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Zaangazowanie rodzicielskie a percepcja doSwiadczen
rodzicéw dziecka z choroba przewlekla

W artykule przedstawiono wyniki badafn wlasnych, ktérych celem bylo okreslenie percepcji
doswiadczen rodzicielskich oraz poziomu zaangazowania rodzicielskiego rodzicéw dzieci z choroba
przewlekla. W badaniach wzielo udzial 66 os6b, w tym 55 matek i 11 ojcéw, wychowujacych
dzieci w wieku od 8. do 18. roku zycia z diagnoza cukrzycy lub padaczki. Poziom rodzicielskiego
zaangazowania zbadano z wykorzystaniem autorskiej Skali Rodzicielskiego Zaangazowania
(Parchomiuk, Krecisz-Plis), traktujacej wspomniang zmienng jako konstrukt tréjczynnikowy, na
ktory skladaja sig: realizacja zadaii wynikajacych z pelnienia roli rodzica dziecka z choroba
przewlekla, motywacja do ich realizacji oraz poziom osiaganej satysfakcji z realizacji tych zadan.
Do zbadania percepcji do§wiadczen zwigzanych z opieka i wychowaniem dziecka z choroba
przewlekla wykorzystano polska wersje eksperymentalng Inwentarza Kansas (Kansas Inventory
of Parental Perceptions; Behr, Murphy, Summers 1992) i jej trzy podskale: Pozytywne Uczest-
nictwo, Poréwnania Spoleczne, Atrybucje Przyczynowe, w adaptacji E. Pisuli i D. Noinskiej.
W prezentowanej pracy przeanalizowano zwigzki miedzy rodzicielskim zaangazowaniem i per-
cepcja doswiadczen rodzicéw. Sprawdzony zostal réwniez udziat zmiennych posredniczacych,
takich jak rodzaj choroby dziecka oraz stopiefi samodzielnosci.

Slowa kluczowe: zaangazowanie rodzicielskie, choroba przewlekla, 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 55 mothers 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, Krecisz-
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 child with 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 and D. Noifiska. 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.

Keywords: parental involvement, chronic disease, diabetes, epilepsy
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Wprowadzenie

Przewlekle choroby wieku dzieciecego stanowia dla rodzicow szczegdlne wy-
zwanie. Konieczno$¢ sprawowania stalego nadzoru nad przebiegiem leczenia,
przy jednoczesnym realizowaniu obowigzkéw rodzinnych i domowych, wymaga
od nich reorganizacji dotychczas funkcjonujacych ustalen rzadzacych zyciem
domownikéw. Monitorowanie przebiegu leczenia oraz dbatos¢ o rzetelne respek-
towanie i realizacj¢ zalecen lekarskich stanowi bowiem jeden z podstawowych
warunkéw powodzenia procesu leczenia (Hafetz, Miller 2010). Rodzice dzieci
chorych przewlekle ponadto musza sie mierzy¢ z faktem, ze ich synowie i cérki sg
bardziej narazeni na wystgpienie probleméw psychologicznych, poniewaz z racji
swojego mlodego wieku nie sg jeszcze w stanie sprostac tak zlozonej i trudnej sy-
tuacji, jaka jest choroba (Zidtkowska 2010). ,Dziecko z zaburzeniami rozwoju jest
uzaleznione od opieki najblizszych [...]. Ma wigcej probleméw zdrowotnych,
trudnosci w réznych sferach zycia. Jego rozwdj i funkcjonowanie rézni sie od
przyjetych standardéw, niesie wiec wiele nieznanych i nieprzewidywalnych
faktow” (Zasepa, Kuprowska-Stepien 2016: 170-171).

Pod pojeciem choroby przewleklej, okreslanej réwniez jako dlugotrwala lub
chroniczna (Janion 2007), Komisja do spraw Choréb Przewlektych Swiatowej Orga-
nizacji Zdrowia rozumie ,wszelkie zaburzenia lub odchylenia od normy, ktére
maja jedna lub wiecej z nastepujacych cech: sa trwale, pozostawiajg po sobie in-
walidztwo, spowodowane sg nieodwracalnymi zmianami patologicznymi, wyma-
gaja specjalnego postepowania rehabilitacyjnego albo wedlug wszelkiego prawdo-
podobienstwa wymagaé beda diugiego okresu leczenia, obserwacji lub opieki”
(za: Oles 2010: 89). Wsrdd cech charakteryzujacych chorobe przewlekla autorzy
wymieniaja miedzy innymi: (1) dlugi czas jej trwania, (2) tagodniejszy niz w cho-
robie ostrej przebieg, (3) powodowanie trwatych, nieodwracalnych zmian patolo-
gicznych w organizmie oraz (4) konieczno$¢ stalego leczenia (Janion 2007: 21).
Nieco bardziej szczegélowa charakterystyke choroby przewleklej oraz jej wplywu
na funkcjonowanie cztowieka nig dotknietego proponuje H. Leventhal i wsp.
(2005), ktorzy wskazuja na nastepujace cechy choréb przewlektych: (1) maja cha-
rakter ogdlnoustrojowy, wplywajg na prace wielu uktadéw organizmu czlowie-
ka, w wyniku czego zakl6ceniu ulega przebieg procesoéw fizycznego oraz spotecz-
nego rozwoju i funkcjonowania osoby chorej, (2) zaki6cajq naturalny bieg zycia
czlowieka; rozwijaja sie przez wiele lat, czesto bez wyraznie widocznych obja-
wow, by w pelni ujawnic¢ sie okolo 60. roku zycia osoby, (3) ich przebieg moze by¢
kontrolowany, natomiast wyleczy¢ catkowicie mozna zaledwie kilka sposr6d
nich, (4) wiele z nich ma podstepny charakter, poniewaz niepostrzezenie zabu-
rzaja lub nawet uniemozliwiaja funkcjonowanie w sytuacjach zycia codziennego,
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(5) wiele z nich charakteryzuje sie spokojnym przebiegiem, przerywanym jedynie
przez stany zaostrzenia choroby, nawroty lub komplikacje zagrazajace zyciu cho-
rego. Choroby przewlekle, ze wzgledu na swoj diugi czas trwania okreslane w li-
teraturze naukowej jako biograficzne, odciskaja pietno zaréwno na zyciu osoby
chorej, jakina innych, ktérzy sie z tq choroba zetkng (Woynarowska 2010). Jak po-
daje Swiatowa Organizacja Zdrowia, az 60% wszystkich zgonéw na §wiecie na-
stepuje w wyniku przebytej choroby przewleklej, natomiast wedlug szacunkéw
w roku 2020 wskaznik ten wzroénie do 72% (Bortkiewicz i in. 2020).

Rodzina w obliczu przewleklej choroby dziecka

Pojawienie sie przewleklej choroby w rodzinie, niezaleznie od tego, ktéry z jej
czlonkéw zostaje nig dotkniety, stawia domownikéw w sytuacji nieoczekiwanej
i trudnej, poniewaz choroba zmienia polozenie nie tylko samego chorego, ale
réwniez jego najblizszych. Staje sie przyczyna dyskomfortu i poczucia zagroze-
nia, zaburzajac panujacy dotychczas porzadek. Zmiany w zakresie funkcjonowa-
nia systemu rodzinnego staja si¢ nieuchronne. Dotycza one zaréwno struktury
i funkcji rodziny, jak réwniez kondycji finansowej oraz jej sytuacji spolecznej
(Antoszewska 2011). Jedne z nich maja charakter typowy, uniwersalny dla rodzin
mierzacych sie z chorobg jednego ze swoich czlonkéw, inne z kolei majg charakter
specyficzny i s silnie zwigzane z konkretnym systemem rodzinnym. Dynamika
wspomnianych zmian oraz ich przebieg uwarunkowane sg nie tylko dotychcza-
sowym funkcjonowaniem rodziny, ale zalezne sa takze od fazy cyklu jej zycia,
preferowanych dotychczas sposobéw radzenia sobie w obliczu pojawiajacych sie
problemoéw i sytuacji trudnych, srodowiska funkcjonowania systemu oraz zaso-
béw osobistych poszczegdlnych jego cztonkéw (Gulla 2008).

Reakcja rodziny oraz zmiany dokonujace si¢ wewnatrz niej moga mie¢ chara-
kter dwojaki. Z jednej strony, w nastepstwie zaistnienia czynnika zagrazajacego,
jakim niewatpliwie jest stan chorobowy, mozliwa jest mobilizacja sit wewnetrz-
nych rodziny oraz silniejsza integracja tworzacych ja oséb, co w konsekwencji
prowadzi do poprawy funkcjonowania rodziny i stopniowej adaptacji do zaist-
nialej sytuacji. Z drugiej strony jednak choroba powodowac¢ moze pojawienie sie
patologicznych wzorcéw relacji, co z kolei ma charakter zmian dezadaptacyjnych
(Gulla 2008).

Autorzy podejmujacy problematyke choroby przewleklej oraz jej znaczenia
dla funkcjonowania systemu rodzinnego przewaznie koncentrowali si¢ na nega-
tywnych aspektach, takich jak niskie poczucie koherencji, niespdjna struktura ro-
dziny, staba organizacja jej funkcjonowania, niedostateczne umiejetnosci roz-
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wigzywania probleméw, brak zgodnej wizji choroby, konflikty, wzajemna
wrogoé¢ i nadmierny krytycyzm wobec siebie oraz niska satysfakcja malzeniska
(Gulla 2008: 117-118). Trud wychowywania dziecka z chorobg przewleklg wysta-
wia bowiem na prébe uczucia rodzicielskie, staje sie przyczyng utraty wiary,
zatlamania (Ellis, Upton, Thompson 2000), poczucia bezradnosci i totalnej kleski
(Karwowska 2008; Minczakiewicz 2003) oraz wystapienia zaklécenr w relacjach
malzeniskich miedzy jego rodzicami (Kawczyniska-Butrym 1994; Mikolajczyk-
-Lerman 2011; Stelter, Harwas-Napierala 2010; éwie;tochowski 2010).

Pojawienie si¢ choroby przewleklej w systemie rodzinnym zaburza réwno-
wage jego funkcjonowania. Zdiagnozowana u dziecka choroba, stopien zagroze-
nia zycia, metody leczenia oraz prognozy odnoénie do mozliwosci powrotu dzie-
cka do zdrowia, to tylko niektére z czynnikéw wplywajacych na ksztattowanie sie
postaw rodzicéw wobec dziecka chorego przewlekle. W literaturze naukowej po-
Swieconej omawianej problematyce badacze wskazuja na trzy podstawowe for-
my zaklécen funkcjonowania systemu rodzinnego, pojawiajace sie¢ w nastepstwie
wystapienia sytuacji choroby: (1) nadopiekunczo$¢, (2) nadmierna poblazliwosc,
(3) odrzucenie (Ziétkowska 2010: 84-85). Krotka charakterystyke poszczegélnych
form przedstawiono w tabeli 1.

Tabela 1. Formy zakl6cef funkcjonowania systemu rodzinnego w rodzinie z dzieckiem
chorym przewlekle

— postawy wystepujace zwykle w rodzinach o zaburzonych wieziach emocjo-

o nalnych badz w rodzinach patologicznych,
Unikanie —

. — mo ojawiac sie w sytuacji przecigzenia napieciem zwigzanym z wysta-
odrzucenie &3 PO) € y np q pie qzany. ysta

pieniem chorobg, czego efektem moze by¢ nie tylko odrzucenie dziecka
chorego, ale réwniez porzucenie partnera zyciowego.

— postawa pojawiajaca sie w sytuacji, kiedy rodzice dziecka chorego nie akcep-
tuja jego potrzeby usamodzielnienia si¢; silne negatywne emocje zwigzane
z chorobg dziecka oraz lek o jego bezpieczenstwo zaburzaja rzeczywisty ob-
raz choroby, ktéra jawi si¢ jako silnie zagrazajaca kondycji fizycznej i psy-

Nadopiekunczoéé | chicznej dziecka;

— nadopiekunczy rodzice zwracaja uwage gléwnie na ograniczenia w funk-
cjonowaniu dziecka, nie stawiajagc mu jednoczesnie zadnych wymagan badz
znacznie je zanizajac; konsekwencja tego typu zachowan rodzicielskich jest
spadek samooceny dziecka, wzmacnianie w nim poczucia bezradnosci.

— rodzice dziecka prébuja wynagrodzi¢ mu jego chorobe poprzez rezygnacje
ze stawiania okre$lonych granic; choroba staje sie usprawiedliwieniem dla

Nadmierna manipulowania otoczeniem i realizacji wlasnych zachcianek przez dziecko;

poblazliwosé nastepstwem tego rodzaju zachowan moze stac sie pdzniejsza jego nie-

umiejetnos$¢ wspolzycia w grupie, a w dalszej perspektywie — problemy

z zalozeniem wlasnej rodziny.

Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie (Zitkowska 2010: 84-85).
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Pojawienie sie choroby powoduje konieczno$¢ realizowania dodatkowych
funkcji, wynikajacych z zaistnialej sytuacji (Byra, Parchomiuk 2018). Wychowy-
wanie dziecka przewlekle chorego wymaga od rodzicéw podejmowania wielu
réznorodnych czynnosci, $cisle zwigzanych ze specyfika wystepujacej choroby.
Czynnosci te A. Maciarz (1998) dzieli na trzy gléwne kategorie, ktérych krotka
charakterystyka zostala zawarta w tabeli 2. Zakres realizacji poszczegdlnych czyn-
nosci wykonywanych przez rodzicéw wobec chorego dziecka uzalezniony jest od
stopnia nasilenia choroby, ztozonosci postepowania leczniczego oraz wrodzo-
nych zdolnoéci radzenia sobie dziecka chorego i jego rodziny oraz poziomu wspa-
rcia spolecznego i zakresu zasobéw dostepnych w rozwiazaniu problemoéw

zwigzanych z choroba (Camfield, Breau, Camfield 2001).

Tabela 2. Czynnosci (zadania) rodzicoéw dzieci z choroba przewlekla

Czynnosci wykonywane przez rodzicow wobec dziecka z choroba przewlekla

opiekunczo-pielegnacyjne

wychowawczo-terapeutyczne

rehabilitacyjne

— zZwigzane z zapewnieniem
dziecku optymalnych warun-
kow do rozwoju i leczenia

— wspieranie dziecka w osiaga-
niu przez nie mozliwie naj-
wigkszej samodzielnosci oraz
samorealizacji

— ukierunkowane na poprawe
stanu zdrowia dziecka oraz
podnoszenie jego ogdlnej
sprawnosci

Np.:

— utrzymywanie kontaktu ze
specjalistami, dbanie o syste-
matycznosc¢ stosowania sig
do ich zalecen

— zakup lekéw i innych $rod-
kow, przestrzeganie zasad
ich stosowania

- przestrzeganie diety zaleca-
nej dziecku z uwagi na spe-
cyfike choroby

- organizacja odpowiednich
dla dziecka warunkéw wy-
poczynku i form rekreacji

- zapewnienie odpowiednich
warunkéw do nauki

— stala obserwacja funkcjono-
wania i samopoczucia dzie-
cka oraz gotowosc¢ do udzie-
lenia skutecznej pomocy
w sytuacji nasilenia sie
objawdéw choroby

— wsparcie psychoemocjonalne

Np.:

— dazenie do jak najwiekszej
samodzielnosci osobistej
i spolecznej dziecka

- aktywizowanie dziecka ce-
lem rozwijania jego zdolno-
$ci do samorealizacji

— ksztaltowanie pozytywnych
cech charakteru u dziecka

- lagodzenie i usuwanie zabu-
rzeh rozwoju dziecka beda-
cych nastgpstwem choroby

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

Np.:

— usprawnianie dziecka zgod-
nie ze wskazaniami specjali-
stow (¢wiczenia domowe)

- wdrazanie dziecka do samo-
dzielnosci w zakresie kontro-
li swojego stanu zdrowia —
uwrazliwienie na mozliwe
skutki niepozadane poszcze-
golnych czynnikéw czy sytu-
acji (nadmierny wysilek,
nieodpowiedni rodzaj akty-
wnoéci fizycznej), nauka roz-
poznawania i odpowied-
niego reagowania w sytuacji
wystapienia ataku choroby,
przestrzegania diety

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

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie (Maciarz 1998: 39-40).
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Jedna z podstawowych funkcji domu rodzinnego jest stanowienie dla chore-
go stalego punktu odniesienia. Dom staje si¢ azylem, miejscem, do ktérego moze
wraca¢ w czasie trwania procesu leczenia, nisza dajaca poczucie bezpieczefistwa
i schronienia. Rodzina jest natomiast nieustajagcym Zrédlem wsparcia i pomocy,
niezbednym dla prawidlowego przebiegu rekonwalescencji.

Choroba dziecka bywa odbierana przez dorostych cztonkéw rodziny w kate-
goriach poczucia niesprawiedliwosci losu oraz doznanej krzywdy. Wywiera ona
znaczacy wplyw na relacje miedzy matka i ojcem dziecka, powodujac narastanie
konfliktéw, czy powodujac wzajemne obwinianie sie¢ wspétmatzonkéw o stan
zdrowia dziecka (Gulla 2008). Pojmowanie choroby dziecka w kategoriach krzyw-
dy skiania jego rodzicéw do poszukiwania oséb winnych zaistnialej sytuacji.
Ojciec i matka doswiadczajacy wielu negatywnych uczué i emocji, takich jak zal,
z108¢, wstyd czy poczucie porazki, zyjac w stalym napieciu popadaja w konflikty
réwniez z otoczeniem, trudno jest im nawiazac realng i skuteczng wspolprace
z personelem medycznym. Bywaja réwniez sytuacje, kiedy rodzice za pojawienie
sie choroby wina obarczaja samo cierpigce na nig dziecko (Antoszewska 2011).

Traktowanie choroby jako nieustajacego zagrozenia z kolei prawie paralizuje
rodzicéw dziecka, u ktérych kazde pogorszenie stanu zdrowia ich pociechy wy-
woluje niemal panike. Charakterystyczne dla tej grupy rodzicéw jest naktadanie
na dziecko zbyt wielu ograniczen, prowadzacych do swego rodzaju ubezwlasno-
wolnienia. Otaczane przez rodzicéw parasolem ochronnym dziecko szybko traci
nabytg wczeéniej samodzielno$¢ oraz poczucie pewnosci siebie, staje sie bojazliwe
w nowych sytuacjach i nie potrafi poradzi¢ sobie w obliczu pojawiajacych sie sytu-
acji trudnych. W relacjach z bliskimi nierzadko ucieka sie do szantazu emocjonal-
nego, byle tylko osiggna¢ swoje cele. Przestrzen funkcjonowania dziecka z choroba
przewlekla, ktdrej granice wyznaczane sa przez nakazy i zakazy personelu medycz-
nego oraz rodzicéw dziecka, staje sie przestrzenig uboga doswiadczenia, jedno-
stajna, monotonna i przewidywalna, ktéra nie sprzyja rozwojowi dziecka. Nadopie-
kuncza postawa rodzicéw wobec dziecka oraz ich koncentracja na dolegliwosciach
przez nie doswiadczanych powoduje, iz nie sa oni w stanie mysle¢ o przysztosci
dziecka, a ich relacje ze zdrowym potomstwem czesto nacechowane sg stawia-
niem nadmiernych wymagan lub tez zaniedbaniami (Antoszewska 2011).

Choroba dziecka moze by¢ réwniez traktowana przez jego rodzicéw jako wy-
zwanie, ktéremu musza sprostaé. Polozenie, w jakim sie znalezli, mobilizuje ich
do podejmowania wysitkéw w celu walki z chorobg i dgzenia do poprawy sytu-
acji zaréwno dziecka chorego, jaki pozostalych domownikéw (Antoszewska 2011).

Doswiadczenia oséb zmagajacych sie z cierpieniem bliskich moga mie¢ za-
réwno negatywny, jak i pozytywny charakter. Z jednej strony wszechobecno$é
choroby w zyciu domownikéw w rzeczywistosci reguluje rytm kazdego dnia. Ro-
dzice dzieci chorych codziennie stajqg w obliczu zagadnien zwiazanych z zyciem
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i $miercia, ktére przeplataja sie z realizowanymi przez nich kazdego dnia obo-
wigzkami zawodowymi, domowymi i rodzinnymi. Z drugiej natomiast strony
mozliwoé¢ doswiadczania cudownych chwil spedzanych w otoczeniu najbliz-
szych stanowi warto$¢ emocjonalna, jakiej nie doswiadczaja osoby nie zmagajace
sie na co dzien z ciezarem choroby (Gulla 2008). Wiele spoéréd doswiadczen ro-
dziny dziecka chorego jest niedostepnych dla rodzin, ktérych potomstwo rozwija
sie prawidlowo, jednak nie tylko negatywne aspekty choroby oraz trud zwigzany
z pielegnacja opieka i wychowaniem dziecka staja sie udziatem tych rodzicéw, ale
réwniez przezycia pozytywne, bedace nastepstwem pogodzenia sie¢ przez nich
z wlasna sytuacja zyciowa oraz jej akceptacja. To dzieki umiejetnosci zaakcepto-
wania nieprawidlowosci rozwojowych dziecka i jego ograniczen oraz siebie w roli
jego rodzicow mozliwe staje si¢ dla nich poglebianie wzajemnych relacji rodzin-
nych, do§wiadczanie pozytywnych uczu¢ wzgledem dziecka, ale réwniez siebie
i pozostalych czlonkéw rodziny, a nawet poczucie spelnienia i dumy (Zasepa,
Kuprowska-Stepien 2016).

Jak pokazuja badania, sami rodzice dzieci z zaburzeniami w rozwoju sa Swia-
domi pozytywnych zmian, jakie dokonuja sie w ich zyciu z dzieckiem o specjal-
nych potrzebach wraz z uplywem czasu (Byra, Parchomiuk 2018). ,[...] dziecko
uczy sie, ze nie ma innego zycia, poza tym, ktore teraz przezywa”, i podobnie jego
rodzice — stopniowo ucza sie zy¢ chwila obecna i czerpac z niej jak najwiecej (Gulla
2008: 119). N. Oginska-Bulik (2017) w swojej pracy naukowej zajmowala si¢ mie-
dzy innymi zjawiskiem wzrostu po traumie u rodzicéw wychowujacych dziecko
z choroba nowotworowa. Celem podjetych przez nig badan byla odpowiedz na
pytanie dotyczace mozliwosci wystapienia pozytywnych zmian potraumatycz-
nych u badanych rodzicéw oraz roli zasobéw osobistych w tym zakresie. Wyniki
przeprowadzonych przez autorke badan wskazujg, iz wystapienie choroby no-
wotworowej u dziecka moze stanowi¢ Zrédlo pozytywnych zmian u wycho-
wujacych je rodzicow, zwlaszcza w zakresie doceniania zycia. Autorka zwrdcita
réwniez uwage na istotna role wsparcia spolecznego jako wywierajacego wpltyw
na zmiany w percepcji siebie oraz na relacje z innymi.

Pomimo licznych trudnych do$wiadczen, bélu i smutku, rodzice dzieci z za-
burzeniami w rozwoju méwia o miloéci, nadziei, sile i radosci (Kearney, Griffin
2001). Jak dowodza M. Kwai-Sang Yau i C.W.P. Li-Tsang (1999), opisujac sytuacje
rodzin, w ktérych obecne sg osoby o ograniczonej sprawnosci, obecnos¢ ta moze
przyczyni¢ sie do umocnienia wiezi rodzinnych, a takze wplyna¢ pozytywnie na
jakos¢ zycia poszczegoélnych jej czlonkéw. Dziecko z zaburzeniami w rozwoju
moze by¢ postrzegane jako zrédlo sily i szczescia, a jego obecno$¢ moze wzmac-
nia¢ jedno$¢ rodziny, sprzyja¢ poczuciu cierpliwosci, wspoélczucia, akceptacji
i szacunku dla innych (Ferrer, Vilaseca, Bersabe 2015). Konieczno$¢ otoczenia
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dziecka szczegodlng troska i opieka stanowi Zrédlo pozytywnych wartosci, a
zycie rodzicéw zostaje ,wzbogacone przez obecnos¢ ich dzieci” (tamze, s. 39).

Ciekawe wyniki badan przedstawili réwniez King i wspélpracownicy, w swo-
jej pracy naukowej zajmujacy sie badaniem do$wiadczen rodzicéw opiekujacych
sie dzie¢mi z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Autorzy odnotowali u respon-
dentéw wzrastajace poczucie spdjnosci i kontroli nad wydarzeniami. Mimo ko-
nieczno$ci czeSciowej rezygnacji z planowanych dzialan i aktywnosci badani po-
zytywnie postrzegali swoje dziecko i siebie, jako rodzicow dzieci o zaburzonym
rozwoju (za: Pisula, Noifiska 2011). Podobne spostrzezenia w omawianej kwestii
ma L. Szymczyk, ktéra twierdzi, ze ,W wigkszosci przypadkéw rodzina adaptuje
sie do nowych warunkéw i doskonale daje sobie rade, podejmujac aktywna walke
o zdrowie dziecka [...] Trudna sytuacja spowodowana choroba dziecka sprzyja
zwigkszeniu sie spdjnosci rodziny, rozszerzeniu plaszczyzny porozumiewania sie
i wspoéldzialania jej czlonkéw” (2016: 54). O chorobie przewleklej postrzeganej
jako czynnik integrujacy czlonkéw rodziny w obliczu koniecznosci radzenia sobie
z trudnosciami pisze réwniez R. Zubrzycka (2010), czy A. Perzanowska: ,stosunki
emocjonalno — spoleczne w rodzinach dzieci chorych sa korzystniejsze niz w ro-
dzinach dzieci zdrowych, a wieZ emocjonalna miedzy czlonkami rodziny jest sil-
niejsza” (za: Szabata 2009: 58).

Wystepowanie choréb przewleklych we wspoélczesnych spoleczenstwach to
zjawisko powszechne. Bardzo czesto z chorobami zmagaja sie nie tylko osoby do-
roste i w podeszlym wieku, ale réwniez dzieci i dorastajgca miodziez. Choroba
dziecka jest dla wszystkich czlonkéw jego rodziny doswiadczeniem trudnym,
traumatycznym, jednak jak wynika z przywolanych wyzej wynikéw badan pro-
wadzonych w obszarze prezentowanego zagadnienia, moze mie¢ réwniez pozy-
tywne aspekty.

Zalozenia badan wlasnych

Na gruncie literatury polskiej nie publikowano dotad prac po§wieconych
omawianej problematyce, brakowalo rowniez narzedzia badajacego zaangazo-
wanie rodzicow dzieci o specjalnych potrzebach, do ktérych, zgodnie z trescia
Rozporzadzenia Ministra Edukacji Narodowej z dnia 25 sierpnia 2017 roku w spra-
wie zasad organizacji i udzielania pomocy psychologiczno-pedagogicznej w pub-
licznych przedszkolach, szkotach i placéwkach, zalicza sie rowniez osoby z choro-
bami przewleklymi. Termin ,specjalne potrzeby edukacyjne” funkcjonujacy
w literaturze przedmiotu od lat 70. XX wieku, najczesciej Iaczony z edukacja dzieci
imlodziezy z niepelnosprawnoscia (Chrzanowska 2019), w rzeczywistosci odnosi
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sie do wszystkich uczniéw, ,ktérzy z powodu swej niepelnosprawnosci czy tez

odmiennosci wymagaja innego podejscia pedagogicznego, zastosowania réz-

nych form pracy, konkretnych warunkéw nauczania, a czasami dodatkowo po-
mocy, np. przyrzadoéw optycznych czy aparatu stuchowego” (Andrzejewska,

Sitarczyk 2012: 3). Poza dzie¢mi zmagajacymi sie z choroba przewlekla, do grupy

uczniéw o specjalnych potrzebach edukacyjnych zalicza sig: [...] dzieci z zaburze-

niami motorycznymi, uszkodzeniami narzgdu wzroku i stuchu, z niepelnospraw-
noscia intelektualng, z parcjalnymi deficytami poznawczymi (typu dysleksja, dys-
grafia, dysortografia, dyskalkulia), z zaburzeniami komunikacji jezykowej (w tym
obcokrajowcéw), z ADHD, z zaburzeniami opozycyjno-buntowniczymi, z zabu-
rzeniami zachowania i emocji, z autyzmem, przewlekle chore oraz z zaburzenia-

mi karmienia i odzywiania” (Andrzejewska, Sitarczyk 2012: 3).

Pozytywna percepcje doswiadczen rodzicielskich badala miedzy innymi
E. Pisula i D. Noinska (2011; w kontekscie rodzin wychowujacych dziecko z zabu-
rzeniami ze spektrum autyzmuy), E. Pisula i O. Pokorska (2013; w kontekscie ro-
dzin wychowujacych dzieci z zaburzeniami rozwojowymi), M. Parchomiuk
(2018; w kontekscie rodzin wychowujacych dziecko z niepelnosprawnoscia) czy
A. Jazlowska i H. Przybyta-Basista (2019; w kontekscie rodzin wychowujacych
dziecko z niepelnosprawnosécia intelektualng). Na gruncie literatury obcej o pozy-
tywnej percepcji doSwiadczen 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 podjetych badan bylo ustalenie zaleznosci miedzy zaangazowaniem
rodzicielskim i percepcja doswiadczen rodzicow dziecka z choroba przewlekla.
Wyloniono nastepujace problemy szczegélowe:

1. Jakie jest zaangazowanie badanych rodzicow dzieci chorych przewlekle
w obszarach okreslonych Skala Rodzicielskiego Zaangazowania? Czy rodzaj
choroby dziecka réznicuje to zaangazowanie, a jeéli tak, to w jaki sposéb?

2. W jaki sposéb badani rodzice postrzegaja doswiadczenia zwigzane z opieka
i wychowaniem dziecka chorego przewlekle? Czy rodzaj choroby dziecka ma
tutaj znaczenie réznicujace, a jedli tak, to jak przebiegaja réznice?

3. Czy poziom samodzielnosci dzieci z choroba przewlekla wykazuje zwigzek
z rodzicielskim zaangazowaniem oraz percepcja do$wiadczen zwigzanych
z opieka i wychowaniem dziecka chorego przewlekle, a jedli tak, to jaki ma on
charakter?

4. Czy istnieje i jaki ma charakter wspolzaleznos¢ miedzy zaangazowaniem ro-
dzicielskim a percepcja doswiadczen rodzicéw dzieci z chorobg przewlekla?
Badania przeprowadzono z udziatem 66 dorostych oséb (55 kobiet, 11 mez-

czyzn) — rodzicéw dzieci w wieku od 8. do 18. roku zycia z diagnoza cukrzycy

(29 os6b) lub padaczki (37 oséb). Wiek oséb objetych badaniem zawieral sie
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w przedziale od 31. do 50. roku zycia. Dziewie¢ 0séb nie podato informacji do-
tyczacych wieku. Polowa respondentéw (50%) miata wyzsze wyksztalcenie. Sred-
ni poziom wyksztalcenia zadeklarowalo 28,78% ankietowanych, wyksztalcenie
zawodowe blisko co piata osoba (18,18%), wyksztalcenie podstawowe i niepelne
wyzsze tylko po jednej osobie.

Jako zrédia dochodéw rodziny respondenci najczeéciej wskazywali prace za-
robkowga obojga rodzicéw (27,27%). W przypadku 26,26% ankietowanych to pra-
ca zarobkowa ojca wskazywana byla jako gléwne Zrédlo utrzymania rodziny (dla
poréwnania praca zarobkowa matki—5,05%). Co piaty badany deklarowat korzy-
stanie z zasitku pielegnacyjnego (22,22%), natomiast ze Swiadczen opiekunczych
korzystalo zaledwie piecioro rodzicow (5,05%). Dwoje sposréd ankietowanych
powolywalo sie na rente ojca dziecka, dwoje na pomoc finansowa otrzymywana
od krewnych. Pozostate pojedyncze odpowiedzi wskazywaly na otrzymywane
alimenty na dziecko, rente rodzinna, zasilek rehabilitacyjny, zasilek rodzinny, czy
emeryture jako zrédla utrzymania rodziny. Zaledwie dwoje ankietowanych za-
deklarowalo przyjmowanie §wiadczenia z Programu ,500+".

Jesli chodzi o dzietno$¢ rodzin, z ktérych pochodzily osoby biorgce udziat
w badaniu, dominowal model rodziny 2+2 (53%). Blisko co czwarty ankietowany
(24,24%) deklarowat posiadanie jednego dziecka, co piaty natomiast wychowy-
wal troje dzieci (19,69%). Dwie osoby sposréd badanych zadeklarowalo posiada-
nie czworki dzieci.

Poziom rodzicielskiego zaangazowania zbadano z wykorzystaniem auto-
rskiej Skali Rodzicielskiego Zaangazowania (M. Parchomiuk, E. Krecisz-Plis), trak-
tujacej wspomniang zmienng jako konstrukt tréjczynnikowy, na ktdry skladaja
sie: realizacja zadan wynikajacych z pelnienia roli rodzica dziecka z chorobg prze-
wlekla (SRZ_a), motywacja do ich realizacji (SRZ_b) oraz poziom osigganej satys-
fakcji z realizacji tych zadan (SRZ_c). Skala sklada sie z 48 itemdéw — zadan, wobec
ktérych staja rodzice dziecka z choroba przewlekla. Zadaniem respondentéw jest
ustosunkowanie si¢ do kazdego z zadan w trzech wymiarach: realizacja zadania
(respondent udziela odpowiedzi na skali: 0 — nie realizuje, 1 — w bardzo matym
stopniu, 2—w matym stopniu, 3 - w duzym stopniu, 4 — w bardzo duzym stopniu),
poziom motywacji do podejmowania zadania (respondent udziela odpowiedzi
na skali: 1 —bardzo maly, 2 — maty, 3 —-duzy, 4 - bardzo duzy) oraz poziom odczu-
wanej satysfakgcji z realizacji zadania (respondent udziela odpowiedzi na skali: 1 -
bardzo maty, 2 — maly, 3 -duzy, 4 — bardzo duzy). Wspélczynnik rzetelnosci alfa-
-Cronbacha dla poszczegélnych podskal wyniést w tych badaniach odpowiednio:
realizacja zadan: 0,925, poziom motywacji: 0,949 oraz satysfakcja: 0,962.

Do zbadania percepcji doswiadczeh zwigzanych z opieka i wychowaniem
dziecka z choroba przewlekla wykorzystano polska wersje eksperymentalna In-
wentarza Kansas (Kansas Inventory of Parental Perceptions; Behr, Murphy, Sum-
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mers, 1992) i jej trzy podskale: ,Pozytywny wkiad dziecka” (50 iteméw), ,Porow-
nania Spoleczne” (18 itemdéw) oraz ,Poszukiwanie przyczyny” (15 iteméw),
w adaptacji E. Pisuli i D. Noifiskiej. Czgé¢ ,Pozytywny wkiad dziecka” sktada sig
z 8 kolejnych podskal (Uczenie sie poprzez do$wiadczenie (UPD) (dzieki specjal-
nych problemom spotykanym w zyciu), Szczeécie i spelnienie (SiS), Sila i bliskos¢
rodziny (SiBR), Rozumienie sensu zycia (RSZ), Swiadomos¢ przyszlych proble-
moéw (SPP), Rozwéj osobisty i dojrzatos¢é (ROID), Poszerzenie sieci spolecznej
(PSS), Rozw¢j zawodowy (RZ), Ambicja i wspétpraca (AiW). Podskale ,Poréwna-
nia Spoleczne” tworza: Poréwnania wskazujace podobienstwo (PP), Poréwnania
na niekorzy$¢ (PNK), Poréwnania na korzys¢, sprzyjajace (PKSP) i Poréwnania na
korzys¢, niesprzyjajace (PKNSP). Z kolei w sklad podskali ,Poszukiwanie przy-
czynowy” weszly: Przeznaczenie (PRZN), Szczego6lne powody (SZP), Przyczyny
fizjologiczne (PFIZ), Obwinianie profesjonalistéw (OBPROF) i Samoobwinianie
(SMOBW). Wspélczynnik rzetelnosci alfa-Cronbacha wynosi w wersji oryginalnej
0,77 dla skali ,Pozytywny wkiad dziecka”, 0,66 dla skali ,Poréwnania spoleczne”
oraz 0,87 dla skali ,Poszukiwanie przyczyny” (Behr, Murphy, Summers, 1992).

W celu zebrania danych uzupelniajacych postuzono sie kwestionariuszem
ankiety wlasnego autorstwa. Kwestionariusz skladal sie z pietnastu pytan do-
tyczacych sytuacji socjodemograficznej rodziny osoby bioracej udziatl w badaniu
oraz danych zwigzanych bezposrednio z choroba dziecka i poziomem jego funk-
cjonowania. Dla okreslenia samodzielnosci dziecka z choroba przewlekla wyodreb-
niono trzy poziomy, biorgc pod uwage ocene dokonang przez rodzica podstawo-
wych czynnosci dnia codziennego, takich jak: zdolnos¢ siedzenia, przemieszczania
sie, spozywania pokarmoéw i picia napojéw, zalatwiania potrzeb fizjologicznych,
ubierania sie i rozbierania oraz czynnosci zwiazanych z higiena: (1) dziecko jest
w pelni samodzielne, (2) dziecko jest czesciowo samodzielne (wymaga pomocy),
(3) dziecko jest catkowicie niesamodzielne .

Analiza wynikéw badan

W tabeli 3 przedstawiono wyniki analizy statystycznej majacej na celu okre-
Slenie zaangazowania rodzicielskiego w trzech sferach: realizacji zadan, motywa-
¢ji do ich podejmowania oraz satysfakcji z ich wypelniania przez badanych rodzi-
cOw dzieci z choroba przewlekla.

Z danych liczbowych zawartych w tabeli 1 wynika, iz rodzice dzieci z pa-
daczka nie r6zniq sie istotnie w zakresie realizacji zadan rodzicielskich (p<0,217),
motywacjido ich podejmowania (p<0,815) oraz osiaganej z tego tytulu satysfakcji
(p<0,772) od rodzicéw dzieci z cukrzyca. Wartosci §rednich w podskali do-



276 Elzbieta Krecisz-Plis

tyczacej motywacji badanych do realizacji zadan rodzicielskich wzgledem dzieci
z choroba przewlekla w obu grupach ksztattuja sie na bardzo zblizonych pozio-
mach, co $wiadczy¢ moze o tym, ze respondenci sa prawie jednakowo zmotywo-
wani do wypelniania obowigzkéw wobec swoich dzieci. Jednakze w przypadku
podskali ,Realizacja zadan” odnotowano nieznaczna réznice miedzy grupami —
rodzice dzieci z cukrzyca deklaruja realizacje wiekszej iloéci zadan wobec dziecka
doswiadczajacego choroby przewleklej, niz obserwuje sie to w przypadku dzieci
z padaczka. Réwniez wyniki srednich w podskali ,Satysfakcja” sg nieznacznie
wyzsze w przypadku tych rodzicéw. W przypadku rodzicéw dzieci chorych na
padaczke wartosci Srednich sg nieznacznie wyzsze niz w przypadku rodzicéw
dzieci z cukrzycg, jednak jest to r6znica nieistotna statystycznie (p<0,81).

Tabela 3. Zaangazowanie rodzicielskie (SRZ) — poréwnanie rodzicéw dzieci z padaczka
z rodzicami dzieci z cukrzyca: $rednia (M), odchylenie standardowe (SD), warto$¢ testu
t-Studenta, poziom istotnosci (p)

Padaczka Cukrzyca
Zmienna t P
M SD M SD
SRZ_a 148,76 24,17 155,61 18,57 1,25 0,217
SRZ_b 158,32 2047 157,11 20,88 -0,24 0,815
SRZ ¢ 147,92 24,89 149,71 24,40 0,29 0,772

* istotne statystycznie; ~ zblizone do istotnego

Zrédlo: opracowanie wlasne.

W tabeli 4. zawarte zostaly wyniki analizy statystycznej, ktérej celem byto
okreslenie percepcji doSwiadczen zwigzanych z chorobg u rodzicéw dzieci z pa-
daczka oraz rodzicéw dzieci z cukrzyca.

Istotne statystycznie réznice zaznaczyly sie w trzech obszarach: ,Uczenie sie
przez doswiadczenie” (UPD), ,Przyczyny fizjologiczne” (PFIZ) oraz ,Obwinianie
profesjonalistéw” (OBPROF). Jak pokazujq wyniki przeprowadzonych badan, ro-
dzice dzieci z padaczka istotnie czesciej okreslaja wystepowanie choroby u ich
dziecka jako okazje do nabywania nowych umiejetnosci (p<0,029). Doswiadcza-
na przez dziecko choroba stawia réwniez przed nimi codzienne wyzwania i trud-
noéci, $cisle zwigzane ze specyfika padaczki, ktérym muszg podolaé. Rodzice
dzieci cierpigcych na padaczke takze istotnie czg$ciej niz badani rodzice dzieci
z cukrzyca, za wystapienie choroby u dziecka obwiniaja profesjonalistow
(p<0,000), podczas gdy rodzice dzieci z cukrzycg wskazuja na fizjologiczne przy-
czyny choroby ich dzieci (p<0,013). Poziom réznic zblizony do istotnosci zaobser-
wowano réwniez w przypadku podskali ,Szczescie i spelnienie” (p<0,083), co po-
zwala przypuszczaé, iz rodzice dzieci z padaczka doswiadczajg wiekszego
poczucia szczeécia i spelnienia niz rodzice dzieci z cukrzyca.



Zaangazowanie rodzicielskie a percepcja doswiadczeri rodzicéw dziecka... 277

Tabela 4. Percepcja doswiadczen zwigzanych z chorobg dziecka — poréwnanie rodzicéw
dzieci z padaczka z rodzicami dzieci z cukrzyca: Srednia (M), odchylenie standardowe
(SD), wartos¢ testu t-Studenta, poziom istotnosci (p)

Padaczka Cukrzyca
Zmienna M D M D t P

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
RSZ 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
PF1Z 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; ~ zblizone do istotnego

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Dane zawarte w tabeli 5 pokazujq zaleznosci miedzy poziomem samodziel-
noéci dziecka a zaangazowaniem rodzicielskim wszystkich rodzicéw objetych ba-
daniem. Jedynie w przypadku zmiennych ,realizacja zadan rodzicielskich”
(SRZ_a) oraz ,poziom samodzielnosci dziecka” mozna stwierdzi¢ wystepowanie
dodatniej stabej korelacji (poziom zblizony do istotnosci, p<0,082). Uzyskane wy-
niki analizy statystycznej $wiadczy¢ moga o tym, ze aktywno$¢ badanych rodzi-
cOw dzieci z choroba przewlekla wzrasta wraz z coraz wyzszym poziomem funk-
cjonowania dziecka. By¢ moze postepy czynione przez dzieci na drodze rozwoju
staja sie czynnikiem motywujacym dla ich rodzicéw, ktérzy staja sie bardziej
aktywni i coraz czeéciej angazuja sie w realizacje zadan zwigzanych z realizacjg
potrzeb ich dziecka. Nieco inaczej przedstawia sie sytuacja, kiedy przeanalizuje-
my wyniki korelacji z podzialem badanych rodzicéw ze wzgledu na zdiagnozo-
wang u ich dziecka chorobe.
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Tabela 5. Wspélczynniki korelacji miedzy zaangazowaniem rodzicielskim a poziomem
samodzielnosci dziecka chorego — r-Pearsona, poziom istotnosci (p)

Samodzielnos¢ dziecka
cata grupa rodzice dzieci rodzice dzieci
z cukrzyca z padaczka
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; ~ zblizone do istotnego

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Dane liczbowe zaprezentowane w tabeli 5 pozwalaja wnioskowaé o wystepo-
waniu zwigzku miedzy poziomem samodzielnosci dziecka chorego na cukrzyce
a trzema sktadowymi Skali Zaangazowania Rodzicielskiego. We wszystkich trzech
przypadkach stwierdzona zalezno$¢ ma charakter ujemny, a uzyskane wyniki sa
istotne statystycznie. Na podstawie przeprowadzonych analiz mozna stwierdzic,
ze rodzice dzieci chorych na cukrzyce, funkcjonujacych na nizszym poziomie,
wykazuja wieksza motywacje do dzialania oraz aktywnosé i zaangazowanie w re-
alizacje zadan zwiazanych z opieka i wychowaniem chorego dziecka, co z kolei
stanowi dla nich silne Zrédlo satysfakcji.

W celu zidentyfikowania zaleznosci miedzy rodzicielskim zaangazowaniem
a percepcja doswiadczen zwigzanych z choroba dziecka oséb badanych wyko-
rzystano korelacje r-Pearsona. Kolejne tabele przedstawiaja wyniki korelacji
trzech czesci Skali Rodzicielskiego Zaangazowania: realizacja zadanh, motywacja
do ich realizacji oraz satysfakcja z realizacji zadan rodzicielskich, a takze poziomu
samodzielnosci dziecka chorego z trzema podskalami Kwestionariusza Percepcji
Doswiadczen Rodzicielskich: Pozytywny wklad dziecka, Poréwnania spoteczne,
~Poszukiwanie przyczyny”.

Na podstawie przeprowadzonych analiz statystycznych mozna stwierdzi¢, iz
zachodzi zwiazek miedzy realizacjg zadan rodzicielskich a poczuciem szczescia
i spelnienia oraz poszerzaniem sieci spolecznej respondentéw. Mozna wiec przy-
puszczad, iz realizowanie przez rodzicow objetych badaniem zadan zwigzanych
z opieka i wychowaniem dziecka chorego przewlekle staje sie dla nich zrédlem
pozytywnych doswiadczen, a samo dziecko w ich przekonaniu posiada wiele po-
zytywnych cech, dzieki ktérym korzystnie oddzialuje na osoby w swoim otocze-
niu i ich doswiadczenia.

Wyniki zawarte w tabeli 6 ukazuja réwniez dodatnia korelacje miedzy reali-
zacjq zadan rodzicielskich i poszerzaniem sieci spolecznej. Konieczno$¢ zapewnie-
nia dziecku choremu optymalnych warunkéw do wzrastania i rozwoju, a takze
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dbaloé¢ o prawidlowy przebieg procesu leczenia, sklania rodzicéw do stalego po-
szukiwania oraz poszerzania kontaktéw spolecznych wsrdd lekarzy i specjalistow.
Ponadto wystgpienie specyficznych, zwigzanych z chorobg, potrzeb u dziecka,
konieczne hospitalizacje czy uczestnictwo w turnusach rehabilitacyjnych, owo-
cuja nawigzaniem nowych znajomosci i przyjazni, a choroba dziecka staje sie
wspodlng plaszczyzna do wymiany do$wiadczen, porozumienia i Zrédla wzajem-
nego wsparcia rodzicéw, zmagajacymi sie z podobnymi trudnosciami.

Tabela 6. Wsp6lczynniki korelacji miedzy zaangazowaniem rodzicielskim w jego trzech
wymiarach a pozytywnym wkladem dziecka — wspoélczynniki r-Pearsona

Podskala: Pozytywy wkiad dziecka
Zmienna . .
UPD SiS SiBR | RSZ SPP | ROiD | PSS RZ AiW
SRZ a 0,05 | 0,23* 0,15 0,07 0,15 0,07 | 0,21* 021 | 0,33*
SRZ b 024* | 036* | 025* | 0,20 | 0,28* 0,18 | 0,20* 025 | 0,33*
SRZ ¢ 016 | 030* | 0,23 0,16 0,22 019 | 031* | 027* | 0,34*
samodzielnos¢ | -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

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Widoczna jest rowniez zalezno$¢ miedzy skalg SRZ_a a ,Ambicjg i wspol-
praca”, w zwigzku czym mozna przypuszcza¢, iz duma z powodu osiagnie¢ dziecka
z choroba przewlekla jest czynnikiem motywujacym do realizacji zadan rodziciel-
skich wobec niego. Jednoczesnie zaangazowanie i aktywnosc¢ rodzicéw objetych
badaniem dodatnio koreluje z zaangazowaniem dziecka, ktére w ich ocenie jest
pomocne i odpowiedzialne.

Motywacja (SRZ_b) objetych badaniem rodzicéw wykazuje istotny dodatni
zwiazek z podskalami ,Uczenie sie przez doswiadczenie”, ,Szczescie i spelnie-
nie”, ,Sitaibliskoé¢ rodziny”, ,Rozumienie sensu zycia”, ,Swiadomosé przyszlych
probleméw”, ,Poszerzenie sieci spolecznej” oraz ,Ambicja i wspoélpraca”. Jest to
az siedem z dziewieciu czesci tworzacych podskale ,Pozytywny wkiad dziecka”.
Uzyskane w toku analizy statystycznej wyniki pozwalaja stwierdzi¢, iz respon-
denci deklarujacy wyzsza motywacje do angazowania si¢ w wypelnianie powin-
noéci rodzicielskich wobec dziecka z chorobg przewlekls, czesciej dostrzegaja po-
zytywne aspekty jego obecnosci w rodzinie, a mozliwoé¢ przebywania w jego
otoczeniu staje sie dla nich Zrédlem nowych doswiadczen i okazjg do rozwoju
osobistego. Zaangazowanie dziecka w sprawy rodziny, nawet w najdrobniej-
szych aspektach, staje sie dla jego rodzicéw powodem do dumy. Wiele sposrod
emocji i doznan plynacych z obcowania z dzieckiem z chorobg przewlekla daje
jego rodzicom poczucie szczeécia i spelnienia, zblizajac do siebie domownikéw
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i wzmacniajac relacje ich laczace. Wyzszy poziom motywacji ankietowanych
wspolwystepuje rowniez z poszerzaniem sieci kontaktéw spotecznych, co by¢
moze wynika z checi podejmowania dzialan sprzyjajacych optymalnemu rozwo-
jowi zmagajacego sie z choroba dziecka, a co za tym idzie, z poszukiwaniem no-
wych informacji, skutecznych rozwigzan i efektywnych metod leczenia i rekon-
walescencji. Rodzice bardziej zmotywowani do realizacji zadah wynikajacych
z rodzicielstwa wobec dziecka z choroba przewleklq to osoby $wiadome konsek-
wencji, jakie wystepujaca w rodzinie choroba za soba pociaga, ale takze dostrze-
gajace glebszy sens ludzkiego zycia i rozumiejace celowos¢ swoich dzialan.

Satysfakcja z realizacji zadan rodzicielskich (SRZ_c) badanych rodzicéw dzie-
ci z chorobg przewlekla z kolei wykazuje istotng dodatnig zaleznos¢ z podskalami
»Szczedcie i spelnienie”, ,Sila i blisko$¢ rodziny”, ,Poszerzenie sieci spolecznej”,
~Rozwdj zawodowy” oraz ,Ambicja i wspélpraca”. Tak przedstawiajgce sie wyni-
ki badan pozwalajg przypuszczaé, ze im wyzsza satysfakcje odczuwaja respon-
denci z racji realizacji swoich rodzicielskich obowigzkéw i zadan wobec dziecka
z choroba przewlekly, tym wyzsze osiagaja oni poczucie szczescia i spelnienia, za-
réwno na polu osobistym, rodzinnym, jak i zawodowym. Relacje faczace osoby
w rodzinie okreslane sg jako glebokie i bliskie, a dziecko zmagajace sie z choroba,
jego aktywnosci i osiagniecia, mimo dolegliwosci zdrowotnych, postrzegane sa
jako powdd do dumy. Dodatnia korelacja miedzy satysfakcja rodzicéw a posze-
rzaniem sieci spolecznej wynika¢ moze z poczucia zadowolenia z nawigzywania
nowych kontaktéw i znajomosci.

W tabeli 7 zaprezentowano wyniki korelacji r-Pearsona miedzy zaangazowa-
niem rodzicielskim i jego trzema skladowymi (realizacjg zadan, motywacja, satys-
fakcja z realizacji) a czeSciami tworzacymi podskale ,Poréwnania spoleczne”.

Tabela 7. Wspolczynniki korelacji miedzy zaangazowaniem rodzicielskim w jego trzech
wymiarach a poréwnaniami spolecznymi — wspélczynniki r-Pearsona

Podskala: Poréwnania spoleczne
Zmienna
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
samodzielno$¢ -0,07 -0,09 0,04 -0,12

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

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Dane zawarte w ponizszej tabeli wskazujg na wystepowanie dodatniej zalez-
nosci miedzy satysfakcja osiagana przez respondentéw w realizacji zadan zwiaza-
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nych z opieka i wychowaniem dziecka z chorobg przewlekla a ,Poréwnaniami na
korzys¢, sprzyjajacymi”. Respondenci obserwujac innych rodzicéw dzieci o spe-
cjalnych potrzebach, czerpia od nich site i odwage do podejmowania nowych wy-
zwan i stawiania czola trudnosciom.

Zawarte w tabeli 8 wyniki analizy statystycznej prezentuja korelacje miedzy
zaangazowaniem rodzicielskim ankietowanych i poziomem samodzielnosci ich
chorego dziecka a piecioma czesciami tworzacymi podskale ,Poszukiwanie przy-
czyny”, wchodzacej w skltad Kwestionariusza Percepcji Doswiadczen Rodziciel-
skich (KIPP).

Tabela 8. Wspolczynniki korelacji miedzy zaangazowaniem rodzicielskim w jego trzech
wymiarach a poszukiwaniem przyczyny — wspoélczynniki r-Pearsona

Podskala: Poszukiwanie przyczyny
Zmienna
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 ¢ 0,20* 0,09 -0,08 -0,05 -0,06
samodzielnos¢ -0,14 -0,05 0,15 -0,27% -0,08

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

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Jak wynika z przedstawionych danych, widoczna jest ujemna zaleznos$¢ mie-
dzy poziomem samodzielnosci dziecka a obwinianiem profesjonalistow o jego
dolegliwosci zdrowotne. Mozna wiec stwierdzi¢, ze im nizszy poziom funkcjono-
wania dzieci, tym czesciej ich rodzice przyczyn takiego stanu rzeczy upatruja
w zachowaniach specjalistow, lekarzy, pielegniarek lub pozostatego personelu
medycznego, ktéry w ich opinii ponosi odpowiedzialno$¢ za dolegliwosci zdro-
wotne i cierpienie dziecka.

Whnioski kohcowe

Na podstawie uzyskanych i zaprezentowanych wynikéw badan mozna
przedstawié nastepujace wnioski:

1. Zaangazowanie rodzicielskie w realizacje zadan zwigzanych z opieka i wy-
chowaniem dziecka z choroba przewlekla objetych badaniem rodzicéw dzieci
z cukrzyca i rodzicéw dzieci z padaczka ksztaltuje sie na podobnym poziomie.
Deklarowany zakres realizacji poszczegélnych zadan, motywacja do ich podej-
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mowania oraz osiggana satysfakcja z ich wykonywania sa zblizone w obu gru-
pach, co pozwala wnioskowag, iz rodzaj zdiagnozowanej u dzieci choroby nie r6z-
nicuje zaangazowania ich rodzicéw. Nieznaczna réznica, jaka odnotowano
w przypadku podskali ,Realizacja zadan” (SRZ_a), ktéra informuje o tym, iz ro-
dzice dzieci z cukrzyca deklaruja realizacje wiekszej iloéci zadan zwigzanych
z opieka i wychowaniem dziecka chorego, moze by¢ zwigzana z samga specyfika
choroby, jaka jest cukrzyca, wymagajacej Scistego przestrzegania diety, kontrolo-
wania poziomu glukozy, wstrzyknie¢ insuliny i modyfikacji jej dawek. Uzyskane
wyniki skfaniajg do wysnucia wniosku, iz rodzaj choroby zdiagnozowanej u dzie-
cka nie réznicuje zaangazowania jego rodzicow w realizacje zadan zwigzanych
z opieka i wychowaniem dziecka chorego.

2. W zakresie postrzegania przez badanych rodzicow doswiadczen zwigza-
nych z choroba dziecka zaznaczyly sie istotne statystycznie r6znice miedzy gru-
pami w obszarach ,Uczenie sie przez do$wiadczenie”, ,Przyczyny fizjologiczne”
oraz ,Obwinianie profesjonalistéw”. Rodzice dzieci cierpigcych na padaczke czg-
Sciej o problemy zdrowotne swoich dzieci obwiniajg profesjonalistéw i to w ich
postepowaniu badZz zaniedbaniach upatruja przyczyny wystapienia padaczki,
podczas gdy rodzice dzieci z cukrzyca czesciej wskazuja na fizjologiczne przyczy-
ny probleméw zdrowotnych ich dzieci. By¢ moze zachowania te zwigzane sa
z trwajacym brakiem pelnej akceptacji choroby dziecka. Jednoczes$nie rodzice
dzieci z padaczka, charakteryzujac sytuacje obcowania ze swoim chorym dziec-
kiem, okreslaja ja jako zrédlo pozytywnych do§wiadczen, stwarzajacych im szan-
se do dalszego doskonalenia i rozwoju jako rodzicéw, ale tez jako ludzi.

3. Poziom samodzielnosci dziecka wykazuje istotny zwiazek z rodzicielskim
zaangazowaniem rodzicéw dzieci z cukrzycg. Wspomniana zalezno$¢ ma charak-
ter ujemny, co pozwala przypuszczaé, ze rodzice odczuwaja tym silniejsza moty-
wacje do realizacji obowigzkéw i zadann wobec chorego dziecka, im poziom jego
samodzielnego funkcjonowania jest nizszy. Rodzice dzieci z cukrzyca o nizszym
poziomie samodzielnosci deklaruja realizacje wiekszej liczby zadan wobec swo-
ich dzieci, odczuwaja tez z tego tytulu silniejsza satysfakcje. Z kolei w przypadku
rodzicéw dzieci z padaczka uzyskane wyniki okazaly sie statystycznie nieistotne.

Zwiazek zdiagnozowanej choroby przewleklej ze sposobem percepcji do-
Swiadczen rodzicéw zwigzanych z choroba zaobserwowano w przypadku poszu-
kiwania przyczyn wystapienia choroby u dziecka. Jak pokazuja przeprowadzone
analizy, rodzice dzieci cierpigcych na padaczke sg bardziej sktonni obwinia¢ perso-
nel medyczny oraz innych specjalistow o dolegliwosci zdrowotne swoich dzieci.

4. Zalezno$¢ miedzy zaangazowaniem rodzicielskim badanych rodzicéw
a postrzeganiem przez nich do§wiadczen zwigzanych z choroba dziecka w zakre-
sie realizacji zadan wynikajacych z wychowywania i opieki nad dzieckiem cho-
rym przewlekle zaznaczyla sie w zakresie podskali ,Pozytywny wkiad dziecka”,
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a dokladnie ,Szczescie i spelnienie”. Tak przedstawiajace sie analizy uzasadniaja
whniosek, iz w opinii rodzicéw ich chore dziecko posiada wiele pozytywnych cech,
a jego obecnoé¢ korzystnie wplywa na osoby pozostajace w jego otoczeniu.
Wypelnianie spoczywajacych na nich obowigzkéw wynikajacych nie tylko z sa-
mego rodzicielstwa, ale takze i ze specyfiki zdiagnozowanej u dziecka choroby,
stanowi dla nich zrédlo pozytywnych doswiadczen, dajac im poczucie szczescia
i spetnienia.

Motywacja (SRZ_b) badanych rodzicéw do podejmowania realizacji zadan
rodzicielskich wobec dzieci chorych koreluje dodatnio z siedmioma z dziewieciu
czesci podskali KIPP ,Pozytywny wkiad dziecka”: ,Uczenie si¢ przez doswiad-
czenie”, ,Szczescie i spetnienie”, ,Sita i bliskos¢ rodziny”, ,Rozumienie sensu zycia”,
,Swiadomoé¢ przyszlych probleméw”, ,Poszerzenie sieci spolecznej” oraz
»~Ambicjaiwspolpraca”. Badanirodzice charakteryzujacy sie silniejsza motywacja
do wypelniania obowigzkéw wobec dziecka chorego czesciej dostrzegaja pozyty-
wne aspekty jego uczestniczenia w zyciu rodziny. Dodatnia korelacja miedzy
wskazanymi zmiennymi pozwala stwierdzi¢, iz wraz ze wzrostem motywacji ro-
dzicéw, coraz silniejsze staje ich poczucie szczescia i spelnienia. Relacje taczace
czlonkéw ich rodzin badani okreslaja jako bliskie i silne, a wzajemna obecnos¢ jest
przez nich postrzegana jako okazja do nabywania nowych doswiadczen i umieje-
tnosci. Dziecko chore przewlekle jest przez rodzicow oceniane nie przez pryzmat
doswiadczanych dolegliwosci, niedomagan i zaburzen rozwojowych, ale jako
osoba dajgca im powody do radosci i dumy.

Wyzsza motywacja ankietowanych koreluje dodatnio réwniez z poszerza-
niem kontaktow spolecznych, co zwigzane jest prawdopodobnie z aktywnoscia
rodzicéw poszukujacych i podejmujacych dzialania zmierzajace ku optymalizacji
warunkéw funkcjonowania dziecka w celu utatwienia mu powrotu do zdrowia.

Dodatnia korelacja miedzy motywacja badanych a ich $wiadomoscia
przyszlych probleméw $wiadczyé moze o tym, iz rodzice posiadajacy gruntowna
wiedze dotyczaca choroby ich dziecka, poparta wiasnym doswiadczeniem, sa
bardziej swiadomi mozliwych nastepstw wystepujacej choroby. Nie tylko tych
doswiadczanych w chwili obecnej, ale réwniez tych odroczonych w czasie.

Zaangazowanie rodzicielskie badanych w obszarze osiaganej przez nich saty-
sfakcji z realizacji zadan opiekunczych i wychowawczych wobec chorego dziecka
koreluje dodatnio z percepcja dos§wiadczen rodzicielskich zwigzanych z choroba
w zakresie pigciu sposrod dziewieciu czgsci tworzacych podskale ,Pozytywny
wklad dziecka”. Oznacza to, ze rodzice dostrzegajacy pozytywny wplyw dziecka
chorego i jego obecnosci na sfere ich osobistego rozwoju oraz na funkcjonowanie
calego systemu rodzinnego, czesciej odczuwaja satysfakcje z wypelniania powin-
nosci wobec niego, co z kolei wzmacnia ich poczucie szczescia i spelnienia. Od-
czuwana przez ankietowanych satysfakcja pozytywnie wplywa na relacje faczace
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domownikoéw, a obecnos¢ dziecka z choroba przewlekla oraz jego postepy na dro-
dze rozwoju dostarczajg wielu pozytywnych doswiadczen, stanowiacych powéd
do dumy. Stwierdzona dodatnia wspétzaleznoé¢ miedzy poczuciem satysfakcji
respondentéw a poszerzaniem sieci spotecznej wynikaé¢ moze z faktu, iz rodzice
aktywnie poszukujacy kontaktu ze specjalistami, interesujacy sie metodami lecze-
nia i rehabilitacji, zasiegajac informacji u coraz szerszego kregu oséb, powiekszaja
grono tych, z ktérymi pozostaja w blizszych relacjach. Towarzyszace badanym
poczucie satysfakcji z wlasnych dziatan ma pozytywny wplyw réwniez na zawo-
dowa sfere ich funkcjonowania.

Zaangazowanie rodzicielskie badanych rodzicow w aspekcie osiaganej przez
nich satysfakcji z realizacji zadafh wobec dziecka chorego przewlekle koreluje do-
datnio rowniez w przypadku podskali ,Poréwnania spoleczne” w czesci ,Porow-
nania na korzys¢, sprzyjajace”, co pozwala przypuszczag, iz ankietowani uczest-
niczacy w badaniu, obserwujac innych rodzicow zmagajacych sie ze specjalnymi
potrzebami ich dzieci, czerpia sile do podejmowania kolejnych wyzwan na dro-
dze realizacji obowigzkéw zwigzanych z choroba dziecka, co z kolei staje sie dla
nich Zrédtem satysfakgji.

Problematyka zaangazowania rodzicielskiego w realizacje zadan wobec dzie-
ci o specjalnych potrzebach stanowi obszar w nauce nadal rzadko eksplorowany.
Funkcjonowanie rodzin wychowujacych dziecko z choroba przewlekla to zagad-
nienie, ktéremu poswieca sie w polskiej literaturze naukowej nieporéwnywalnie
mniej miejsca, niz obserwuje si¢ to w przypadku rodzin zmagajacych sie z proble-
mem niepelnosprawnosci jednego z jej cztonkéw. Z. Stelter (2013: 10) charaktery-
zujac sytuacje rodzin z dzie¢mi z zaburzeniami rozwojowymi pisze: ,[...] rodzice
wydaja sie by¢ skazani albo na trudng walke z przeciwnosciami i swoimi nega-
tywnymi emocjami, albo na egzystowanie na marginesie zycia w poczuciu nie-
sprawiedliwosci czy kary”, podkreslajac przy tym ich dysfunkcjonalnos¢ i trudne
polozenie. Natomiast jak pokazuja zaprezentowane powyzej wyniki badan wlas-
nych, rodzice dzieci z utrudnieniami w rozwoju potrafig dostrzega¢ korzystne
znaczenie doswiadczanych zdarzen negatywnych, a pozytywna percepcja do-
Swiadczen daje im motywacje do podejmowania kolejnych wyzwan. I to wlasnie
w tym nurcie nalezy prowadzi¢ dalsze analizy, poniewaz sa one niezbedne dla
osiagniecia calosciowego i rzetelnego obrazu badanego zjawiska.

W celu zebrania danych niezbednych do prezentacji zagadnienia zaangazo-
wania rodzicielskiego postuzono si¢ Skalg Rodzicielskiego Zaangazowania
(M. Parchomiuk, E. Krecisz-Plis). Jest to narzedzie powstale stosunkowo niedaw-
no, bo w roku 2019, a jego wlasnosci nalezy sprawdzi¢ na wiekszej grupie respon-
dentéw.
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