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SOCIAL SCIENCES AND THE CRISES OF THE 21ST CENTURY

ABSTRAKT

Analiza literatury przedmiotu sklania do wnioskéw, iz problematyka funk-
cjonowania rodziny z dzieckiem chorym przewlekle jest obszarem, kto-
ry nie budzi zainteresowania badaczy. Na gruncie literatury polskiej obecne
s nieliczne opracowania dotyczace sytuacji rodzin dzieci chorych na pa-
daczke, zwlaszcza jesli chodzi o rozpoznanie potrzeb w zakresie wsparcia
w radzeniu sobie z nastepstwami choroby. Celem zaprezentowanych ba-
dan wlasnych bylo zwrdcenie uwagi na sytuacje matek dzieci chorych na
padaczke, jako gltéwnych opiekunéw dziecka chorego, oraz na wsparcie
spoleczne, na jakie moga liczy¢ w obliczu sytuacji trudnych. W badaniach
wykorzystano Berlinskie Skale Wsparcia Spolecznego Schwarzera i Schulz,
w polskiej adaptacji Luszczynskiej i wspotautorow, ktore postuzyly do okre-
$lenia nasilenia wsparcia spostrzeganego przez badane matki, zglaszanego
przez nie zapotrzebowania na wsparcie, wsparcia aktualnie otrzymywane-
go oraz poszukiwania wsparcia.

SLOWA KLUCZOWE: macierzyfistwo, dziecko chore, choroba przewlekta,
padaczka, wsparcie spoteczne

ABSTRACT

Analysis of the literature on the subject leads to the conclusion that the
issue of functioning of families with chronically ill children is an area that
does not attract much interest from researchers. In the context of Polish
literature, there are few studies concerning the situation of families with
children suffering from epilepsy, especially regarding the identification of
needs for support in coping with the consequences of the illness. The aim
of the presented research was to draw attention to the situation of mothers
of children with epilepsy, as the primary caregivers of the sick child, and
to the social support they can rely on in the face of difficult situations. The
research utilized the Berlin Social Support Scales by Schwarzer and Schulz,
in the Polish adaptation by Luszczynska and others, which were used to
determine the intensity of support perceived by the surveyed mothers, their
reported need for support, the support they are currently receiving, and
their search for support.

KeywoRDS: motherhood, chronic disease, epilepsy, social support
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WPROWADZENIE

Prezentowane w niniejszym artykule badania wlasne prowadzone byty
wsérdd matek dzieci z diagnoza padaczki. Wedtug ILAE (International Leauge
Against Epilepsy) Padaczka jest chorobg mozgu charakteryzujgcg sig trwalg
predyspozycjg do napadow padaczkowych z ich skutkami neurobiologicznymi,
intelektualnymi, psychologicznymi i spotecznymi''l, natomiast objawem ma-
nifestujagcym jej wystapienie jest napad padaczkowy, definiowany jako nagte,
nawracajgce, przejsciowe zaburzenie czynnosci osrodkowego uktadu nerwowego
wynikajgce z nadmiernej czynnosci pewnej populacji komdrek nerwowych'.

Tylko jedno jest gorsze od umierania na raka - gdy twoje dziecko umiera
na raka — tak mowi gléwna bohaterka filmu pt. Gwiazd naszych wina, w re-
zyserii Josha Boone’a. Wprawdzie cytat dotyczy rodzicéw dzieci z choroba
nowotworows, jednak z powodzeniem mozna go odnie$¢ réwniez do ro-
dzicéw wychowujacych synéw i cérki z innymi chorobami przewlektymi,
w tym rowniez z padaczka. Zupelnie inna jest spoleczna percepcja wystapienia
dolegliwosci zdrowotnych, takze tych powaznych i znacznie obcigzajacych,
kiedy doswiadcza ich osoba dorosta lub kiedy to my sami zmagamy si¢ z jakas
chorobg. Zupelnie inaczej postrzegamy chorujace dziecko.

Choroba dziecka, a wigc osoby niesamodzielnej, zaleznej od oséb doro-
stych pod wieloma wzgledami, odciska pigtno na calej rodzinie, staje si¢ jej
nowym cztonkiem®. Wystepowanie choroby przewleklej powoduje, iz za-
réwno samo dziecko, jak i jego najblizsi postawieni zostaja w sytuacji nowej,
dotad nieznanej. Towarzysza im rozmaite emocje, w tym réwniez niepokdj
ilek o dalsze zdrowie i Zycie dziecka, o jego przyszlos¢, o to, czy rodzina da
rade sprosta¢ wyzwaniom: choroba to potencjalny stresor, przeksztatcajgcy
dotychczasowg sytuacje dziecka i jego rodziny w odmienng, z okreslonymi

K. Pierzchala, Padaczka, [w:] A. Stepien (red.), Neurologia, Tom III, Medical Tribune Polska,
Warszawa 2015, s. 171.

(7. Majkowski, Patomechanizm napadéw padaczkowych i etiopatogeneza padaczki, [w:]
R. Michaltowicz (red.), Padaczka i inne stany napadowe u dzieci, PZWL, Warszawa 1992, s. 11.

BI7. Juul, Rodzina i dziecko z chorobg przewlektg, MiND, Podkowa Le$na 2004, s. 5.
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wymaganiami i ograniczeniami, ktérym ono samo i jego rodzina muszg spro-
stad®l. Obcigzenia charakterystyczne dla rodzin z dzieckiem chorym prze-
wlekle A. Maciarz przedstawia w sposob nastepujacy:

1. Obcigzenia czasowe:

w okresach rzutéw choroby,
wobec dzieci o ciezkim przebiegu choroby,
wobec dzieci o duzym ograniczeniu sprawnosci.

2. Obciazenia fizyczne:

zwigzane z pielegnacja dziecka z choroba przewlekla oraz wspo-
maganiem go w realizacji czynno$ci codziennych,

w ciezkich stanach chorobowych,

w przypadku wystepowania ruchowej niesprawnosci dziecka, sta-
tej lub czasowej (unieruchomienie), zwigzanej z koniecznoscia
dzwigania/ przenoszenia dziecka,

zwiekszony wysitek fizyczny wynikajacy z realizacji zalecen do-
tyczacych usprawniania czy rehabilitacji dziecka.

3. Obciazenia psychiczne:

nadmiar obowigzkéw zwiazanych z opieka,

stres,

stale czuwanie nad samopoczuciem dziecka z chorobg przewleklag
oraz wspieranie psychicznel®.

Problemy zdrowotne podporzadkowuja sobie rytm zycia i aktywnosci calej
rodziny. Oczywiscie bardzo istotne znaczenie ma charakter danej choroby:
rodzaj i stopien jej nasilenia, cechy (widoczno$¢ objawdéw), rokowania, prze-
bieg (staly czy pogarszajacy si¢), wystepowanie dolegliwosci bolowych!. Aby

I'W. Pilecka, Przewlekta choroba somatyczna w Zyciu i rozwoju dziecka. Problemy psychologiczne,
UJ, Krakow 2002, s. 16.

Bl A. Maciarz, Pedagogika lecznicza i jej przemiany. Wybrane problemy, Zak, Warszawa 2001, s. 86.
(' M. Skorczynska, Przewlekta choroba dziecka w aspekcie realizacji zadat zyciowych jednostki
i rodziny, [w:] B. Cytowska, B. Winczura (red.), Dziecko chore. Zagadnienia biopsychiczne
i pedagogiczne, Impuls, Krakow 2007, s. 47.
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przystosowac sie do zaistnialych okolicznosci i sprosta¢ nowym zadaniom,
domownicy potrzebuja wskazowek oraz szeroko rozumianego wsparcia'”.

Najprosciej rzecz ujmujac, wsparcie spoleczne to - jak podaje I.G. Sarason —
pomoc dostepna jednostce w sytuacji trudnej®. Nalezy ono do zasobéw spotecz-
nych czlowieka i odgrywa znaczaca role w zyciu os6b mierzacych si¢ z réznego
rodzaju problemami i trudno$ciami, ktérym nie sg w stanie podotac®.

Badacze zajmujacy si¢ problematyka wsparcia spolecznego rozpatrywali
je zaréwno w kontekscie sytuacji trudnych, problemowych, kryzysowych
i traumatycznych, jak i w kontekscie zdrowia i choroby, czy tez poszukiwania
pomocy!'?. Przez znawcow problematyki wsparcie spoleczne uznawane jest
za najmniej jasny teoretycznie moderator stresu!'"), zdaniem niektérych wy-
mykajacy sie mozliwosci definicyjnego ujecial’?.. Mimo to wielu podejmowato
proby wyjasnienia, czym jest wspomniane zjawisko.

Wedlug J. Terelaka!" wsparcie spoteczne to (...) asymetryczne relacje mig-
dzyludzkie, w ktorych jedna strona oczekuje pomocy (...), a druga potrafi temu
oczekiwaniu sprostac, majgce wartos¢ humanitarng i moralng w trudnej sytuacji
Zyciowej jednej ze stron.

J.W. House natomiast, wyjasniajac wlasne ujecie wsparcia spotecznego,
wskazuje rownoczesnie na jego rodzaje: Wsparcie spoleczne jest to transakcja
miedzyludzka, ktéra obejmuje przynajmniej jedno z nastepujgcych: (1) troske

7'M.S. Salvador, G.C. Gomes, PK. Oliveira, V.L.O. Gomes, ].D. Busanello, M. Xavier, Strategies
of families in the care of children with chronic diseases, ,,Text Context Nursing’, 2015, 24 (3).
BIH. Sek, R. Cieslak, Wsparcie spoteczne - sposoby definiowania, rodzaje i Zrédla wsparcia, wy-
brane koncepcje teoretyczne, [w:] H. S¢k, R. Cie$lak (red.), Wsparcie spoleczne, stres i zdrowie,
PWN, Warszawa 2004, s. 11-27.

PIR. Poprawa, Zasoby osobiste w radzeniu sobie ze stresem, [w:] G. Dolifiska-Zygmunt (red.),
Podstawy psychologii zdrowia, UW, Wroctaw 2001, s. 103-141.

(0T M. Barabas, Wyuczona bezradnosé a zasoby osobiste 0s6b niepelnosprawnych ruchowo, UMCS,
Lublin 2015.

WIR. Poprawa Zasoby..., dz. cyt.

1211 E. Hupcey, Clarifying the social support theory-research linkage, ,,Journal of Advanced
Nursing’, 1998, 27.

(317 F. Terelak, Czlowiek i stres, Branta, Bydgoszcz — Warszawa 2008, s. 325-326.
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emocjonalng, (2) pomoc instrumentalng, (3) informacje o srodowisku lub (4)
oceng (informacje istotne dla samooceny)".

M. Karwowska z kolei wsparcie spoleczne rozumie jako szczegélny rodzaj
pomocy udzielanej rodzinie, osobom i grupom, gléwnie w celu mobilizowania
ich sit i potencjatu, ktére zachowaly, aby mogly osiggngc zdolnos¢ samodziel-
nego rozwigzywania swoich probleméw!™. Autorka w proponowanym ujeciu
wsparcia zwraca uwage na fakt, iz poszukujacym biorca wsparcia nie zawsze
jest pojedyncza osoba, ale moze by¢ to réwniez grupa oséb, np. rodzina.
Istotnym elementem definicji M. Karwowskiej jest podkreslenie znaczenia
wsparcia spofecznego jako czynnika mobilizujacego zasoby jednostki albo
grupy, w celu zaktywizowania jej do dziatan ukierunkowanych na poprawe
sytuacji, w jakiej si¢ znalazla.

Przywolane powyzej sposoby ujecia wsparcia spotecznego sa zgodne ze
stanowiskiem Poprawy, wedlug ktérego Pojecie wsparcia spolecznego wigze
sig z istnieniem tzw. sieci spolecznej, czyli obecnoscig jednostki wsrod innych
ludzi i jej powigzaniami z nimil'®. We wspomnianym ukladzie interakgji
miedzyludzkich wyrdznia si¢ osobe wspierajaca, poszukujacg, odbierajaca
lub otrzymujacg wsparcie, natomiast kierunek relacji dawca -biorca moze
ulega¢ zmianom.

By udzielane osobie potrzebujacej wsparcie bylo skuteczne i adekwatne
do potrzeb biorcy, powinno zosta¢ poprzedzone rozpoznaniem jego obecne;j
sytuacji. B. Bartosz wyrdznila trzy grupy czynnikéw, od ktérych uzaleznia
skuteczno$¢ dziatania wsparcia spotecznego. Przedstawiono je w tabeli 1.

(41C. Dunkel-Schetter, S. Folkman, R.S. Lazarus, Corelates of social support receipt, ,,Journal of
Personality and Social Psychology”, 1987, 53 (1), s. 71.

5IM. Karwowska, Wspieranie rodziny dziecka niepetnosprawnego umystowo, Impuls, Krakéw
2003, s. 14.

IR, Poprawa, Zasoby..., dz. cyt., s. 113.
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Tabela 1. Czynniki decydujqgce o skutecznosci dziatania wsparcia spolecznego

Czynniki sytuacyjne

Czynniki osobowosciowe

Czynniki relacji
osoba - problem

zwigzane z ograniczonym
dostepem i mozliwoscia
korzystania ze wsparcia

pewne tendencje,
predyspozycje osobowosciowe
jednostek wspieranych

sytuacje, zdarzenia stresowe

.

separowanie od potencjalnych
dawcow wsparcia z uwagi na
charakter zdarzenia; takie
dziatanie moze prowadzi¢ do
zamkniecia i uniemozliwia
udzielanie i przyjmowanie

wsparcia
tendencja do wikfania
wszystkich ~w  zazyty

i intymny system wspierajacy;
moze to prowadzi¢ do
wzajemnego przenoszenia
odpowiedzialnosci, co z kolei
pomniejsza ilo$¢ i jakos¢
wsparcia

kryzysy i problemy zyciowe
prowadzace do izolowania sie
ludzi z uprzednich naturalnych
uktadow i sieci spotecznych

osoby o wysokim
poczuciu wlasnej godnosci
i niezaleznosci deklaruja
mniejsze zapotrzebowanie na
wsparcie spoteczne

wiecej wsparcia spotecznego
otrzymuja osoby
Z zewnetrznym poczuciem
kontroli

ludzie odporni nie podlegaja
negatywnym skutkom stresu;
nawet kiedy zabraknie im
osobowosciowych srodkow
radzenia sobie, nie potrafig
czerpa¢ z zewnetrznego
wsparcia

osoby depresyjne dyskredytuja
wsparcie spoteczne, chociaz
otrzymujg wieksze wsparcie
niz inne osoby

osoby 'z problemami
psychicznymi otrzymywane
wsparcie spoteczne

wykorzystuja w
nieefektywny

sposob

postawa bierna -
doswiadczany stres
wynikajacy np. z choroby
lub uzaleznienia, moze
powodowac zakfopotanie,
zawstydzenie, w rezultacie
czego dana osoba nie oczekuje
wsparcia ani go nie poszukuje
niektore osoby izolujg sie
i stronig od potencjalnych
dawcow wsparcia

Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie: M. Kondracka-Szalal'”.

O efektywnosci wsparcia spolecznego mozna moéwic¢ na podstawie osig-
gnietych celéw, jakimi w przypadku interakcji wspierajacej sa: ogélne pod-
trzymanie, zmniejszenie stresu, opanowanie kryzysu przez towarzyszenie,

U71M. Kondracka-Szala, Wsparcie spoteczne 0sob stygmatyzowanych. Wirtualne grupy samopo-
mocowe, Difin, Warszawa 2015, s. 21-22.
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tworzenie poczucia przynaleznosci, bezpieczenstwa i nadziei oraz zblizenie
do rozwigzania problemu i przezwyciezenia trudnoscil*®..

Fakt, iz dana osoba przynalezy do okreslonej sieci spolecznej, nie stanowi
gwarandji, iZ w sytuacji trudnej zawsze zostanie jej udzielone oczekiwane
wsparcie czy tez pomoc w tej formie, jaka jest przez nig oczekiwana. Brak
otwartosci i gotowosci do przyjecia pomocy ofiarowanej przez innych moze
stanowi¢ powazng przeszkode w rzeczywistym uzyskaniu wsparcia niezbed-
nego do poradzenia sobie z trudnosciami. Wspomniane sytuacje dotyczy¢
moga m.in. ludzi, ktérzy w nastepstwie réznych okolicznosci utracili wiare
i nadzieje w mozliwo$¢ zmiany swojego polozenia. Nieche¢ czy tez brak
umiejetnosci przyjecia pomocy oferowanej przez osoby z otoczenia moga
prowadzi¢ do powstania niecheci ludzi, ktérzy wsparcia moga i chcg udzie-
lic. W perspektywie prowadzi¢ to moze nawet do wykluczenia spolecznego
potencjalnego biorcy wsparcia™”l.

Nie bez znaczenia pozostaje rowniez aspekt spotecznej percepcji nie tylko
jednostek, ktérych potozenie zmusza je do korzystania ze wsparcia os6b
z zewnatrz, lecz takze ludzi, ktorzy sg chetni, by nie§¢ pomoc potrzebujacym.
Proszenie innych i oczekiwanie na udzielenie wsparcia stawia osoby potrze-
bujace w niekorzystnym $wietle. Sg one postrzegane wowczas jako jednostki
znajdujace si¢ w gorszej sytuacji od dawcow wsparcia. W nastepstwie opisa-
nej sytuacji jawi si¢ obraz osoby wpierajacej jako kogo$ lepszego od osoby
wspieranej, nastepstwem czego moze by¢ powstanie obawy i niecheci do
zglaszania zapotrzebowania na wsparcie, a nawet zaniechanie poszukiwania
profesjonalnej pomocy przez osoby jej potrzebujace!*.

U8 E. Wtodarczyk, Zakoriczenie: O wsparciu spolecznym i jego znaczeniu, [w:] J. Spetana,
D. Krzysztofiak, E. Wlodarczyk (red.), Od wykluczenia do wsparcia. W przestrzeni wspélcze-
snych probleméw spotecznych, Krakéw 2016, s. 191-195.

IR, Poprawa, Zasoby..., dz. cyt.

(201]. Kirenko, Dylematy wsparcia spolecznego oséb z niepetnosprawnoscig, [w:] Z. Palak,
Z. Bartkowicz (red.), Wsparcie spoleczne w rehabilitacji i resocjalizacji, UMCS, Lublin 2004,
s. 11-18.
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Rodzina wychowujaca dziecko chore przewlekle ponosi konsekwencje
obecnosci choroby, przez co wymaga $cisle okreslonych form wsparcia,
do ktoérych naleza:

1. ,pomoc rodzinie w zaakceptowaniu sytuacji posiadania chorego dziecka

(...), wskazanie srodkéw pomocy, rozwiazan, dalszego postepowania (...),

2. wskazanie rodzinie pacjenta sposobow jego aktywizacji i radzenia sobie

z dzieckiem przebywajagcym w domu”?!,

M. Radochoniski z kolei wyrdznia cztery gléwne systemy wspierania rodziny

funkcjonujacej z choroba jednego z domownikdéw:

1. system wsparcia ekonomicznego - obejmuje takie formy pomocy, jak:
pieniadze, zywnos¢, ubranie, rachunki, wydatki zwigzane z leczeniem
itp;

2. system ustug - dotyczacy udzielenia pomocy podczas choroby w opiece
nad dzie¢mi i ich wychowaniu, przy drobnych pracach i sprawunkach
domowych, podejmowaniu waznych decyzji, pomocy prawnej itp;

3. system wsparcia spolecznego - to np. skladanie wizyt, wyjscia do miejsc
publicznych, udzial w réznego rodzaju imprezach okolicznosciowych,
wyjazdy i wycieczki rekreacyjne itp;

4. system wsparcia emocjonalnego — odnosi si¢ do przezy¢ uczuciowych
doznawanych w relacjach z innymi ludZzmi®®.

W przypadku rodzin wychowujacych dziecko z zaburzeniami w rozwoju
istotne znaczenie ma w wsparcie opiekuncze, rozumiane jako zastgpowanie
matki w czynnosciach opiekuriczych w celu umozliwienia jej odpoczynku'®!.

2UB. Wisniewska, G. Ircha, J. Wendorff, M. Zawodniak-Szatapska, Lek i wsparcie matek dzieci
z diagnozq padaczki lub cukrzycy, [w:] K. Janowski, M. Artymiak (red.), Cztowiek chory. Aspekty
biopsychospoleczne, Polihymnia, Lublin 2009, s. 122.

21 M. Radochonski, Choroba a rodzina. Adaptacja systemu rodzinnego do sytuacji stresowej
wywolanej chorobg somatyczng, WSP, Rzeszéw 1987, s. 158.

31 A. Szafranska, Systemy i rodzaje wsparcia spolecznego rodziny z dzieckiem autystycznym,
Zeszyty Naukowe Wyzszej Szkoly Humanitas. Pedagogika, 2015, 11 , s. 37-45.
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O tym, w jakim zakresie osoby potrzebujace wsparcia moga je rzeczywiscie
uzyskac, decyduje réwniez gotowos$¢ spotecznosci lokalnej, by tej pomocy
udzieli¢. Nie bez znaczenia jest to, na ile osoba potrzebujaca lub jej rodzina
utworzyly sie¢ powiazan z dang spolecznoscia. Nalezy zauwazy¢, iz osoby
zyjace w izolacji spotecznej maja ograniczone szanse na uzyskanie wsparcia
spoltecznego. Wsparcie spoteczne mozliwe jest wigc wowczas, gdy istniejg wiezi
spoleczne i zachodzgce w ramach tych wiezi interakcje miedzy jednostkg czy
rodzing a cztonkami spotecznosci. Wsparcie bedzie tym efektywniejsze, im wigk-
sze bedzie poczucie wspolnoty, czyli zakorzenienia w srodowisku spotecznym!>*.

Dzialanie wsparcia spolecznego mozna rozpatrywa¢ w ujeciu efektu gtow-
nego oraz efektu posredniego, okreslanego réowniez jako buforowe. Model
efektu gtéwnego wsparcia spofecznego, zwany réwniez bezposrednim, odnosi
sie do ogdlnego dobrostanu jednostki. Wyrdznia sie dwie jego postacie®:

1. efekt bezposredniego wpltywu na poziom zdrowia — zwraca uwage
na prozdrowotna funkcje wsparcia spotecznego. W wyniku oddzia-
tywan sieci spolecznych jednostka nabywa pozytywnych doswiad-
czen zwigzanych z poczuciem przynaleznosci. Osoby przeswiadczone
o dostepnosci wsparcia spotecznego i mozliwosci skorzystania z niego
w sytuacji trudnej cieszg si¢ lepszym zdrowiem niz osoby odczuwajace
brak wsparcia ze strony otoczenia;

2. efekt bezposredniego wpltywu na stresory i zdarzenia — opiera si¢
na zalozeniu, ze jednostki majace oparcie w osobach z otoczenia sg
w znacznie mniejszym stopniu narazone na dzialanie stresu lub tez
postrzegaja nizszy poziom stresu.

Model buforowy z kolei ujmuje wsparcie spoteczne w kategoriach tarczy
ochronnej, ktora ostania jednostke przed negatywnymi skutkami wydarzen.
Wsparcie spoleczne obniza napiecie, zapobiega wystepowaniu zjawisk pa-
tologicznych, wplywa na samoocen¢ jednostki oraz wzmacnia jej poczucie
samoskutecznosci.

24 M. Karwowska, Wspieranie rodziny..., dz. cyt., s. 13.
(5l M. Kondracka-Szala, Wsparcie..., dz. cyt., s. 19-20.
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Wedlug Poprawy'?®! postrzegane i dostepne wsparcie spoleczne nie zawsze
pelnig funkcje moderatora stresu doswiadczanego przez czlowieka. Autor
wskazuje na sytuacje, kiedy to dostgpne wsparcie spoteczne prowadzi do
obnizenia mozliwosci adaptacyjnych czlowieka, a nawet szkodzi przystoso-
wawczemu radzeniu sobie, co z kolei prowadzi do wzrostu poczucia zagro-
zenia oraz napiecia emocjonalnego. Réwniez J. Kirenko® zwraca uwage, ze
srodowisko funkcjonowania biorcy wsparcia nie zawsze w sposdb pozytywny
wplywa na proces radzenia sobie w trudnej sytuacji. Bywa, ze staje si¢ Zrédtem
presji lub wymaga ttumienia uczug, stajac sie przyczyna stresu. Wiezy spo-
teczne mogqg przyczyniac sig (...) do poglebiania stanu depresji, przedtuzac czas
jej trwania. Ustawiczne wspieranie i pomaganie w rozwigzywaniu problemow
niesie ze sobg ryzyko utraty przez biorcg zdolnosci samodzielnego radzenia sobie
w jakichkolwiek sytuacjach i poglebiania sig jego uzaleznienia od pomocy oto-
czenia®®. Warto w tym miejscu wspomnie¢ rowniez o zjawisku uzaleznienia
sie od zewnetrznego wsparcia, a takze o mozliwosci powstania wyuczonej bez-
radno$ci czy stymulowania powstania postaw biorczych i roszczeniowych?!.

Rodzice wychowujacy dziecko przewlekle chore doswiadczajg nieustannie
licznych zmartwien i niepokojow, leku o mozliwe konsekwencje choroby
dla rozwoju dziecka i jego pdzniejszego funkcjonowania, mysli dotyczacych
mozliwosci calkowitego wyleczenia dziecka lub obaw zwigzanych z nasile-
niem objawéw choroby czy tez z jej nawrotem. Jak juz zostalo wspomniane,
obecnos¢ choroby wplywa na funkcjonowanie calego systemu rodzinnego,
a konieczno$¢ reorganizacji jego dotychczasowego funkcjonowania moze
doprowadzi¢ do zachwiania rOwnowagi wewnetrznej rodziny.

2R, Poprawa, Zasoby..., dz. cyt.

717, Kirenko, Dylematy wsparcia..., dz. cyt.

281 Tamze, s. 15.

@1 A, Krause, Ryzyko oslabienia wsparcia spotecznego jako podstawowy dylemat wspélczesnej

rehabilitacji, [w:] Z. Palak, Z. Bartkowicz (red.), Wsparcie spoteczne w rehabilitacji i resocjalizacji,
UMCS, Lublin 2004, s. 47-54.
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Jak dowodzg badacze, m.in. H. Chiou i L.-P. Hsieh®", N. Ellis, D. Upton
i P. Thompson®", R. Rodenburg i in.*?) czy ].]. Spangenberg i N. Lalkhen'™,
rodzice dzieci chorych na padaczke doswiadczaja wysokiego poziom stresu
rodzicielskiego, czgsto wyzszy niz obserwuje si¢ to w przypadku rodzicow
dzieci z innymi chorobami przewleklymi. Do$wiadczenia zwigzane z choroba
przewlekla dziecka wystawiaja na probe uczucia rodzicielskie, prowadza do
utraty wiary czy do zalamanial®¥, stajg sie przyczyng poczucia bezradnosci
i totalnej kleski obojga rodzicéw . Nierzadkim zjawiskiem sg rowniez za-
ktocenia w relacjach malzenskich miedzy rodzicami dziecka chorego (Stelter,

[37

Harwas-Napieratal®”; Swietochowski*”). Dlatego tak istotne jest, by rodziny
zmagajace si¢ z problemem choroby przewleklej dziecka mialy dostep do ade-
kwatnego do zglaszanych przez nie potrzeb wsparcia spolecznego, ktdre utatwi
im adaptacj¢ do nowych warunkéw zycia naznaczonego choroba, utatwi czy
nawet umozliwi realizacje obowigzkéw i powinnosci zwigzanych z leczeniem,

rehabilitacja, pielegnacja i opieka nad dzieckiem chorym.

BO'H. Chiou, L.-P. Hsieh, Comparative study of children’s self-concepts and parenting stress between
families of children with epilepsy and asthma, ,,Journal of Nursing Research’, 2008, 16 (1), s. 65-73.
BUN. Ellis, D. Upton, P. Thompson, Epilepsy and the family: a review of current literature, ,,Seizure’,
2000, 9, s. 22-30, https://ac.els-cdn.com/S1059131199903539/1-52.0-S1059131199903539-
main.pdf?_tid=d42214de-5f5041fd8f48899cfea968al&acdnat=1550576977_2da60f597ea48
8122e44ee51594baftfe (dostep: 10.02.2019).

2IR. Rodenburg, A.M., Meijer, M. Dekovic, A.P. Aldenkamp, Parents of children with enduring
epilepsy: Predictors of parenting stress and parenting, ,,Epilepsy & Behavior”, 2007, 11, s. 197-207.
(317.]J. Spangenberg, N. Lalkhen, Children with epilepsy and their families: Psychosocial issues,
,»South African Family Practice’, 2006, 48 (6), s. 60-63.

(4N. Ellis, D. Upton, P. Thompson, Epilepsy..., dz. cyt.

(3*I M. Karwowska, Zmaganie si¢ z problemami dnia codziennego prze rodzicow wychowujg-
cych dziecko z niepetnosprawnoscig umystowg (w swietle badan wlasnych), Rocznik Naukowy
Kujawsko-Pomorskiej Szkoty Wyzszej w Bydgoszczy. Transdyscyplinarne Studia o Kulturze (i)
Edukacji, 2008, 3, s. 93-109.

13617, Stelter, B. Harwas-Napierala, Stosunki emocjonalne w rodzinie z dzieckiem niepetnospraw-
nym intelektualnie, Czasopismo Psychologiczne, 2010, 16 (2), s. 199-207.

B W, Swietochowski, Choroba przewlekta jako sytuacja kryzysowa w systemie rodzinnym,
Przedsigbiorczos¢ i Zarzgdzanie, 2010, XI (1), s. 179-196.
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METODA

W prezentowanych badaniach wlasnych postuzono si¢ metoda sondazu
diagnostycznego oraz technika ankietowania.

1. Problem badawczy

Celem badan byla charakterystyka wsparcia spotecznego, ktérym dys-
ponuja matki dzieci chorych na padaczke. Aby zrealizowa¢ zalozony cel,
sformulowano nastepujacy problem badawczy: Jakie jest nasilenie wsparcia
spolecznego matek dzieci z diagnoza padaczki w nastepujacych obszarach:
Zapotrzebowanie na wsparcie, Spostrzegane wsparcie, Aktualnie otrzymywane
wsparcie i Poszukiwanie wsparcia, przy uwzglednieniu udzialu zmiennych
kontrolowanych?

2. Technika badawcza

W celu zbadania wsparcia spolecznego matek dzieci z diagnoza padaczki
wykorzystano Berlinskie Skale Wsparcia Spofecznego (Berliner Social Support
Scales, BSSS) autorstwa Schwarzera i Schulz, w polskiej adaptacji Luszczynskiej
i wspotautorow (2006) oraz kwestionariuszem ankiety wlasnego autorstwa.

Berlinskie Skale Wsparcia Spotecznego (BSSS) w oryginalnej wersji tworzy
pie¢ skal stuzacych do badania wsparcia spotecznego, oraz jedna dodatkowa
skala, ktora wykorzystuje si¢ do badania oséb bliskich respondenta. W wersji
polskiej BSSS buduje pig¢ niezaleznych skal: Wsparcie dostepne spostrze-
gane, Zapotrzebowanie na wsparcie, Poszukiwanie wsparcia, Aktualnie
otrzymywane wsparcie oraz Wsparcie ochraniajace. Ankietowani udzielajg
odpowiedzi na skali od 1 do 4. Wartosci wspolczynnika rzetelnosci (alfa
Cronbacha) dla poszczegélnych skal wynosza odpowiednio: Dostepne wspar-
cie - 0,90, Zapotrzebowanie na wsparcie — 0,74, Poszukiwanie wsparcia - 0,77,
Otrzymywanie wsparcia - 0,85 i Wsparcie ochronne - 0,80. Aby oceni¢ sta-
bilno$¢ czasowa narzedzia, przeprowadzono podwdjny pomiar (w odstepie
pieciu tygodni) na prébie oséb zdrowych. Korelacja miedzy pomiarami wy-
niosta r = 0,80 (p < 0,000) dla Dostgpnego wsparcia, r = 0,71 (p < 0,000) dla
Zapotrzebowania na wsparcie, r = 0,62 (p < 0,000) dla Poszukiwania wsparcia
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orazr = 0,68 (p < 0,000) dla Otrzymywanego wsparcia®!. W badaniach wta-
snych wykorzystano cztery z pieciu podskal, uzyskujac zadowalajace wskazniki
alfa Cronbacha w przypadku trzech podskal: Wsparcia otrzymywanego - 0,92,
Wisparcia aktualnie otrzymywanego — 0,87 oraz Poszukiwania wsparcia - 0,87.
Wspolczynnik ten dla podskali Zapotrzebowanie na wsparcie byt bardzo
niski - 0,54, jednak podjeto decyzj¢ o wlaczeniu podskali do dalszych analiz.

Kwestionariusz ankiety wlasnego autorstwa wykorzystano w celu zgro-
madzenia danych dotyczacych charakterystyki grupy. Uwzgledniono w nim
pytania dotyczace zmiennych odnoszacych sie do dziecka chorego (aktualny
wiek dziecka, wiek dziecka w momencie zdiagnozowania choroby, pte¢ dziecka,
skuteczno$¢ leczenia farmakologicznego, edukacja dziecka, ewentualne wy-
stepowanie niepelnosprawnosci intelektualnej, ograniczenia powodowane
choroba, status funkcjonalny dziecka oraz komunikacja), a takze pytania
odnoszace si¢ do danych spoteczno-demograficznych (wiek, ple¢, wyksztal-
cenie) badanych kobiet oraz informacje o ich rodzinach (struktura rodziny,
sytuacja finansowa).

OSOBY BADANE

W badaniach wziely udzial matki dzieci z diagnoza padaczki. Objeto nimi
84 kobiety wychowujace potomstwo w wieku od 10. do 19. roku zycia. Sredni
wiek ankietowanych wyniést M = 41,06. Najwiecej sposrod badanych kobiet
mieszkalo w miastach (67,86%; n = 57), prawie co druga respondentka miata
wyksztalcenie wyzsze (44,05%; n = 37) i w kolejnosci wyksztalcenie $rednie
(25%; n = 21), zawodowe 13,10%; n = 11), niepetne wyzsze (10,71%; n = 9)
i podstawowe: (7,14%; n = 6).

Objete badaniem kobiety najczesciej wychowywaly jedno dziecko chore
na padaczke (90,48%; n = 76) lub dwoje (7,14%; n = 6). Dwie respondentki

B8] A. Luszczynska, M. Mazurkiewicz, M. Kowalska, R. Schwarzer, Berliriskie skale wsparcia
spotecznego (BSSS): Wyniki wstepnych badani nad adaptacjg skal i ich wlasnosciami psychome-
trycznymi, Studia Psychologiczne, 2006, 44 (3), s. 17-27.
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nie udzielily odpowiedzi na to pytanie. W wigkszosci przypadkow dziecko
z padaczka nie byto dzieckiem jedynym (83,33% ankietowanych zadeklaro-
walo posiadanie wiekszej liczby dzieci).

Jesli chodzi o pte¢ dzieci z padaczka, wsréd ankietowanych znalazly sie
42 matki dziewczat oraz 42 matki chltopcow z diagnoza tej choroby. Dzieci
w normie intelektualnej stanowily 45,24% (n = 38), natomiast dzieci z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng 54,76% (n = 46).

Wigkszos¢ badanych matek (88,10%) zadeklarowata, ze ich dziecko jest
leczone farmakologicznie. Wspomniane leczenie przynosi oczekiwane efekty
w przypadku 44 dzieci, natomiast na lekooporny wariant choroby cierpi 30
malych pacjentow.

WYNIKI BADAN WEASNYCH

Obecno$¢ w rodzinie dziecka chorego przewlekle wymaga od jego opieku-
néw mierzenia si¢ z wystepujacymi w réznych obszarach zycia konsekwen-
cjami zaburzen w zdrowiu dziecka. Mozliwos¢ skorzystania z réznych form
wsparcia ulatwia radzenie sobie w sytuacjach trudnych. W tej czesci artykutu
przedstawione zostang wyniki badan wtasnych, jakie przeprowadzono wéréd
matek dzieci z diagnozg padaczki. Analizowany material zebrano przy wy-
korzystaniu skali BSSS. W tabeli 2. zaprezentowano wyniki uzyskane w pod-
skalach: Zapotrzebowanie na wsparcie, Poszukiwanie wsparcia, Wsparcie
spostrzegane oraz Wsparcie aktualnie otrzymywane.
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Tabela 2. Wsparcie spoteczne badanych matek (BSSS), podskale: Srednia (M), mediana
(Me), odchylenie standardowe (SD), wyniki minimalny i maksymalny

Berliniskie Skale Wsparcia Spotecznego (BSSS)

Podskale M Me SD Min. Maks.
Zapotrzebowanie na wsparcie 11,17 (2,80)%” 11,00 2,31 5,00 16,00
Poszukiwanie wsparcia 14,14 (2,88) 14,00 3,70 6,00 20,00
Wsparcie spostrzegane 26,38 (3,30) 28,00 5,02 13,00 32,00
Wsparcie aktualnie otrzymywane | 43,54 (3,11) 45,00 7,94 20,00 60,00

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Z danych przedstawionych w tabeli 2. wynika, iz ankietowane deklaruja,
ze wsparcie, jakie aktualnie otrzymuja, jest nizsze niz wsparcie przez nie spo-
strzegane. Respondentki w zblizonym stopniu aktywnie poszukuja pomocy
i wsparcia oraz zglaszaja zapotrzebowanie na nie.

Wykres 1. Wyniki ogdlne dla wsparcia spotecznego (BSSS) - normy stenowe (dane

- n/\

m Wsparcie spostrzegane m Wsparcie aktualnie otrzymywane

m Zapotrzebowanie nawsparcie  m Poszukiwanie wsparcia

8 2 2 &
g g 9 58 s 3
. ™ b @ o
T} ~ T} ~ “
N - N (o]
I N : I I
NISKIE PRZECIETNE WYSOKIE

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Wrykres 1. przedstawia zestawienie przeliczonych na normy stenowe
$rednich wynikéw w zakresie wsparcia spotecznego zmierzonego przy uzy-
ciu Berlinskich Skal Wsparcia Spotecznego. Odnos$nie do skal Wsparcia

I Wynik $redni podzielony przez liczbe iteméw w podskali.
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spostrzeganego i Poszukiwania wsparcia najwiecej wynikéw miescilo si¢
w przedziale wynikéw przecigtnych (5-6 sten). Wysoki wynik w zakresie
Zapotrzebowania na wsparcie zaobserwowano u prawie co drugiej respon-
dentki (41,67%). Niepokojacy jest fakt, iz jesli chodzi o Wsparcie aktualnie
otrzymywane, w przypadku polowy respondentek dominuja wyniki niskie.

ZMIENNE KONTROLOWANE A WSPARCIE
SPOLECZNE MATEK DZIECI Z DIAGNOZA
PADACZKI

W tabeli 3. zilustrowano dane odnosnie do wsparcia spofecznego badanych
matek w jego czterech obszarach, przy uwzglednieniu poziomu intelektual-
nego funkcjonowania dziecka chorego na padaczke.

Tabela 3. Wsparcie spoteczne badanych matek (BSSS) - poréwnanie kobiet
wychowujgcych dzieci chore na padaczke pozostajgce w normie intelektualnej
z matkami dzieci chorych ze wspotwystepujgcg niepetnosprawnoscig intelektualng:
Srednia (M), odchylenie standardowe (SD), wartos¢ testu t-Studenta (t), poziom
istotnosci (p)

Norma Niepetnosprawnos¢
Zmienna intelektualna intelektualna t p
M SD M SD
Spostrzegane wsparcie 26,82 4,38 26,02 5,51 0,72 0,473
Zapotrzebowanie na wsparcie 11,66 2,28 10,76 2,28 1,79 0,077~
Aktualnie otrzymywane wsparcie | 44,05 7,08 43,11 8,64 0,54 0,591
Poszukiwanie wsparcia 14,66 3,92 13,72 3,50 1,16 0,249

~ zblizone do istotnego
Zrédlo: opracowanie wlasne.

Respondentki wychowujace dzieci chore na padaczke w pelni sprawne
intelektualnie nie réznig si¢ istotnie pod wzgledem spostrzeganego wsparcia,
zglaszanego zapotrzebowania na wsparcie, wsparcia aktualnie otrzymywanego
i poszukiwania wsparcia od matek dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualna.
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Odnosnie do zglaszanego przez ankietowane zapotrzebowania na wsparcie
odnotowano réznice zblizong do istotnej. Zaobserwowano, iz respondentki
wychowujace dzieci w pelni sprawne intelektualnie zglaszaja wigksze zapotrze-
bowanie na wparcie, niz obserwuje si¢ to w przypadku matek dzieci z réznym
stopniem niepelnosprawnosci intelektualne;j.

Tabela 4. ilustruje wyniki w zakresie wsparcia spotecznego i jego poszcze-
g6lnych wymiaréw deklarowanego przez badane kobiety, z uwzglednieniem
aktualnego wieku dziecka chorego na padaczke oraz wieku dziecka w chwili
zdiagnozowania choroby.

Tabela 4. Wsparcie spoleczne badanych matek (BSSS) a aktualny wiek dziecka
z padaczkg oraz wiek dziecka w momencie zdiagnozowania padaczki: wspétczynniki
korelacji r-Pearsona (), poziom istotnosci (p)

Imi Aktualny wiek dziecka Wiek dziecka w momencie
mienna . . .
zpadaczka r/p zdiagnozowania padaczki r/p
-0,04 0,24
Spostrzegane wsparcie
p=0726 p = 0,049*
-0,14 -0,07
Zapotrzebowanie na wsparcie
p=0,194 p=0,556
0,00 -0,09
Aktualnie otrzymywane wsparcie
p=0975 p = 0,436
-0,19 -0,08
Poszukiwanie wsparcia
p=0,134 p = 0,455

*istotne statystycznie

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Nie odnotowano istotnych korelacji miedzy aktualnym wiekiem dziecka
chorego na padaczke ze wsparciem spotecznym ankietowanych w zadnej
z wyszczegolnionych podskal. Wystapita natomiast staba istotna korelacja
o charakterze dodatnim miedzy wiekiem dziecka w chwili zdiagnozowania
choroby a zglaszanym przez ankietowane zapotrzebowaniem na wsparcie.
Matki wychowujace dzieci zdiagnozowane w starszym wieku zglaszaja wyzsze
zapotrzebowanie na wsparcie w radzeniu sobie w sytuacjach trudnych. Dzieci,
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ktorych diagnoza zostala postawiona pdzniej, wykazuja wigksze zapotrzebo-
wanie na wsparcie.

W tabeli 5. zaprezentowano analize wynikéw w zakresie wsparcia spotecz-
nego badanych matek w jego poszczegélnych obszarach, z uwzglednieniem
plci dziecka chorego na padaczke.

Tabela 5. Wsparcie spoteczne badanych matek (BSSS) - poréwnanie matek dziewczgt
i chlopcéw z padaczkg: Srednia (M), odchylenie standardowe (SD), wartos¢ testu
t-Studenta (t), poziom istotnosci (p)

. Dziewczeta Chtopcy
Zmienna t p
M SD M SD
Spostrzegane wsparcie 11,69 2,42 10,64 2,09 22,12 0,037*
Zapotrzebowanie na wsparcie 4529 6,38 41,79 899 -2,06 0,043*
Aktualnie otrzymywane wsparcie | 26,60 4,81 26,17 526 -0,39 0,698
Poszukiwanie wsparcia 14,74 3,88 14,74 3,46 -1,48 0,142

*istotne statystycznie

Zrédlo: opracowanie wiasne.

Na podstawie uzyskanych wynikéw przeprowadzonych analiz mozna
stwierdzi¢ wyzszy poziom zglaszanego zapotrzebowania na wsparcie oraz
wyzszy poziom wsparcia aktualnie otrzymywanego w przypadku kobiet wy-
chowujacych cérki chore na padaczke, w poréwnaniu z matkami chorych
chtopcow.

Jesli chodzi o wsparcie spostrzegane, jak i aktualnie otrzymywane przez
respondentki, zauwazy¢ mozna zblizone nasilenie migdzy matkami cérek
i matkami synéw z diagnoza padaczki. Nasuwa si¢ wiec przypuszczenie, iz
kobietom z obu grup w podobnym stopniu towarzyszy przekonanie, iz w mo-
mencie wystapienia sytuacji trudnej, z ktorg nie beda w stanie poradzic sobie
w pojedynke, w ich bliskim otoczeniu znajda sie osoby, ktére udzielg im po-
rady, pomocy i wsparcia. Respondentki s3 w stanie wskazac osoby, na ktdre
mogg liczy¢ w obliczu wyzwania. Deklaruja, iz w ich zyciu obecne sg osoby,
z ktorymi dzielg swoje doswiadczenia i troski.
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Jesli chodzi o nasilenie poszukiwania wsparcia przez respondentki uczest-
niczace w badaniu, jest ono jednakowe w przypadku matek wychowujacych
zardwno synow, jak i corki chore na padaczke.

W tabeli 6. zaprezentowano wyniki w zakresie wsparcia spostrzeganego
przez badane matki, zglaszanego przez nie zapotrzebowania na pomoc, de-
klarowanego wsparcia aktualnie otrzymywanego przez respondentki oraz
wsparcia poszukiwanego z uwzglednieniem mozliwosci leczenia padaczki
zdiagnozowanej u dziecka.

Tabela 6. Wsparcie spoteczne badanych matek (BSSS) - poréwnanie matek dzieci
z padaczkg poddajgcqg sie leczeniu i padaczkg lekooporng: Srednia (M), odchylenie
standardowe (SD), wartos¢ testu t-Studenta (t), poziom istotnosci (p)

Padaczka
. . Padaczka
. poddajaca sie lek
Zmienna leczeniu elkooporna t p
M SD M SD
Spostrzegane wsparcie 11,39 2,19 10,83 2,25 1,06 0,295
Zapotrzebowanie na wsparcie 43,66 823 44,10 8,23 -0,25 0,805
Aktualnie otrzymywane wsparcie | 27,48 4,09 25,50 4,09 1,73 0,088~
Poszukiwanie wsparcia 14,66 3,92 13,67 3,92 1,12 0,266

~ zblizone do istotnego
Zrédlo: opracowanie wlasne.

Nie odnotowano istotnych statystycznie réznic miedzy matkami dzieci
z padaczka lekooporng a matkami dzieci, u ktérych choroba poddaje si¢
leczeniu. Zblizony do istotno$ci wynik wystapil w przypadku wsparcia ak-
tualnie otrzymywanego przez respondentki. Wyzszy wynik w tym obszarze
odnotowano w przypadku matek dzieci, ktérych choroba poddaje si¢ leczeniu.
Jesli chodzi o wyniki uzyskane w pozostatych zakresach wsparcia, mozna
przypuszczaé, iz ankietowane z obu grup charakteryzuje podobna potrzeba
korzystania ze wsparcia 0s6b z otoczenia. W obliczu wystapienia sytuacji
trudnych, problemowych respondentki ze zblizonym nasileniem poszukuja
pomocy, w podobny sposob oceniajg tez spostrzegane wsparcie.
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Tabela 7. zawiera wyniki w zakresie Zapotrzebowania na wspar-
cie, Spostrzeganego wsparcia, Aktualnie otrzymywanego wsparcia oraz
Poszukiwania wsparcia przez badane matki, z uwzglednieniem statusu funk-
cjonalnego dziecka chorego na padaczke.

Tabela 7. Wsparcie spoleczne badanych matek (BSSS) a status funkcjonalny dziecka
z padaczkg: wspétczynniki korelacji r-Pearsona (r), poziom istotnosci (p)

Status funkcjonalny dziecka
Zmienna z padaczka r/p
-0,37
Zapotrzebowanie na wsparcie p =0,002*
0,05
Spostrzegane wsparcie p=0,681
0,06
Aktualnie otrzymywane wsparcie p =0,635
0,18
Poszukiwanie wsparcia p=0,142

*istotne statystycznie
Zrédlo: opracowanie wlasne.

W toku przeprowadzonych analiz stwierdzono wystepowanie stabej ujem-
nej zaleznosci miedzy zglaszanym przez respondentki zapotrzebowaniem
na wsparcie a statusem funkcjonalnym dziecka z padaczka. Na podstawie
danych przedstawionych w tabeli 7. mozna wnioskowa¢, ze nizszy poziom
samodzielnosci dziecka powoduje zwiekszenie zgtaszanego przez ankietowane
zapotrzebowania na wsparcie, by podota¢ obowigzkom wynikajacym z opieki
i wychowania dziecka przewlekle chorego.
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PODSUMOWANIE

Przewlekta choroba dziecka stawia jego opiekunéw w obliczu koniecznosci
sprostania licznym sytuacjom trudnym, ktérych rozwigzanie nie zawsze lezy
w zakresie ich indywidualnych i rodzinnych mozliwosci. Potwierdzaja to
wyniki zaprezentowanych w niniejszym artykule badan wlasnych, zgodnie
z ktérymi otrzymywane przez respondentki wsparcie spofeczne jest nizsze
od zglaszanego przez ankietowane zapotrzebowania na pomoc. Znamienne
jest, iz mozliwosci wsparcia dostrzegane przez badane matki w ich otoczeniu
s3 wyzsze, niz wsparcie realnie przez nie otrzymywane. Opieka, pielegnacja
i wychowanie dziecka chorego na padaczke stanowia wyzwanie, ktéremu
uczestniczace w badaniu kobiety nie zawsze sa w stanie sprosta¢ bez uzyska-
nia pomocy z zewnatrz. Juz samo przeswiadczenie o mozliwosci zwrdcenia
sie o pomoc i skorzystania ze zZrédet wsparcia dostepnych w otoczeniu daje
respondentkom poczucie bezpieczenstwa i pozwala podejmowac wyzwania,
jakie stawia przed nimi Zycie codzienne naznaczone chorobg dziecka.

Stosunek o0sdb bliskich objetych badaniem matek spetnia ich oczekiwania,
respondentki czujg sympatie i akceptacje ze strony osob ze swojego srodowi-
ska. Ankietowanym towarzyszy przekonanie, Ze otaczaja je ludzie, na ktérych
mogga polega¢ w kazdej sytuacji.

O wsparciu spolecznym rodzicéw dzieci chorych neurologicznie wspomi-
naja m.in. Grzegorczyk i Szewczyk*". Autorzy prowadzili badania wsréd rodzi-
cow dzieci chorych na padaczke, dzieci z mézgowym porazeniem dzieciecym
oraz z zespolem Westa. Badacze dowodzg, iz ponad polowa respondentéw
(52%) jest zdania, ze otrzymywane przez nich wsparcie nie jest wystarczajace.
Najwazniejszym rodzajem wsparcia dla ankietowanych jest wsparcie uzyski-
wane od rodziny, w dalszej kolejnosci pomoc materialna i socjalna. Rodzina
zostala przez badanych rodzicéw wskazana jako najwazniejsze Zrédlo emocjo-
nalnego wsparcia. Pomoc informacyjng ze strony personelu medycznego, jaka
uzyskali badani po zdiagnozowaniu choroby neurologicznej u dziecka, okreslaja

401 A. Grzegorczyk, L. Szewczyk, Ocena wsparcia spotecznego rodzicow dzieci z chorobami
neurologicznymi, Aspekty Zdrowia i Choroby, 2016, 1 (4), s. 55-64.
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jako niewystarczajgcg. Wérdd sformulowanych przez respondentéw oczekiwan
znalazly sie: fatwiejszy dostep do lekarzy i specjalistow w zakresie rehabilitacj,
lepszej opieki medycznej, dostepu do informacji oraz pomocy finansowej!*!.,

Na znaczenie otrzymywanego wsparcia wskazywaly juz Gawlowicz
i Krzyzaniak!*?, ktérych badania koncentrowaly si¢ na rodzinach z dzieckiem
chorym na cukrzyce typu 1. Rodzice uczestniczacy we wspomnianych badaniach
korzystali z réznych dostepnych form pomoc. W swoich badaniach autorki
ustality, iz w obliczu sytuacji trudnych i problemowych respondenci najczesciej
poszukiwali wsparcia meza lub zony, w nastepnej kolejnosci innych cztonkéw
rodziny, bliskich przyjaciét i znajomych, a takze 0s6b znajdujacych si¢ w podob-
nej sytuacji — a wiec innych rodzicéw dzieci chorych przewlekle. Uczestniczacy
w omawianych badaniach rodzice deklarowali rowniez korzystanie ze wsparcia
os$rodkéw pomocy spolecznej, czy — sporadycznie — zakladu pracy.

Poziom intelektualnego funkcjonowania dziecka z padaczka nie réznicowat
w sposob istotny wsparcia spostrzeganego, aktualnie otrzymywanego i wspar-
cia poszukiwanego przez respondentki. W przypadku zapotrzebowania na
wsparcie spoleczne, w grupie matek dzieci w pelni sprawnych odnotowano
wyzsze wyniki na poziomie tendencji, co pozwala przypuszczaé, iz te matki
czedciej zglaszaja zapotrzebowanie na wsparcie, niz obserwuje si¢ to u kobiet
wychowujacych dzieci z réznym stopniem niepetnosprawnosci intelektualne;.

Na podstawie wynikéw uzyskanych w toku badan wlasnych stwierdzono,
iz ple¢ dziecka chorego na padaczke ma istotne znaczenie dla zglaszanego
przez respondentki zapotrzebowania na wsparcie oraz dla wsparcia przez
nie spostrzeganego. Matki dziewczat chorych na padaczke zglaszaja wyzsze
niz matki chlopcéw zapotrzebowanie na wsparcie w radzeniu sobie z trudno-
$ciami wynikajacymi z choroby dziecka, czesciej jednak dostrzegaja réwniez
potencjalne zrédta wsparcia w swoim otoczeniu.

Prezentowane badania pokazaly, iz wiek dziecka w momencie postawienia
diagnozy o padaczce ma znaczenie dla deklarowanego przez badane kobiety

W A. Grzegorczyk, L. Szewczyk, Ocena wsparcia..., dz. cyt.
2IK. Gawlowicz, A. Krzyzaniak, Wplyw cukrzycy typu 1 u dziecka na funkcjonowanie rodziny,
Problemy Higieny i Epidemiologii, 2009, 90 (1), s. 72-77.
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zapotrzebowania na wsparcie. Matki, ktérych dzieci zachorowaly w wieku
starszym, zglaszaly wigkszg potrzebe uzyskania wsparcia od otoczenia w ra-
dzeniu sobie z wyzwaniami dnia codziennego i trudno$ciami wynikajacymi
z choroby syna lub cérki.

Aktualny wiek dziecka chorego nie jest istotny dla nasilenia wsparcia spo-
tecznego badanych matek w wymiarach: poszukiwane wsparcie, zgtaszane
zapotrzebowanie na wsparcie, wsparcie spostrzegane i aktualnie otrzymy-
wane. Rowniez odnosnie do zmiennej skutecznos¢ leczenia padaczki nie
odnotowano istotnych statystycznie réznic w zakresie wsparcia spotecznego
miedzy matkami dzieci, ktérych choroba poddaje si¢ leczeniu, a matkami
dzieci z padaczka lekooporna.

Samodzielno$¢ i zaradnos¢ zyciowa dziecka chorego na padaczke ma istotne
znaczenie dla zglaszanego przez ankietowane zapotrzebowania na wsparcie.

Sprawowanie opieki nad dzieckiem chorym na padaczke jest zadaniem bar-
dzo wymagajacym zaréwno dla jego rodzicéw, jak i pozostatych domownikow.
Padaczka jest jedng z najstarszych chorob $wiata, jednak do dzi§ wsrod osob
postronnych jej objawy budza lek i niepokdj, a sama choroba postrzegana
jest przez pryzmat licznych krzywdzacych stereotypéw odnosnie do chorego,
jak réwniez jego rodziny. Ptyngcy z badan wlasnych wniosek dotyczacy nie-
wystarczajacego wsparcia spolecznego otrzymywanego przez badane matki
sklania do wysuniecia postulatu o konieczno$ci pochylenia sie nad sytuacja
rodzin wychowujacych dzieci chore przewlekle. Istnieje potrzeba prowadzenia
badan wsréd matek i ojcéw dzieci chorych zaréwno na padaczke, jak i nainne
choroby przewlekte w celu rozpoznania ich rzeczywistych potrzeb i udzielenia
na nie adekwatnej odpowiedzi. Warto zwrdci¢ uwage na moment postawienia
diagnozy odnosnie do choroby dziecka. Jest to czas szczegdlnie trudny dla ro-
dzicow, a uzyskane w tym czasie profesjonalne wsparcie lekarzy i specjalistow
uksztaltuje ich sposob patrzenia na chorobe dziecka i na sytuacje, w jakiej sie
znalezli. Dlatego tak istotny jest sposob przekazywania informacji na temat
choroby dziecka. Z pewnoscia powinien przebiega¢ w sposob zaplanowany,
tak aby zaleknionym rodzicom da¢ jak najwieksze wsparcie w tej trudnej dla
nich sytuacji. Na portalach spotecznosciowych rodzice dzieci chorych czesto
wypowiadajg si¢ na temat braku profesjonalizmu w zachowaniu specjalistow,
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ktérzy nie dbajg o zapewnienie odpowiednich warunkéw do przeprowadze-
nia tak waznej rozmowy. Diagnoze czgsto przekazuja w pospiechu, miedzy
jednym a drugim pacjentem. Nie zawsze dba si¢ o to, by wspomniana roz-
mowa przebiegala w obecnosci obojga rodzicow dziecka. Specjalisci czesto
postuguja si¢ jezykiem medycznym, niezrozumiatym dla rodzicéw miodego
pacjenta. Zamiast budowa¢ poczucie bezpieczenstwa, wprowadzaja jeszcze
wiekszy chaos, budza niepokdj i obawy. W rezultacie rodzice bardzo czgsto
na wlasng reke szukajg informacji na temat choroby dziecka i mozliwosci jej
leczenia. Gléwnym zrédtem informacji staje si¢ dla nich niejednokrotnie sie¢
internetowa czy grupy na portalach spolecznosciowych, zrzeszajace rodzicow
o podobnych doswiadczeniach.

Rodzic postawiony w obliczu choroby syna lub cérki nierzadko czuje sig
bezradny wobec zadan i obowiazkéw, jakie narzuca leczenie, opieka i piele-
gnacja dziecka. Poczucie bezradnosci i bezsilnosci w duzej mierze wynika
z faktu, iz jest to sytuacja nowa, nieznana, a jej uczestnicy czesto nie posiadaja
wiedzy na temat postepowania z dzieckiem, mozliwych metod leczenia czy
usprawniania. Brakuje aktualnych materiatow drukowanych dotyczacych
padaczki, mozliwosci jej leczenia czy sposobu reagowania w sytuacji wysta-
pienia napadu padaczkowego.

Dobrym rozwigzaniem wydaje si¢ réwniez tworzenie grup wsparcia dla
rodzicéw dzieci chorych przewlekle przy szpitalach, przychodniach spe-
cjalistycznych czy poradniach psychologiczno-pedagogicznych. Mozliwo$¢
uczestnictwa w cyklicznych spotkaniach, opowiedzenia o swoich zmaganiach
z chorobg dziecka, a takze wystuchania doswiadczen innych pozwoli postawié
rodzica dziecka chorego w roli nie tylko biorcy wsparcia informacyjnego czy
emocjonalnego, lecz takze stanie si¢ okazja do zaoferowania pomocy innym
potrzebujacym. Dos$wiadczenia innych oséb moga przyczynic si¢ réwniez
do zrewidowania wlasnego sposobu patrzenia na zycie i sta¢ si¢ bodzcem do
bardziej aktywnego dziafania.

Padaczka odciska pietno na wszystkich obszarach funkcjonowania
dziecka, w tym réwniez poznawczym i spolecznym. Dlatego tak istotne jest,
by rodzice czuli wsparcie ze strony nauczycieli pracujacych z ich synem lub
corka. Oczywiscie rodzice dzieci w wieku szkolnym nie sg zobowigzani do
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informowania kadry pedagogicznej o dolegliwosciach zdrowotnych ich po-
tomka. Zdarzaja sie sytuacje, ze decyduja si¢ na zachowanie w tajemnicy
choroby dziecka, liczac, ze nie dostanie ono napadu padaczkowego na terenie
placowki. Jednak wyniki prezentowanych w niniejszym artykule badan wta-
snych pokazuja, ze takie sytuacje majg miejsce rzadko. Bardzo dobrze, jesli
nauczyciel potrafi stworzy¢ przestrzen do rozmowy, w ktérej rodzic moze
przekaza¢ informacj¢ o problemach zdrowotnych swojego dziecka. Umozliwi
to zapewnienie choremu uczniowi odpowiednich i dostosowanych warunkéw
do nauki i rozwoju.

BIBLIOGRAFIA

Barabas M., Wyuczona bezradnos¢ a zasoby osobiste 0sob niepetnosprawnych ruchowo,
UMCS, Lublin 2015.

Chiou H., Hsieh L.-P, Comparative study of children’s self-concepts and parenting
stress between families of children with epilepsy and asthma, ,,Journal of Nursing
Research”, 2008, 16 (1), s. 65-73.

Dunkel-Schetter C., Folkman S., Lazarus R.S., Corelates of social support receipt,
,»Journal of Personality and Social Psychology”, 1987, 53 (1), s. 71-80.

Ellis N., Upton D., Thompson P., Epilepsy and the family: a review of current literature,
»Seizure”, 2000, 9, s. 22-30, https://ac.els-cdn.com/S1059131199903539/1-52.0-
$1059131199903539-main.pdf?_tid=d42214de-5f5041{d8f48899cfea968al&acdna
t=1550576977_2da60f597ea488122e44ee51594bafte . (dostep: 10.02.2019).

Grzegorczyk A., Szewczyk L., Ocena wsparcia spotecznego rodzicow dzieci z chorobami
neurologicznymi, Aspekty Zdrowia i Choroby, 1 (4), s. 55-64.

Hupcey J.E., Clarifying the social support theory-research linkage, ,,Journal of Advanced
Nursing’1998, 27, s. 1231-1241.

Juul J., Rodzina i dziecko z chorobg przewlektg, MiND, Podkowa Le$na 2004.

Karwowska M., Wspieranie rodziny dziecka niepetnosprawnego umystowo, Impuls,
Krakow 2003.

Karwowska M., Zmaganie si¢ z problemami dnia codziennego przez rodzicéw wychowu-
jgcych dziecko z niepetnosprawnoscig umystowg (w swietle badar wlasnych), Rocznik
Naukowy Kujawsko-Pomorskiej Szkoty Wyzszej w Bydgoszczy. Transdyscyplinarne
Studia o Kulturze (i) Edukacji, 2008, 3, s. 93-109.

Kirenko J., Dylematy wsparcia spotecznego 0séb z niepetnosprawnoscig, [w:] Z. Palak,
Z. Bartkowicz (red.), Wsparcie spoteczne w rehabilitacji i resocjalizacji UMCS, Lublin
2004,s. 11-18.

155



ELZBIETA KRECISZ-PLIS

Kondracka-Szala M. Wsparcie spoleczne osob stygmatyzowanych. Wirtualne grupy
samopomocowe, Difin SA, Warszawa 2015.

Krause A. Ryzyko ostabienia wsparcia spotecznego jako podstawowy dylemat wspot-
czesnej rehabilitacji, [w:] Z. Palak, Z. Bartkowicz (red.), Wsparcie spoleczne w re-
habilitacji i resocjalizacji, UMCS, Lublin 2004, s. 47-54.

Luszczynska A., Mazurkiewicz M., Kowalska M., Schwarzer R., Berlitiskie skale wsparcia
spolecznego (BSSS): Wyniki wstepnych badar nad adaptacjq skal i ich wlasnosciami
psychometrycznymi, Studia Psychologiczne, 2006, 44 (3), s. 17-27.

Maciarz A., Pedagogika lecznicza i jej przemiany. Wybrane problemy, Zak, Warszawa
2001.

Majkowski J., Patomechanizm napadéw padaczkowych i etiopatogeneza padaczki, [w:]
R. Michatowicz (red.), Padaczka i inne stany napadowe u dzieci, PZWL, Warszawa
1992,s. 11-22.

Pierzchata K., Padaczka, [w:] A. Stepien (red.), Neurologia, Tom III,Medical Tribune
Polska, Warszawa 2015, s. 171-197.

Pilecka W., Przewlekta choroba somatyczna w zyciu i rozwoju dziecka. Problemy psy-
chologiczne, UJ, Krakow 2002.

Poprawa R., Zasoby osobiste w radzeniu sobie ze stresem, [w:] G. Dolifiska-Zygmunt
(red.), Podstawy psychologii zdrowia, UW, Wroctaw 1996, s. 103-141.

Radochonski M., Choroba a rodzina. Adaptacja system rodzinnego do sytuacji stresowej
wywotanej chorobg somatyczng, WSP, Rzeszéw 1987.

Rodenburg R., Meijer A.M., Dekovic M., Aldenkamp A.P., Parents of children with
enduring epilepsy: Predictors of parenting stress and parenting,,,Epilepsy & Behavior”,
2007, 11,s.197-2017.

Salvador M.S., Gomes G.C., Oliveira PK. de, Gomes V.L. de O., Busanello J., Xavier
D.M., Strategies of families in the care of children with chronic diseases, ,,Text Context
Nursing’, 2015, 24 (3), s. 662-669.

Sek H., Cieslak R., Wsparcie spoteczne - sposoby definiowania, rodzaje i Zrédta wsparcia,
wybrane koncepcje teoretyczne, [w:] H. Sek R. Cieslak (red.), Wsparcie spoteczne,
stres i zdrowie, PWN, Warszawa 2004, s. 11-27.

Skérczynska M., Przewlekta choroba dziecka w aspekcie realizacji zadan Zyciowych
jednostki i rodziny, [w:] B. Cytowska, B. Winczura (red.), Dziecko chore. Zagadnienia
biopsychiczne i pedagogiczne, Impuls, Krakéw 2007, s. 39-51.

Spangenberg J.J., Lalkhen N., Children with epilepsy and their families: Psychosocial
issues, ,,South African Family Practice”, 2006, 48 (6), s. 60-63.

Stelter Z., Harwas-Napierata B., Stosunki emocjonalne w rodzinie z dzieckiem niepet-
nosprawnym intelektualnie, Czasopismo Psychologiczne, 2010, 16 (2), s. 199-207.
Szafranska A., Systemy i rodzaje wsparcia spolecznego rodziny z dzieckiem autystycz-

nym, Zeszyty Naukowe Wyzszej Szkoly Humanitas. Pedagogika, 2015, 11, s. 37-45.

156



SOCIAL SCIENCES AND THE CRISES OF THE 21ST CENTURY

Swietochowski W., Choroba przewlekla jako sytuacja kryzysowa w systemie rodzinnym,
Przedsigbiorczos¢ i Zarzgdzanie, 2010, XI (1), s. 179-196.

Terelak ].E,, Czlowiek i stres, Branta, Bydgoszcz — Warszawa 2008.

Wisniewska B., Ircha G., Wendorft ]., Zawodniak-Szatapska M., Lek i wsparcie ma-
tek dzieci z diagnozqg padaczki lub cukrzycy, [w;] K. Janowski, M. Artymiak (red.),
Czlowiek chory. Aspekty biopsychospoteczne, Polihymnia, Lublin 2009, s. 119-134.

Wrtodarczyk E., Zakoticzenie: O wsparciu spotecznym i jego znaczeniu, [w:] J. Spetana,
D. Krzysztofiak, E. Wlodarczyk (red.), Od wykluczenia do wsparcia. W przestrzeni
wspétczesnych probleméw spotecznych, Impuls, Krakow 2016, s. 191-195.

157



