêty, stawia domowników w sytuacji nieoczekiwanej
i trudnej, poniewa¿ choroba zmienia po³o¿enie nie tylko samego chorego, ale
równie¿ jego najbli¿szych. Staje siê przyczyn¹ dyskomfortu i poczucia zagro¿e-
nia, zaburzaj¹c panuj¹cy dotychczas porz¹dek. Zmiany w zakresie funkcjonowa-
nia systemu rodzinnego staj¹ siê nieuchronne. Dotycz¹ one zarówno struktury
i funkcji rodziny, jak równie¿ kondycji finansowej oraz jej sytuacji spo³ecznej
(Antoszewska 2011). Jedne z nichmaj¹ charakter typowy, uniwersalny dla rodzin
mierz¹cych siê z chorob¹ jednego ze swoich cz³onków, inne z koleimaj¹ charakter
specyficzny i s¹ silnie zwi¹zane z konkretnym systemem rodzinnym. Dynamika
wspomnianych zmian oraz ich przebieg uwarunkowane s¹ nie tylko dotychcza-
sowym funkcjonowaniem rodziny, ale zale¿ne s¹ tak¿e od fazy cyklu jej ¿ycia,
preferowanych dotychczas sposobów radzenia sobie w obliczu pojawiaj¹cych siê
problemów i sytuacji trudnych, œrodowiska funkcjonowania systemu oraz zaso-
bów osobistych poszczególnych jego cz³onków (Gulla 2008).

Reakcja rodziny oraz zmiany dokonuj¹ce siê wewn¹trz niej mog¹mieæ chara-
kter dwojaki. Z jednej strony, w nastêpstwie zaistnienia czynnika zagra¿aj¹cego,
jakim niew¹tpliwie jest stan chorobowy, mo¿liwa jest mobilizacja si³ wewnêtrz-
nych rodziny oraz silniejsza integracja tworz¹cych j¹ osób, co w konsekwencji
prowadzi do poprawy funkcjonowania rodziny i stopniowej adaptacji do zaist-
nia³ej sytuacji. Z drugiej strony jednak choroba powodowaæ mo¿e pojawienie siê
patologicznychwzorców relacji, co z kolei ma charakter zmian dezadaptacyjnych
(Gulla 2008).

Autorzy podejmuj¹cy problematykê choroby przewlek³ej oraz jej znaczenia
dla funkcjonowania systemu rodzinnego przewa¿nie koncentrowali siê na nega-
tywnych aspektach, takich jak niskie poczucie koherencji, niespójna struktura ro-
dziny, s³aba organizacja jej funkcjonowania, niedostateczne umiejêtnoœci roz-
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wi¹zywania problemów, brak zgodnej wizji choroby, konflikty, wzajemna
wrogoœæ i nadmierny krytycyzm wobec siebie oraz niska satysfakcja ma³¿eñska
(Gulla 2008: 117–118). Trud wychowywania dziecka z chorob¹ przewlek³¹ wysta-
wia bowiem na próbê uczucia rodzicielskie, staje siê przyczyn¹ utraty wiary,
za³amania (Ellis, Upton, Thompson 2000), poczucia bezradnoœci i totalnej klêski
(Karwowska 2008; Minczakiewicz 2003) oraz wyst¹pienia zak³óceñ w relacjach
ma³¿eñskich miêdzy jego rodzicami (Kawczyñska-Butrym 1994; Miko³ajczyk-
-Lerman 2011; Stelter, Harwas-Napiera³a 2010; Œwiêtochowski 2010).

Pojawienie siê choroby przewlek³ej w systemie rodzinnym zaburza równo-
wagê jego funkcjonowania. Zdiagnozowana u dziecka choroba, stopieñ zagro¿e-
nia ¿ycia, metody leczenia oraz prognozy odnoœnie do mo¿liwoœci powrotu dzie-
cka do zdrowia, to tylko niektóre z czynnikówwp³ywaj¹cych na kszta³towanie siê
postaw rodzicówwobec dziecka chorego przewlekle. W literaturze naukowej po-
œwiêconej omawianej problematyce badacze wskazuj¹ na trzy podstawowe for-
my zak³óceñ funkcjonowania systemu rodzinnego, pojawiaj¹ce siêwnastêpstwie
wyst¹pienia sytuacji choroby: (1) nadopiekuñczoœæ, (2) nadmierna pob³a¿liwoœæ,
(3) odrzucenie (Zió³kowska 2010: 84-85). Krótk¹ charakterystykê poszczególnych
form przedstawiono w tabeli 1.

Tabela 1. Formy zak³óceñ funkcjonowania systemu rodzinnego w rodzinie z dzieckiem
chorym przewlekle

Unikanie –
odrzucenie

– postawy wystêpuj¹ce zwykle w rodzinach o zaburzonych wiêziach emocjo-
nalnych b¹dŸ w rodzinach patologicznych,

– mog¹ pojawiaæ siê w sytuacji przeci¹¿enia napiêciem zwi¹zanym z wyst¹-
pieniem chorob¹, czego efektem mo¿e byæ nie tylko odrzucenie dziecka
chorego, ale równie¿ porzucenie partnera ¿yciowego.

Nadopiekuñczoœæ

– postawa pojawiaj¹ca siê w sytuacji, kiedy rodzice dziecka chorego nie akcep-
tuj¹ jego potrzeby usamodzielnienia siê; silne negatywne emocje zwi¹zane
z chorob¹ dziecka oraz lêk o jego bezpieczeñstwo zaburzaj¹ rzeczywisty ob-
raz choroby, która jawi siê jako silnie zagra¿aj¹ca kondycji fizycznej i psy-
chicznej dziecka;

– nadopiekuñczy rodzice zwracaj¹ uwagê g³ównie na ograniczenia w funk-
cjonowaniu dziecka, nie stawiaj¹c mu jednoczeœnie ¿adnych wymagañ b¹dŸ
znacznie je zani¿aj¹c; konsekwencj¹ tego typu zachowañ rodzicielskich jest
spadek samooceny dziecka, wzmacnianie w nim poczucia bezradnoœci.

Nadmierna
pob³a¿liwoœæ

– rodzice dziecka próbuj¹ wynagrodziæ mu jego chorobê poprzez rezygnacjê
ze stawiania okreœlonych granic; choroba staje siê usprawiedliwieniem dla
manipulowania otoczeniem i realizacji w³asnych zachcianek przez dziecko;
nastêpstwem tego rodzaju zachowañ mo¿e staæ siê póŸniejsza jego nie-
umiejêtnoœæ wspó³¿ycia w grupie, a w dalszej perspektywie – problemy
z za³o¿eniem w³asnej rodziny.

�ród³o: opracowanie w³asne na podstawie (Zió³kowska 2010: 84–85).
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Pojawienie siê choroby powoduje koniecznoœæ realizowania dodatkowych
funkcji, wynikaj¹cych z zaistnia³ej sytuacji (Byra, Parchomiuk 2018). Wychowy-
wanie dziecka przewlekle chorego wymaga od rodziców podejmowania wielu
ró¿norodnych czynnoœci, œciœle zwi¹zanych ze specyfik¹ wystêpuj¹cej choroby.
Czynnoœci te A. Maciarz (1998) dzieli na trzy g³ówne kategorie, których krótka
charakterystyka zosta³a zawartaw tabeli 2. Zakres realizacji poszczególnych czyn-
noœci wykonywanych przez rodzicówwobec chorego dziecka uzale¿niony jest od
stopnia nasilenia choroby, z³o¿onoœci postêpowania leczniczego oraz wrodzo-
nych zdolnoœci radzenia sobie dziecka chorego i jego rodziny oraz poziomuwspa-
rcia spo³ecznego i zakresu zasobów dostêpnych w rozwi¹zaniu problemów
zwi¹zanych z chorob¹ (Camfield, Breau, Camfield 2001).

Tabela 2. Czynnoœci (zadania) rodziców dzieci z chorob¹ przewlek³¹

Czynnoœci wykonywane przez rodziców wobec dziecka z chorob¹ przewlek³¹

opiekuñczo-pielêgnacyjne wychowawczo-terapeutyczne rehabilitacyjne

– zwi¹zane z zapewnieniem
dziecku optymalnych warun-
ków do rozwoju i leczenia

– wspieranie dziecka w osi¹ga-
niu przez nie mo¿liwie naj-
wiêkszej samodzielnoœci oraz
samorealizacji

– ukierunkowane na poprawê
stanu zdrowia dziecka oraz
podnoszenie jego ogólnej
sprawnoœci

Np.:

– utrzymywanie kontaktu ze
specjalistami, dbanie o syste-
matycznoœæ stosowania siê
do ich zaleceñ

– zakup leków i innych œrod-
ków, przestrzeganie zasad
ich stosowania

– przestrzeganie diety zaleca-
nej dziecku z uwagi na spe-
cyfikê choroby

– organizacja odpowiednich
dla dziecka warunków wy-
poczynku i form rekreacji

– zapewnienie odpowiednich
warunków do nauki

– sta³a obserwacja funkcjono-
wania i samopoczucia dzie-
cka oraz gotowoœæ do udzie-
lenia skutecznej pomocy
w sytuacji nasilenia siê
objawów choroby

– wsparcie psychoemocjonalne

Np.:

– d¹¿enie do jak najwiêkszej
samodzielnoœci osobistej
i spo³ecznej dziecka

– aktywizowanie dziecka ce-
lem rozwijania jego zdolno-
œci do samorealizacji

– kszta³towanie pozytywnych
cech charakteru u dziecka

– ³agodzenie i usuwanie zabu-
rzeñ rozwoju dziecka bêd¹-
cych nastêpstwem choroby

– poszukiwanie i zapewnianie
dziecku najbardziej odpo-
wiedniej dla niego formy
kszta³cenia.

Np.:

– usprawnianie dziecka zgod-
nie ze wskazaniami specjali-
stów (æwiczenia domowe)

– wdra¿anie dziecka do samo-
dzielnoœci w zakresie kontro-
li swojego stanu zdrowia –
uwra¿liwienie na mo¿liwe
skutki niepo¿¹dane poszcze-
gólnych czynników czy sytu-
acji (nadmierny wysi³ek,
nieodpowiedni rodzaj akty-
wnoœci fizycznej), nauka roz-
poznawania i odpowied-
niego reagowania w sytuacji
wyst¹pienia ataku choroby,
przestrzegania diety

– poszukiwanie innych form
leczenia i rehabilitacji dzie-
cka (sanatoria, turnusy reha-
bilitacyjne itp.).

�ród³o: opracowanie w³asne na podstawie (Maciarz 1998: 39–40).
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Jedn¹ z podstawowych funkcji domu rodzinnego jest stanowienie dla chore-
go sta³ego punktu odniesienia. Dom staje siê azylem, miejscem, do którego mo¿e
wracaæ w czasie trwania procesu leczenia, nisz¹ daj¹c¹ poczucie bezpieczeñstwa
i schronienia. Rodzina jest natomiast nieustaj¹cym Ÿród³em wsparcia i pomocy,
niezbêdnym dla prawid³owego przebiegu rekonwalescencji.

Choroba dziecka bywa odbierana przez doros³ych cz³onków rodziny w kate-
goriach poczucia niesprawiedliwoœci losu oraz doznanej krzywdy. Wywiera ona
znacz¹cy wp³yw na relacje miêdzy matk¹ i ojcem dziecka, powoduj¹c narastanie
konfliktów, czy powoduj¹c wzajemne obwinianie siê wspó³ma³¿onków o stan
zdrowia dziecka (Gulla 2008). Pojmowanie choroby dzieckawkategoriach krzyw-
dy sk³ania jego rodziców do poszukiwania osób winnych zaistnia³ej sytuacji.
Ojciec i matka doœwiadczaj¹cy wielu negatywnych uczuæ i emocji, takich jak ¿al,
z³oœæ, wstyd czy poczucie pora¿ki, ¿yj¹c w sta³ym napiêciu popadaj¹ w konflikty
równie¿ z otoczeniem, trudno jest im nawi¹zaæ realn¹ i skuteczn¹ wspó³pracê
z personelemmedycznym. Bywaj¹ równie¿ sytuacje, kiedy rodzice za pojawienie
siê choroby wina obarczaj¹ samo cierpi¹ce na ni¹ dziecko (Antoszewska 2011).

Traktowanie choroby jako nieustaj¹cego zagro¿enia z kolei prawie parali¿uje
rodziców dziecka, u których ka¿de pogorszenie stanu zdrowia ich pociechy wy-
wo³uje niemal panikê. Charakterystyczne dla tej grupy rodziców jest nak³adanie
na dziecko zbyt wielu ograniczeñ, prowadz¹cych do swego rodzaju ubezw³asno-
wolnienia. Otaczane przez rodziców parasolem ochronnym dziecko szybko traci
nabyt¹wczeœniej samodzielnoœæ oraz poczucie pewnoœci siebie, staje siê bojaŸliwe
w nowych sytuacjach i nie potrafi poradziæ sobie w obliczu pojawiaj¹cych siê sytu-
acji trudnych. W relacjach z bliskimi nierzadko ucieka siê do szanta¿u emocjonal-
nego, byle tylko osi¹gn¹æ swoje cele. Przestrzeñ funkcjonowania dziecka z chorob¹
przewlek³¹, której granice wyznaczane s¹ przez nakazy i zakazy personelu medycz-
nego oraz rodziców dziecka, staje siê przestrzeni¹ ubog¹ doœwiadczenia, jedno-
stajn¹, monotonn¹ i przewidywaln¹, która nie sprzyja rozwojowi dziecka. Nadopie-
kuñcza postawa rodzicówwobec dziecka oraz ich koncentracja na dolegliwoœciach
przez nie doœwiadczanych powoduje, i¿ nie s¹ oni w stanie myœleæ o przysz³oœci
dziecka, a ich relacje ze zdrowym potomstwem czêsto nacechowane s¹ stawia-
niem nadmiernych wymagañ lub te¿ zaniedbaniami (Antoszewska 2011).

Choroba dzieckamo¿e byæ równie¿ traktowana przez jego rodziców jakowy-
zwanie, któremu musz¹ sprostaæ. Po³o¿enie, w jakim siê znaleŸli, mobilizuje ich
do podejmowania wysi³ków w celu walki z chorob¹ i d¹¿enia do poprawy sytu-
acji zarównodziecka chorego, jaki pozosta³ychdomowników (Antoszewska 2011).

Doœwiadczenia osób zmagaj¹cych siê z cierpieniem bliskich mog¹ mieæ za-
równo negatywny, jak i pozytywny charakter. Z jednej strony wszechobecnoœæ
chorobyw ¿yciu domownikóww rzeczywistoœci reguluje rytm ka¿dego dnia. Ro-
dzice dzieci chorych codziennie staj¹ w obliczu zagadnieñ zwi¹zanych z ¿yciem
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i œmierci¹, które przeplataj¹ siê z realizowanymi przez nich ka¿dego dnia obo-
wi¹zkami zawodowymi, domowymi i rodzinnymi. Z drugiej natomiast strony
mo¿liwoœæ doœwiadczania cudownych chwil spêdzanych w otoczeniu najbli¿-
szych stanowi wartoœæ emocjonaln¹, jakiej nie doœwiadczaj¹ osoby nie zmagaj¹ce
siê na co dzieñ z ciê¿arem choroby (Gulla 2008). Wiele spoœród doœwiadczeñ ro-
dziny dziecka chorego jest niedostêpnych dla rodzin, których potomstwo rozwija
siê prawid³owo, jednak nie tylko negatywne aspekty choroby oraz trud zwi¹zany
z pielêgnacj¹ opiek¹ i wychowaniemdziecka staj¹ siê udzia³em tych rodziców, ale
równie¿ prze¿ycia pozytywne, bêd¹ce nastêpstwem pogodzenia siê przez nich
z w³asn¹ sytuacja ¿yciow¹ oraz jej akceptacj¹. To dziêki umiejêtnoœci zaakcepto-
wania nieprawid³owoœci rozwojowych dziecka i jego ograniczeñ oraz siebiew roli
jego rodziców mo¿liwe staje siê dla nich pog³êbianie wzajemnych relacji rodzin-
nych, doœwiadczanie pozytywnych uczuæ wzglêdem dziecka, ale równie¿ siebie
i pozosta³ych cz³onków rodziny, a nawet poczucie spe³nienia i dumy (Zasêpa,
Kuprowska-Stêpieñ 2016).

Jak pokazuj¹ badania, sami rodzice dzieci z zaburzeniami w rozwoju s¹ œwia-
domi pozytywnych zmian, jakie dokonuj¹ siê w ich ¿yciu z dzieckiem o specjal-
nych potrzebach wraz z up³ywem czasu (Byra, Parchomiuk 2018). „[…] dziecko
uczy siê, ¿e niema innego ¿ycia, poza tym, które teraz prze¿ywa”, i podobnie jego
rodzice – stopniowo ucz¹ siê ¿yæ chwil¹ obecn¹ i czerpaæ z niej jak najwiêcej (Gulla
2008: 119). N. Ogiñska-Bulik (2017) w swojej pracy naukowej zajmowa³a siê miê-
dzy innymi zjawiskiem wzrostu po traumie u rodziców wychowuj¹cych dziecko
z chorob¹ nowotworow¹. Celem podjêtych przez ni¹ badañ by³a odpowiedŸ na
pytanie dotycz¹ce mo¿liwoœci wyst¹pienia pozytywnych zmian potraumatycz-
nych u badanych rodziców oraz roli zasobów osobistych w tym zakresie. Wyniki
przeprowadzonych przez autorkê badañ wskazuj¹, i¿ wyst¹pienie choroby no-
wotworowej u dziecka mo¿e stanowiæ Ÿród³o pozytywnych zmian u wycho-
wuj¹cych je rodziców, zw³aszcza w zakresie doceniania ¿ycia. Autorka zwróci³a
równie¿ uwagê na istotn¹ rolê wsparcia spo³ecznego jako wywieraj¹cego wp³yw
na zmiany w percepcji siebie oraz na relacje z innymi.

Pomimo licznych trudnych doœwiadczeñ, bólu i smutku, rodzice dzieci z za-
burzeniami w rozwoju mówi¹ o mi³oœci, nadziei, sile i radoœci (Kearney, Griffin
2001). Jak dowodz¹ M. Kwai-Sang Yau i C.W.P. Li-Tsang (1999), opisuj¹c sytuacjê
rodzin, w których obecne s¹ osoby o ograniczonej sprawnoœci, obecnoœæ ta mo¿e
przyczyniæ siê do umocnienia wiêzi rodzinnych, a tak¿e wp³yn¹æ pozytywnie na
jakoœæ ¿ycia poszczególnych jej cz³onków. Dziecko z zaburzeniami w rozwoju
mo¿e byæ postrzegane jako Ÿród³o si³y i szczêœcia, a jego obecnoœæ mo¿e wzmac-
niaæ jednoœæ rodziny, sprzyjaæ poczuciu cierpliwoœci, wspó³czucia, akceptacji
i szacunku dla innych (Ferrer, Vilaseca, Bersabe 2015). Koniecznoœæ otoczenia
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dziecka szczególn¹ trosk¹ i opiek¹ stanowi Ÿród³o pozytywnych wartoœci, a
¿ycie rodziców zostaje „wzbogacone przez obecnoœæ ich dzieci” (tam¿e, s. 39).

Ciekawewyniki badañ przedstawili równie¿ King iwspó³pracownicy, w swo-
jej pracy naukowej zajmuj¹cy siê badaniem doœwiadczeñ rodziców opiekuj¹cych
siê dzieæmi z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Autorzy odnotowali u respon-
dentów wzrastaj¹ce poczucie spójnoœci i kontroli nad wydarzeniami. Mimo ko-
niecznoœci czêœciowej rezygnacji z planowanych dzia³añ i aktywnoœci badani po-
zytywnie postrzegali swoje dziecko i siebie, jako rodziców dzieci o zaburzonym
rozwoju (za: Pisula, Noiñska 2011). Podobne spostrze¿enia w omawianej kwestii
ma L. Szymczyk, która twierdzi, ¿e „W wiêkszoœci przypadków rodzina adaptuje
siê do nowychwarunków i doskonale daje sobie radê, podejmuj¹c aktywn¹walkê
o zdrowie dziecka […] Trudna sytuacja spowodowana chorob¹ dziecka sprzyja
zwiêkszeniu siê spójnoœci rodziny, rozszerzeniu p³aszczyzny porozumiewania siê
i wspó³dzia³ania jej cz³onków” (2016: 54). O chorobie przewlek³ej postrzeganej
jako czynnik integruj¹cy cz³onków rodzinywobliczu koniecznoœci radzenia sobie
z trudnoœciami pisze równie¿ R. Zubrzycka (2010), czy A. Perzanowska: „stosunki
emocjonalno – spo³eczne w rodzinach dzieci chorych s¹ korzystniejsze ni¿ w ro-
dzinach dzieci zdrowych, a wiêŸ emocjonalna miêdzy cz³onkami rodziny jest sil-
niejsza” (za: Szaba³a 2009: 58).

Wystêpowanie chorób przewlek³ych we wspó³czesnych spo³eczeñstwach to
zjawisko powszechne. Bardzo czêsto z chorobami zmagaj¹ siê nie tylko osoby do-
ros³e i w podesz³ym wieku, ale równie¿ dzieci i dorastaj¹ca m³odzie¿. Choroba
dziecka jest dla wszystkich cz³onków jego rodziny doœwiadczeniem trudnym,
traumatycznym, jednak jak wynika z przywo³anych wy¿ej wyników badañ pro-
wadzonych w obszarze prezentowanego zagadnienia, mo¿e mieæ równie¿ pozy-
tywne aspekty.

Za³o¿enia badañ w³asnych

Na gruncie literatury polskiej nie publikowano dot¹d prac poœwiêconych
omawianej problematyce, brakowa³o równie¿ narzêdzia badaj¹cego zaanga¿o-
wanie rodziców dzieci o specjalnych potrzebach, do których, zgodnie z treœci¹
Rozporz¹dzeniaMinistra Edukacji Narodowej z dnia 25 sierpnia 2017 rokuw spra-
wie zasad organizacji i udzielania pomocy psychologiczno-pedagogicznej w pub-
licznych przedszkolach, szko³ach i placówkach, zalicza siê równie¿ osoby z choro-
bami przewlek³ymi. Termin „specjalne potrzeby edukacyjne” funkcjonuj¹cy
w literaturze przedmiotu od lat 70. XXwieku, najczêœciej ³¹czony z edukacj¹ dzieci
i m³odzie¿y z niepe³nosprawnoœci¹ (Chrzanowska 2019), w rzeczywistoœci odnosi
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siê do wszystkich uczniów, „którzy z powodu swej niepe³nosprawnoœci czy te¿
odmiennoœci wymagaj¹ innego podejœcia pedagogicznego, zastosowania ró¿-
nych form pracy, konkretnych warunków nauczania, a czasami dodatkowo po-
mocy, np. przyrz¹dów optycznych czy aparatu s³uchowego” (Andrzejewska,
Sitarczyk 2012: 3). Poza dzieæmi zmagaj¹cymi siê z chorob¹ przewlek³¹, do grupy
uczniów o specjalnych potrzebach edukacyjnych zalicza siê: [...] dzieci z zaburze-
niamimotorycznymi, uszkodzeniami narz¹duwzroku i s³uchu, z niepe³nospraw-
noœci¹ intelektualn¹, z parcjalnymi deficytami poznawczymi (typu dysleksja, dys-
grafia, dysortografia, dyskalkulia), z zaburzeniami komunikacji jêzykowej (w tym
obcokrajowców), z ADHD, z zaburzeniami opozycyjno-buntowniczymi, z zabu-
rzeniami zachowania i emocji, z autyzmem, przewlekle chore oraz z zaburzenia-
mi karmienia i od¿ywiania” (Andrzejewska, Sitarczyk 2012: 3).

Pozytywn¹ percepcjê doœwiadczeñ rodzicielskich bada³a miêdzy innymi
E. Pisula i D. Noiñska (2011; w kontekœcie rodzin wychowuj¹cych dziecko z zabu-
rzeniami ze spektrum autyzmu), E. Pisula i O. Pokorska (2013; w kontekœcie ro-
dzin wychowuj¹cych dzieci z zaburzeniami rozwojowymi), M. Parchomiuk
(2018; w kontekœcie rodzin wychowuj¹cych dziecko z niepe³nosprawnoœci¹) czy
A. Jaz³owska i H. Przyby³a-Basista (2019; w kontekœcie rodzin wychowuj¹cych
dziecko z niepe³nosprawnoœci¹ intelektualn¹). Na gruncie literatury obcej o pozy-
tywnej percepcji doœwiadczeñ rodzicielskich pisali R. P. Hastings, R. Allen,
K. McDermott, D. Still (2002), R.P. Hastings, H.M. Taunt (2002), A. Gupta, N. Sing-
hal (2004) czy J. Blacher, B.L. Baker (2007).

Celem podjêtych badañ by³o ustalenie zale¿noœci miêdzy zaanga¿owaniem
rodzicielskim i percepcj¹ doœwiadczeñ rodziców dziecka z chorob¹ przewlek³¹.
Wy³oniono nastêpuj¹ce problemy szczegó³owe:
1. Jakie jest zaanga¿owanie badanych rodziców dzieci chorych przewlekle

w obszarach okreœlonych Skal¹ Rodzicielskiego Zaanga¿owania? Czy rodzaj
choroby dziecka ró¿nicuje to zaanga¿owanie, a jeœli tak, to w jaki sposób?

2. W jaki sposób badani rodzice postrzegaj¹ doœwiadczenia zwi¹zane z opiek¹
i wychowaniem dziecka chorego przewlekle? Czy rodzaj choroby dziecka ma
tutaj znaczenie ró¿nicuj¹ce, a jeœli tak, to jak przebiegaj¹ ró¿nice?

3. Czy poziom samodzielnoœci dzieci z chorob¹ przewlek³¹ wykazuje zwi¹zek
z rodzicielskim zaanga¿owaniem oraz percepcj¹ doœwiadczeñ zwi¹zanych
z opiek¹ i wychowaniem dziecka chorego przewlekle, a jeœli tak, to jaki ma on
charakter?

4. Czy istnieje i jaki ma charakter wspó³zale¿noœæ miêdzy zaanga¿owaniem ro-
dzicielskim apercepcj¹ doœwiadczeñ rodzicówdzieci z chorob¹ przewlek³¹?
Badania przeprowadzono z udzia³em 66 doros³ych osób (55 kobiet, 11 mê¿-

czyzn) – rodziców dzieci w wieku od 8. do 18. roku ¿ycia z diagnoz¹ cukrzycy
(29 osób) lub padaczki (37 osób). Wiek osób objêtych badaniem zawiera³ siê
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w przedziale od 31. do 50. roku ¿ycia. Dziewiêæ osób nie poda³o informacji do-
tycz¹cychwieku. Po³owa respondentów (50%)mia³awy¿szewykszta³cenie. Œred-
ni poziom wykszta³cenia zadeklarowa³o 28,78% ankietowanych, wykszta³cenie
zawodowe blisko co pi¹ta osoba (18,18%), wykszta³cenie podstawowe i niepe³ne
wy¿sze tylko po jednej osobie.

Jako Ÿród³a dochodów rodziny respondenci najczêœciej wskazywali pracê za-
robkow¹ obojga rodziców (27,27%). W przypadku 26,26% ankietowanych to pra-
ca zarobkowa ojca wskazywana by³a jako g³ówne Ÿród³o utrzymania rodziny (dla
porównania praca zarobkowamatki – 5,05%). Co pi¹ty badany deklarowa³ korzy-
stanie z zasi³ku pielêgnacyjnego (22,22%), natomiast ze œwiadczeñ opiekuñczych
korzysta³o zaledwie piêcioro rodziców (5,05%). Dwoje spoœród ankietowanych
powo³ywa³o siê na rentê ojca dziecka, dwoje na pomoc finansow¹ otrzymywan¹
od krewnych. Pozosta³e pojedyncze odpowiedzi wskazywa³y na otrzymywane
alimenty na dziecko, rentê rodzinn¹, zasi³ek rehabilitacyjny, zasi³ek rodzinny, czy
emeryturê jako Ÿród³a utrzymania rodziny. Zaledwie dwoje ankietowanych za-
deklarowa³o przyjmowanie œwiadczenia z Programu „500+”.

Jeœli chodzi o dzietnoœæ rodzin, z których pochodzi³y osoby bior¹ce udzia³
w badaniu, dominowa³model rodziny 2+2 (53%). Blisko co czwarty ankietowany
(24,24%) deklarowa³ posiadanie jednego dziecka, co pi¹ty natomiast wychowy-
wa³ troje dzieci (19,69%). Dwie osoby spoœród badanych zadeklarowa³o posiada-
nie czwórki dzieci.

Poziom rodzicielskiego zaanga¿owania zbadano z wykorzystaniem auto-
rskiej Skali RodzicielskiegoZaanga¿owania (M. Parchomiuk, E. Krêcisz-Plis), trak-
tuj¹cej wspomnian¹ zmienn¹ jako konstrukt trójczynnikowy, na który sk³adaj¹
siê: realizacja zadañwynikaj¹cych z pe³nienia roli rodzica dziecka z chorob¹ prze-
wlek³¹ (SRZ_a), motywacja do ich realizacji (SRZ_b) oraz poziom osi¹ganej satys-
fakcji z realizacji tych zadañ (SRZ_c). Skala sk³ada siê z 48 itemów – zadañ, wobec
których staj¹ rodzice dziecka z chorob¹ przewlek³¹. Zadaniem respondentów jest
ustosunkowanie siê do ka¿dego z zadañ w trzech wymiarach: realizacja zadania
(respondent udziela odpowiedzi na skali: 0 – nie realizujê, 1 – w bardzo ma³ym
stopniu, 2 –wma³ym stopniu, 3 –wdu¿ym stopniu, 4 –wbardzo du¿ym stopniu),
poziom motywacji do podejmowania zadania (respondent udziela odpowiedzi
na skali: 1 – bardzo ma³y, 2 – ma³y, 3 –du¿y, 4 - bardzo du¿y) oraz poziom odczu-
wanej satysfakcji z realizacji zadania (respondent udziela odpowiedzi na skali: 1 –
bardzo ma³y, 2 – ma³y, 3 –du¿y, 4 – bardzo du¿y). Wspó³czynnik rzetelnoœci alfa-
-Cronbacha dla poszczególnych podskalwyniós³w tych badaniach odpowiednio:
realizacja zadañ: 0,925, poziom motywacji: 0,949 oraz satysfakcja: 0,962.

Do zbadania percepcji doœwiadczeñ zwi¹zanych z opiek¹ i wychowaniem
dziecka z chorob¹ przewlek³¹ wykorzystano polsk¹ wersjê eksperymentaln¹ In-
wentarza Kansas (Kansas Inventory of Parental Perceptions; Behr, Murphy, Sum-
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mers, 1992) i jej trzy podskale: „Pozytywny wk³ad dziecka” (50 itemów), „Porów-
nania Spo³eczne” (18 itemów) oraz „Poszukiwanie przyczyny” (15 itemów),
w adaptacji E. Pisuli i D. Noiñskiej. Czêœæ „Pozytywny wk³ad dziecka” sk³ada siê
z 8 kolejnych podskal (Uczenie siê poprzez doœwiadczenie (UPD) (dziêki specjal-
nych problemom spotykanym w ¿yciu), Szczêœcie i spe³nienie (SiS), Si³a i bliskoœæ
rodziny (SiBR), Rozumienie sensu ¿ycia (RS¯), Œwiadomoœæ przysz³ych proble-
mów (SPP), Rozwój osobisty i dojrza³oœæ (ROiD), Poszerzenie sieci spo³ecznej
(PSS), Rozwój zawodowy (RZ), Ambicja i wspó³praca (AiW). Podskalê „Porówna-
nia Spo³eczne” tworz¹: Porównania wskazuj¹ce podobieñstwo (PP), Porównania
na niekorzyœæ (PNK), Porównania na korzyœæ, sprzyjaj¹ce (PKSP) i Porównania na
korzyœæ, niesprzyjaj¹ce (PKNSP). Z kolei w sk³ad podskali „Poszukiwanie przy-
czynowy” wesz³y: Przeznaczenie (PRZN), Szczególne powody (SZP), Przyczyny
fizjologiczne (PFIZ), Obwinianie profesjonalistów (OBPROF) i Samoobwinianie
(SMOBW). Wspó³czynnik rzetelnoœci alfa-Cronbacha wynosi w wersji oryginalnej
0,77 dla skali „Pozytywny wk³ad dziecka”, 0,66 dla skali „Porównania spo³eczne”
oraz 0,87 dla skali „Poszukiwanie przyczyny” (Behr, Murphy, Summers, 1992).

W celu zebrania danych uzupe³niaj¹cych pos³u¿ono siê kwestionariuszem
ankiety w³asnego autorstwa. Kwestionariusz sk³ada³ siê z piêtnastu pytañ do-
tycz¹cych sytuacji socjodemograficznej rodziny osoby bior¹cej udzia³ w badaniu
oraz danych zwi¹zanych bezpoœrednio z chorob¹ dziecka i poziomem jego funk-
cjonowania. Dla okreœlenia samodzielnoœci dziecka z chorob¹ przewlek³¹wyodrêb-
niono trzy poziomy, bior¹c pod uwagê ocenê dokonan¹ przez rodzica podstawo-
wych czynnoœci dnia codziennego, takich jak: zdolnoœæ siedzenia, przemieszczania
siê, spo¿ywania pokarmów i picia napojów, za³atwiania potrzeb fizjologicznych,
ubierania siê i rozbierania oraz czynnoœci zwi¹zanych z higien¹: (1) dziecko jest
w pe³ni samodzielne, (2) dziecko jest czêœciowo samodzielne (wymaga pomocy),
(3) dziecko jest ca³kowicie niesamodzielne .

Analiza wyników badañ

W tabeli 3 przedstawiono wyniki analizy statystycznej maj¹cej na celu okre-
œlenie zaanga¿owania rodzicielskiego w trzech sferach: realizacji zadañ, motywa-
cji do ich podejmowania oraz satysfakcji z ichwype³niania przez badanych rodzi-
ców dzieci z chorob¹ przewlek³¹.

Z danych liczbowych zawartych w tabeli 1 wynika, i¿ rodzice dzieci z pa-
daczk¹ nie ró¿ni¹ siê istotnie w zakresie realizacji zadañ rodzicielskich (p<0,217),
motywacji do ich podejmowania (p<0,815) oraz osi¹ganej z tego tytu³u satysfakcji
(p<0,772) od rodziców dzieci z cukrzyc¹. Wartoœci œrednich w podskali do-
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tycz¹cej motywacji badanych do realizacji zadañ rodzicielskich wzglêdem dzieci
z chorob¹ przewlek³¹ w obu grupach kszta³tuj¹ siê na bardzo zbli¿onych pozio-
mach, co œwiadczyæ mo¿e o tym, ¿e respondenci s¹ prawie jednakowo zmotywo-
wani do wype³niania obowi¹zków wobec swoich dzieci. Jednak¿e w przypadku
podskali „Realizacja zadañ” odnotowano nieznaczn¹ ró¿nicê miêdzy grupami –
rodzice dzieci z cukrzyc¹ deklaruj¹ realizacjê wiêkszej iloœci zadañwobec dziecka
doœwiadczaj¹cego choroby przewlek³ej, ni¿ obserwuje siê to w przypadku dzieci
z padaczk¹. Równie¿ wyniki œrednich w podskali „Satysfakcja” s¹ nieznacznie
wy¿sze w przypadku tych rodziców. W przypadku rodziców dzieci chorych na
padaczkê wartoœci œrednich s¹ nieznacznie wy¿sze ni¿ w przypadku rodziców
dzieci z cukrzyc¹, jednak jest to ró¿nica nieistotna statystycznie (p<0,81).

Tabela 3. Zaanga¿owanie rodzicielskie (SRZ) – porównanie rodziców dzieci z padaczk¹
z rodzicami dzieci z cukrzyc¹: œrednia (M), odchylenie standardowe (SD), wartoœæ testu
t-Studenta, poziom istotnoœci (p)

Zmienna
Padaczka Cukrzyca

t p
M SD M SD

SRZ_a 148,76 24,17 155,61 18,57 1,25 0,217

SRZ_b 158,32 20,47 157,11 20,88 -0,24 0,815

SRZ_c 147,92 24,89 149,71 24,40 0,29 0,772

* istotne statystycznie; ~ zbli¿one do istotnego

�ród³o: opracowanie w³asne.

W tabeli 4. zawarte zosta³y wyniki analizy statystycznej, której celem by³o
okreœlenie percepcji doœwiadczeñ zwi¹zanych z chorob¹ u rodziców dzieci z pa-
daczk¹ oraz rodziców dzieci z cukrzyc¹.

Istotne statystycznie ró¿nice zaznaczy³y siê w trzech obszarach: „Uczenie siê
przez doœwiadczenie” (UPD), „Przyczyny fizjologiczne” (PFIZ) oraz „Obwinianie
profesjonalistów” (OBPROF). Jak pokazuj¹wyniki przeprowadzonych badañ, ro-
dzice dzieci z padaczk¹ istotnie czêœciej okreœlaj¹ wystêpowanie choroby u ich
dziecka jako okazjê do nabywania nowych umiejêtnoœci (p<0,029). Doœwiadcza-
na przez dziecko choroba stawia równie¿ przed nimi codzienne wyzwania i trud-
noœci, œciœle zwi¹zane ze specyfik¹ padaczki, którym musz¹ podo³aæ. Rodzice
dzieci cierpi¹cych na padaczkê tak¿e istotnie czêœciej ni¿ badani rodzice dzieci
z cukrzyc¹, za wyst¹pienie choroby u dziecka obwiniaj¹ profesjonalistów
(p<0,000), podczas gdy rodzice dzieci z cukrzyc¹ wskazuj¹ na fizjologiczne przy-
czyny choroby ich dzieci (p<0,013). Poziom ró¿nic zbli¿ony do istotnoœci zaobser-
wowano równie¿wprzypadku podskali „Szczêœcie i spe³nienie” (p<0,083), co po-
zwala przypuszczaæ, i¿ rodzice dzieci z padaczk¹ doœwiadczaj¹ wiêkszego
poczucia szczêœcia i spe³nienia ni¿ rodzice dzieci z cukrzyc¹.
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Tabela 4. Percepcja doœwiadczeñ zwi¹zanych z chorob¹ dziecka – porównanie rodziców
dzieci z padaczk¹ z rodzicami dzieci z cukrzyc¹: œrednia (M), odchylenie standardowe
(SD), wartoœæ testu t-Studenta, poziom istotnoœci (p)

Zmienna
Padaczka Cukrzyca

t p
M SD M SD

UPD 21,59 2,96 20,07 2,39 2,23 0,029*

SiS 19,38 2,62 18,18 2,87 1,76 0,083~

SiBR 21,33 3,34 20,57 3,32 0,91 0,367

RS¯ 11,62 2,09 10,82 2,00 1,56 0,124

SPP 8,81 1,51 8,11 1,64 1,79 0,077

ROiD 20,59 3,69 19,25 3,57 1,48 0,145

PSS 12,81 2,50 12,00 2,61 1,27 0,210

RZ 9,92 1,98 9,57 1,89 0,71 0,478

AiW 18,89 4,00 18,43 3,89 0,47 0,641

PP 14,86 2,55 14,89 1,91 -0,05 0,961

PNK 10,00 1,90 10,25 1,46 -0,58 0,566

PKSP 10,24 1,80 10,32 1,87 -0,17 0,865

PKNSP 8,57 1,64 8,18 1,36 1,02 0,314

PRZN 4,41 1,01 4,43 1,07 -0,09 0,929

SZP 4,03 1,54 3,96 1,40 0,17 0,866

PFIZ 5,84 1,36 6,71 1,36 -2,57 0,013*

OBPROF 9,32 2,93 6,39 1,89 4,61 0,000*

SMOBW 6,70 1,76 6,43 2,13 0,57 0,573

* istotne statystycznie; ~ zbli¿one do istotnego

�ród³o: opracowanie w³asne.

Dane zawarte w tabeli 5 pokazuj¹ zale¿noœci miêdzy poziomem samodziel-
noœci dziecka a zaanga¿owaniem rodzicielskimwszystkich rodziców objêtych ba-
daniem. Jedynie w przypadku zmiennych „realizacja zadañ rodzicielskich”
(SRZ_a) oraz „poziom samodzielnoœci dziecka” mo¿na stwierdziæ wystêpowanie
dodatniej s³abej korelacji (poziom zbli¿ony do istotnoœci, p<0,082). Uzyskanewy-
niki analizy statystycznej œwiadczyæ mog¹ o tym, ¿e aktywnoœæ badanych rodzi-
ców dzieci z chorob¹ przewlek³¹ wzrasta wraz z coraz wy¿szym poziomem funk-
cjonowania dziecka. Byæ mo¿e postêpy czynione przez dzieci na drodze rozwoju
staj¹ siê czynnikiem motywuj¹cym dla ich rodziców, którzy staj¹ siê bardziej
aktywni i coraz czêœciej anga¿uj¹ siê w realizacjê zadañ zwi¹zanych z realizacj¹
potrzeb ich dziecka. Nieco inaczej przedstawia siê sytuacja, kiedy przeanalizuje-
my wyniki korelacji z podzia³em badanych rodziców ze wzglêdu na zdiagnozo-
wan¹ u ich dziecka chorobê.
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Tabela 5. Wspó³czynniki korelacji miêdzy zaanga¿owaniem rodzicielskim a poziomem
samodzielnoœci dziecka chorego – r-Pearsona, poziom istotnoœci (p)

Samodzielnoœæ dziecka

ca³a grupa
rodzice dzieci
z cukrzyc¹

rodzice dzieci
z padaczk¹

SRZ_a 0,22~ -0,46* 0,27

SRZ_b 0,07 -0,41* 0,17

SRZ_c 0,13 -0,41* 0,22

* istotne statystycznie; ~ zbli¿one do istotnego

�ród³o: opracowanie w³asne.

Dane liczbowe zaprezentowanew tabeli 5 pozwalaj¹ wnioskowaæ owystêpo-
waniu zwi¹zku miêdzy poziomem samodzielnoœci dziecka chorego na cukrzycê
a trzema sk³adowymi Skali Zaanga¿owania Rodzicielskiego. We wszystkich trzech
przypadkach stwierdzona zale¿noœæ ma charakter ujemny, a uzyskane wyniki s¹
istotne statystycznie. Na podstawie przeprowadzonych analiz mo¿na stwierdziæ,
¿e rodzice dzieci chorych na cukrzycê, funkcjonuj¹cych na ni¿szym poziomie,
wykazuj¹wiêksz¹motywacjê do dzia³ania oraz aktywnoœæ i zaanga¿owaniew re-
alizacjê zadañ zwi¹zanych z opiek¹ i wychowaniem chorego dziecka, co z kolei
stanowi dla nich silne Ÿród³o satysfakcji.

W celu zidentyfikowania zale¿noœci miêdzy rodzicielskim zaanga¿owaniem
a percepcj¹ doœwiadczeñ zwi¹zanych z chorob¹ dziecka osób badanych wyko-
rzystano korelacjê r-Pearsona. Kolejne tabele przedstawiaj¹ wyniki korelacji
trzech czêœci Skali Rodzicielskiego Zaanga¿owania: realizacja zadañ, motywacja
do ich realizacji oraz satysfakcja z realizacji zadañ rodzicielskich, a tak¿e poziomu
samodzielnoœci dziecka chorego z trzema podskalami Kwestionariusza Percepcji
Doœwiadczeñ Rodzicielskich: Pozytywny wk³ad dziecka, Porównania spo³eczne,
„Poszukiwanie przyczyny”.

Na podstawie przeprowadzonych analiz statystycznychmo¿na stwierdziæ, i¿
zachodzi zwi¹zek miêdzy realizacj¹ zadañ rodzicielskich a poczuciem szczêœcia
i spe³nienia oraz poszerzaniem sieci spo³ecznej respondentów. Mo¿na wiêc przy-
puszczaæ, i¿ realizowanie przez rodziców objêtych badaniem zadañ zwi¹zanych
z opiek¹ i wychowaniem dziecka chorego przewlekle staje siê dla nich Ÿród³em
pozytywnych doœwiadczeñ, a samo dziecko w ich przekonaniu posiada wiele po-
zytywnych cech, dziêki którym korzystnie oddzia³uje na osoby w swoim otocze-
niu i ich doœwiadczenia.

Wyniki zawarte w tabeli 6 ukazuj¹ równie¿ dodatni¹ korelacjê miêdzy reali-
zacj¹ zadañ rodzicielskich i poszerzaniem sieci spo³ecznej. Koniecznoœæ zapewnie-
nia dziecku choremu optymalnych warunków do wzrastania i rozwoju, a tak¿e
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dba³oœæ o prawid³owy przebieg procesu leczenia, sk³ania rodziców do sta³ego po-
szukiwania oraz poszerzania kontaktów spo³ecznych wœród lekarzy i specjalistów.
Ponadto wyst¹pienie specyficznych, zwi¹zanych z chorob¹, potrzeb u dziecka,
konieczne hospitalizacje czy uczestnictwo w turnusach rehabilitacyjnych, owo-
cuj¹ nawi¹zaniem nowych znajomoœci i przyjaŸni, a choroba dziecka staje siê
wspóln¹ p³aszczyzn¹ do wymiany doœwiadczeñ, porozumienia i Ÿród³a wzajem-
nego wsparcia rodziców, zmagaj¹cymi siê z podobnymi trudnoœciami.

Tabela 6. Wspó³czynniki korelacji miêdzy zaanga¿owaniem rodzicielskim w jego trzech
wymiarach a pozytywnym wk³adem dziecka – wspó³czynniki r-Pearsona

Zmienna
Podskala: Pozytywy wk³ad dziecka

UPD SiS SiBR RS¯ ŒPP ROiD PSS RZ AiW

SRZ_a 0,05 0,23* 0,15 0,07 0,15 0,07 0,21* 0,21 0,33*

SRZ_b 0,24* 0,36* 0,25* 0,20* 0,28* 0,18 0,20* 0,25 0,33*

SRZ_c 0,16 0,30* 0,23* 0,16 0,22 0,19 0,31* 0,27* 0,34*

samodzielnoœæ -0,15 0,05 0,03 -0,13 -0,12 -0,16 -0,16 -0,07 0,14

* istotne statystycznie; p<0,050, N=64

�ród³o: opracowanie w³asne.

Widoczna jest równie¿ zale¿noœæ miêdzy skal¹ SRZ_a a „Ambicj¹ i wspó³-
prac¹”, w zwi¹zku czymmo¿na przypuszczaæ, i¿ duma z powodu osi¹gniêæ dziecka
z chorob¹ przewlek³¹ jest czynnikiemmotywuj¹cymdo realizacji zadañ rodziciel-
skich wobec niego. Jednoczeœnie zaanga¿owanie i aktywnoœæ rodziców objêtych
badaniem dodatnio koreluje z zaanga¿owaniem dziecka, które w ich ocenie jest
pomocne i odpowiedzialne.

Motywacja (SRZ_b) objêtych badaniem rodziców wykazuje istotny dodatni
zwi¹zek z podskalami „Uczenie siê przez doœwiadczenie”, „Szczêœcie i spe³nie-
nie”, „Si³a i bliskoœæ rodziny”, „Rozumienie sensu ¿ycia”, „Œwiadomoœæ przysz³ych
problemów”, „Poszerzenie sieci spo³ecznej” oraz „Ambicja i wspó³praca”. Jest to
a¿ siedem z dziewiêciu czêœci tworz¹cych podskalê „Pozytywny wk³ad dziecka”.
Uzyskane w toku analizy statystycznej wyniki pozwalaj¹ stwierdziæ, i¿ respon-
denci deklaruj¹cy wy¿sz¹ motywacjê do anga¿owania siê w wype³nianie powin-
noœci rodzicielskich wobec dziecka z chorob¹ przewlek³¹, czêœciej dostrzegaj¹ po-
zytywne aspekty jego obecnoœci w rodzinie, a mo¿liwoœæ przebywania w jego
otoczeniu staje siê dla nich Ÿród³em nowych doœwiadczeñ i okazj¹ do rozwoju
osobistego. Zaanga¿owanie dziecka w sprawy rodziny, nawet w najdrobniej-
szych aspektach, staje siê dla jego rodziców powodem do dumy. Wiele spoœród
emocji i doznañ p³yn¹cych z obcowania z dzieckiem z chorob¹ przewlek³¹ daje
jego rodzicom poczucie szczêœcia i spe³nienia, zbli¿aj¹c do siebie domowników

Zaanga¿owanie rodzicielskie a percepcja doœwiadczeñ rodziców dziecka... 279



i wzmacniaj¹c relacje ich ³¹cz¹ce. Wy¿szy poziom motywacji ankietowanych
wspó³wystêpuje równie¿ z poszerzaniem sieci kontaktów spo³ecznych, co byæ
mo¿e wynika z chêci podejmowania dzia³añ sprzyjaj¹cych optymalnemu rozwo-
jowi zmagaj¹cego siê z chorob¹ dziecka, a co za tym idzie, z poszukiwaniem no-
wych informacji, skutecznych rozwi¹zañ i efektywnych metod leczenia i rekon-
walescencji. Rodzice bardziej zmotywowani do realizacji zadañ wynikaj¹cych
z rodzicielstwa wobec dziecka z chorob¹ przewlek³¹ to osoby œwiadome konsek-
wencji, jakie wystêpuj¹ca w rodzinie choroba za sob¹ poci¹ga, ale tak¿e dostrze-
gaj¹ce g³êbszy sens ludzkiego ¿ycia i rozumiej¹ce celowoœæ swoich dzia³añ.

Satysfakcja z realizacji zadañ rodzicielskich (SRZ_c) badanych rodziców dzie-
ci z chorob¹ przewlek³¹ z kolei wykazuje istotn¹ dodatni¹ zale¿noœæ z podskalami
„Szczêœcie i spe³nienie”, „Si³a i bliskoœæ rodziny”, „Poszerzenie sieci spo³ecznej”,
„Rozwój zawodowy” oraz „Ambicja i wspó³praca”. Tak przedstawiaj¹ce siê wyni-
ki badañ pozwalaj¹ przypuszczaæ, ¿e im wy¿sz¹ satysfakcjê odczuwaj¹ respon-
denci z racji realizacji swoich rodzicielskich obowi¹zków i zadañ wobec dziecka
z chorob¹ przewlek³¹, tymwy¿sze osi¹gaj¹ oni poczucie szczêœcia i spe³nienia, za-
równo na polu osobistym, rodzinnym, jak i zawodowym. Relacje ³¹cz¹ce osoby
w rodzinie okreœlane s¹ jako g³êbokie i bliskie, a dziecko zmagaj¹ce siê z chorob¹,
jego aktywnoœci i osi¹gniêcia, mimo dolegliwoœci zdrowotnych, postrzegane s¹
jako powód do dumy. Dodatnia korelacja miêdzy satysfakcj¹ rodziców a posze-
rzaniem sieci spo³ecznej wynikaæ mo¿e z poczucia zadowolenia z nawi¹zywania
nowych kontaktów i znajomoœci.

W tabeli 7 zaprezentowano wyniki korelacji r-Pearsona miêdzy zaanga¿owa-
niem rodzicielskim i jego trzema sk³adowymi (realizacj¹ zadañ, motywacj¹, satys-
fakcj¹ z realizacji) a czêœciami tworz¹cymi podskalê „Porównania spo³eczne”.

Tabela 7. Wspó³czynniki korelacji miêdzy zaanga¿owaniem rodzicielskim w jego trzech
wymiarach a porównaniami spo³ecznymi – wspó³czynniki r-Pearsona

Zmienna
Podskala: Porównania spo³eczne

PP PNK PKSP PKNSP

SRZ_a 0,00 0,15 0,18 -0,06

SRZ_b 0,02 0,04 0,09 -0,15

SRZ_c 0,15 0,19 0,26* -,010

samodzielnoœæ -0,07 -0,09 0,04 -0,12

* istotne statystycznie; p<0,050, N=64

�ród³o: opracowanie w³asne.

Dane zawarte w poni¿szej tabeli wskazuj¹ na wystêpowanie dodatniej zale¿-
noœcimiêdzy satysfakcj¹ osi¹gan¹ przez respondentóww realizacji zadañ zwi¹za-
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nych z opiek¹ i wychowaniem dziecka z chorob¹ przewlek³¹ a „Porównaniami na
korzyœæ, sprzyjaj¹cymi”. Respondenci obserwuj¹c innych rodziców dzieci o spe-
cjalnych potrzebach, czerpi¹ od nich si³ê i odwagê do podejmowania nowychwy-
zwañ i stawiania czo³a trudnoœciom.

Zawarte w tabeli 8 wyniki analizy statystycznej prezentuj¹ korelacje miêdzy
zaanga¿owaniem rodzicielskim ankietowanych i poziomem samodzielnoœci ich
chorego dziecka a piêcioma czêœciami tworz¹cymi podskalê „Poszukiwanie przy-
czyny”, wchodz¹cej w sk³ad Kwestionariusza Percepcji Doœwiadczeñ Rodziciel-
skich (KIPP).

Tabela 8. Wspó³czynniki korelacji miêdzy zaanga¿owaniem rodzicielskim w jego trzech
wymiarach a poszukiwaniem przyczyny – wspó³czynniki r-Pearsona

Zmienna
Podskala: Poszukiwanie przyczyny

PRZN SZP PFIZ OBPROF SMOBW

SRZ_a 0,12 0,08 -0,01 -0,04 -0,01

SRZ_b 0,07 0,05 -0,08 0,04 -0,09

SRZ_c 0,20* 0,09 -0,08 -0,05 -0,06

samodzielnoœæ -0,14 -0,05 0,15 -0,27* -0,08

* istotne statystycznie; p<0,050, N=64

�ród³o: opracowanie w³asne.

Jak wynika z przedstawionych danych, widoczna jest ujemna zale¿noœæ miê-
dzy poziomem samodzielnoœci dziecka a obwinianiem profesjonalistów o jego
dolegliwoœci zdrowotne. Mo¿na wiêc stwierdziæ, ¿e im ni¿szy poziom funkcjono-
wania dzieci, tym czêœciej ich rodzice przyczyn takiego stanu rzeczy upatruj¹
w zachowaniach specjalistów, lekarzy, pielêgniarek lub pozosta³ego personelu
medycznego, który w ich opinii ponosi odpowiedzialnoœæ za dolegliwoœci zdro-
wotne i cierpienie dziecka.

Wnioski koñcowe

Na podstawie uzyskanych i zaprezentowanych wyników badañ mo¿na
przedstawiæ nastêpuj¹ce wnioski:

1. Zaanga¿owanie rodzicielskie w realizacjê zadañ zwi¹zanych z opiek¹ i wy-
chowaniem dziecka z chorob¹ przewlek³¹ objêtych badaniem rodziców dzieci
z cukrzyc¹ i rodziców dzieci z padaczk¹ kszta³tuje siê na podobnym poziomie.
Deklarowany zakres realizacji poszczególnych zadañ, motywacja do ich podej-
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mowania oraz osi¹gana satysfakcja z ich wykonywania s¹ zbli¿one w obu gru-
pach, co pozwala wnioskowaæ, i¿ rodzaj zdiagnozowanej u dzieci choroby nie ró¿-
nicuje zaanga¿owania ich rodziców. Nieznaczna ró¿nica, jak¹ odnotowano
w przypadku podskali „Realizacja zadañ” (SRZ_a), która informuje o tym, i¿ ro-
dzice dzieci z cukrzyc¹ deklaruj¹ realizacjê wiêkszej iloœci zadañ zwi¹zanych
z opiek¹ i wychowaniem dziecka chorego, mo¿e byæ zwi¹zana z sam¹ specyfika
choroby, jak¹ jest cukrzyca, wymagaj¹cej œcis³ego przestrzegania diety, kontrolo-
wania poziomu glukozy, wstrzykniêæ insuliny i modyfikacji jej dawek. Uzyskane
wyniki sk³aniaj¹ dowysnuciawniosku, i¿ rodzaj choroby zdiagnozowanej u dzie-
cka nie ró¿nicuje zaanga¿owania jego rodziców w realizacjê zadañ zwi¹zanych
z opiek¹ i wychowaniem dziecka chorego.

2. W zakresie postrzegania przez badanych rodziców doœwiadczeñ zwi¹za-
nych z chorob¹ dziecka zaznaczy³y siê istotne statystycznie ró¿nice miêdzy gru-
pami w obszarach „Uczenie siê przez doœwiadczenie”, „Przyczyny fizjologiczne”
oraz „Obwinianie profesjonalistów”. Rodzice dzieci cierpi¹cych na padaczkê czê-
œciej o problemy zdrowotne swoich dzieci obwiniaj¹ profesjonalistów i to w ich
postêpowaniu b¹dŸ zaniedbaniach upatruj¹ przyczyny wyst¹pienia padaczki,
podczas gdy rodzice dzieci z cukrzyc¹ czêœciej wskazuj¹ na fizjologiczne przyczy-
ny problemów zdrowotnych ich dzieci. Byæ mo¿e zachowania te zwi¹zane s¹
z trwaj¹cym brakiem pe³nej akceptacji choroby dziecka. Jednoczeœnie rodzice
dzieci z padaczk¹, charakteryzuj¹c sytuacjê obcowania ze swoim chorym dziec-
kiem, okreœlaj¹ j¹ jako Ÿród³o pozytywnych doœwiadczeñ, stwarzaj¹cych im szan-
sê do dalszego doskonalenia i rozwoju jako rodziców, ale te¿ jako ludzi.

3. Poziom samodzielnoœci dziecka wykazuje istotny zwi¹zek z rodzicielskim
zaanga¿owaniem rodzicówdzieci z cukrzyc¹.Wspomniana zale¿noœæma charak-
ter ujemny, co pozwala przypuszczaæ, ¿e rodzice odczuwaj¹ tym silniejsz¹ moty-
wacjê do realizacji obowi¹zków i zadañ wobec chorego dziecka, im poziom jego
samodzielnego funkcjonowania jest ni¿szy. Rodzice dzieci z cukrzyc¹ o ni¿szym
poziomie samodzielnoœci deklaruj¹ realizacjê wiêkszej liczby zadañ wobec swo-
ich dzieci, odczuwaj¹ te¿ z tego tytu³u silniejsz¹ satysfakcjê. Z kolei w przypadku
rodzicówdzieci z padaczk¹ uzyskanewyniki okaza³y siê statystycznie nieistotne.

Zwi¹zek zdiagnozowanej choroby przewlek³ej ze sposobem percepcji do-
œwiadczeñ rodziców zwi¹zanych z chorob¹ zaobserwowanowprzypadku poszu-
kiwania przyczyn wyst¹pienia choroby u dziecka. Jak pokazuj¹ przeprowadzone
analizy, rodzice dzieci cierpi¹cych na padaczkê s¹ bardziej sk³onni obwiniaæ perso-
nel medyczny oraz innych specjalistów o dolegliwoœci zdrowotne swoich dzieci.

4. Zale¿noœæ miêdzy zaanga¿owaniem rodzicielskim badanych rodziców
a postrzeganiem przez nich doœwiadczeñ zwi¹zanych z chorob¹ dziecka w zakre-
sie realizacji zadañ wynikaj¹cych z wychowywania i opieki nad dzieckiem cho-
rym przewlekle zaznaczy³a siê w zakresie podskali „Pozytywny wk³ad dziecka”,
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a dok³adnie „Szczêœcie i spe³nienie”. Tak przedstawiaj¹ce siê analizy uzasadniaj¹
wniosek, i¿w opinii rodziców ich chore dziecko posiadawiele pozytywnych cech,
a jego obecnoœæ korzystnie wp³ywa na osoby pozostaj¹ce w jego otoczeniu.
Wype³nianie spoczywaj¹cych na nich obowi¹zków wynikaj¹cych nie tylko z sa-
mego rodzicielstwa, ale tak¿e i ze specyfiki zdiagnozowanej u dziecka choroby,
stanowi dla nich Ÿród³o pozytywnych doœwiadczeñ, daj¹c im poczucie szczêœcia
i spe³nienia.

Motywacja (SRZ_b) badanych rodziców do podejmowania realizacji zadañ
rodzicielskich wobec dzieci chorych koreluje dodatnio z siedmioma z dziewiêciu
czêœci podskali KIPP „Pozytywny wk³ad dziecka”: „Uczenie siê przez doœwiad-
czenie”, „Szczêœcie i spe³nienie”, „Si³a i bliskoœæ rodziny”, „Rozumienie sensu ¿ycia”,
„Œwiadomoœæ przysz³ych problemów”, „Poszerzenie sieci spo³ecznej” oraz
„Ambicja i wspó³praca”. Badani rodzice charakteryzuj¹cy siê silniejsz¹motywacj¹
do wype³niania obowi¹zkówwobec dziecka chorego czêœciej dostrzegaj¹ pozyty-
wne aspekty jego uczestniczenia w ¿yciu rodziny. Dodatnia korelacja miêdzy
wskazanymi zmiennymi pozwala stwierdziæ, i¿ wraz ze wzrostem motywacji ro-
dziców, coraz silniejsze staje ich poczucie szczêœcia i spe³nienia. Relacje ³¹cz¹ce
cz³onków ich rodzin badani okreœlaj¹ jako bliskie i silne, awzajemna obecnoœæ jest
przez nich postrzegana jako okazja do nabywania nowych doœwiadczeñ i umiejê-
tnoœci. Dziecko chore przewlekle jest przez rodziców oceniane nie przez pryzmat
doœwiadczanych dolegliwoœci, niedomagañ i zaburzeñ rozwojowych, ale jako
osoba daj¹ca im powody do radoœci i dumy.

Wy¿sza motywacja ankietowanych koreluje dodatnio równie¿ z poszerza-
niem kontaktów spo³ecznych, co zwi¹zane jest prawdopodobnie z aktywnoœci¹
rodziców poszukuj¹cych i podejmuj¹cych dzia³ania zmierzaj¹ce ku optymalizacji
warunków funkcjonowania dzieckaw celu u³atwieniamupowrotu do zdrowia.

Dodatnia korelacja miêdzy motywacj¹ badanych a ich œwiadomoœci¹
przysz³ych problemów œwiadczyæ mo¿e o tym, i¿ rodzice posiadaj¹cy gruntown¹
wiedzê dotycz¹c¹ choroby ich dziecka, popart¹ w³asnym doœwiadczeniem, s¹
bardziej œwiadomi mo¿liwych nastêpstw wystêpuj¹cej choroby. Nie tylko tych
doœwiadczanych w chwili obecnej, ale równie¿ tych odroczonych w czasie.

Zaanga¿owanie rodzicielskie badanychw obszarze osi¹ganej przez nich saty-
sfakcji z realizacji zadañ opiekuñczych i wychowawczychwobec chorego dziecka
koreluje dodatnio z percepcj¹ doœwiadczeñ rodzicielskich zwi¹zanych z chorob¹
w zakresie piêciu spoœród dziewiêciu czêœci tworz¹cych podskalê „Pozytywny
wk³ad dziecka”. Oznacza to, ¿e rodzice dostrzegaj¹cy pozytywny wp³yw dziecka
chorego i jego obecnoœci na sferê ich osobistego rozwoju oraz na funkcjonowanie
ca³ego systemu rodzinnego, czêœciej odczuwaj¹ satysfakcjê z wype³niania powin-
noœci wobec niego, co z kolei wzmacnia ich poczucie szczêœcia i spe³nienia. Od-
czuwana przez ankietowanych satysfakcja pozytywniewp³ywa na relacje ³¹cz¹ce
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domowników, a obecnoœæ dziecka z chorob¹ przewlek³¹ oraz jego postêpy na dro-
dze rozwoju dostarczaj¹ wielu pozytywnych doœwiadczeñ, stanowi¹cych powód
do dumy. Stwierdzona dodatnia wspó³zale¿noœæ miêdzy poczuciem satysfakcji
respondentów a poszerzaniem sieci spo³ecznej wynikaæ mo¿e z faktu, i¿ rodzice
aktywnie poszukuj¹cy kontaktu ze specjalistami, interesuj¹cy siêmetodami lecze-
nia i rehabilitacji, zasiêgaj¹c informacji u coraz szerszego krêgu osób, powiêkszaj¹
grono tych, z którymi pozostaj¹ w bli¿szych relacjach. Towarzysz¹ce badanym
poczucie satysfakcji z w³asnych dzia³añ ma pozytywny wp³yw równie¿ na zawo-
dow¹ sferê ich funkcjonowania.

Zaanga¿owanie rodzicielskie badanych rodziców w aspekcie osi¹ganej przez
nich satysfakcji z realizacji zadañ wobec dziecka chorego przewlekle koreluje do-
datnio równie¿ w przypadku podskali „Porównania spo³eczne” w czêœci „Porów-
nania na korzyœæ, sprzyjaj¹ce”, co pozwala przypuszczaæ, i¿ ankietowani uczest-
nicz¹cy w badaniu, obserwuj¹c innych rodziców zmagaj¹cych siê ze specjalnymi
potrzebami ich dzieci, czerpi¹ si³ê do podejmowania kolejnych wyzwañ na dro-
dze realizacji obowi¹zków zwi¹zanych z chorob¹ dziecka, co z kolei staje siê dla
nich Ÿród³em satysfakcji.

Problematyka zaanga¿owania rodzicielskiego w realizacjê zadañ wobec dzie-
ci o specjalnych potrzebach stanowi obszar w nauce nadal rzadko eksplorowany.
Funkcjonowanie rodzin wychowuj¹cych dziecko z chorob¹ przewlek³¹ to zagad-
nienie, któremu poœwiêca siê w polskiej literaturze naukowej nieporównywalnie
mniej miejsca, ni¿ obserwuje siê tow przypadku rodzin zmagaj¹cych siê z proble-
mem niepe³nosprawnoœci jednego z jej cz³onków. ¯. Stelter (2013: 10) charaktery-
zuj¹c sytuacjê rodzin z dzieæmi z zaburzeniami rozwojowymi pisze: „[…] rodzice
wydaj¹ siê byæ skazani albo na trudn¹ walkê z przeciwnoœciami i swoimi nega-
tywnymi emocjami, albo na egzystowanie na marginesie ¿ycia w poczuciu nie-
sprawiedliwoœci czy kary”, podkreœlaj¹c przy tym ich dysfunkcjonalnoœæ i trudne
po³o¿enie. Natomiast jak pokazuj¹ zaprezentowane powy¿ej wyniki badañw³as-
nych, rodzice dzieci z utrudnieniami w rozwoju potrafi¹ dostrzegaæ korzystne
znaczenie doœwiadczanych zdarzeñ negatywnych, a pozytywna percepcja do-
œwiadczeñ daje im motywacjê do podejmowania kolejnych wyzwañ. I to w³aœnie
w tym nurcie nale¿y prowadziæ dalsze analizy, poniewa¿ s¹ one niezbêdne dla
osi¹gniêcia ca³oœciowego i rzetelnego obrazu badanego zjawiska.

W celu zebrania danych niezbêdnych do prezentacji zagadnienia zaanga¿o-
wania rodzicielskiego pos³u¿ono siê Skal¹ Rodzicielskiego Zaanga¿owania
(M. Parchomiuk, E. Krêcisz-Plis). Jest to narzêdzie powsta³e stosunkowo niedaw-
no, bo w roku 2019, a jegow³asnoœci nale¿y sprawdziæ na wiêkszej grupie respon-
dentów.
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