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Summary

The sense of hearing is one of the most important senses as it gives information about the
physical and natural environment. Normal hearing is necessary to create physiological processes of
integration, abstraction and speech production in the central nervous system. The aim of the article is
the assessment of cognitive abilities of children and adolescents with hearing loss. The assumption
taken is that hearing loss has some negative effects on cognitive abilities. Those negative effects could
manifest themselves in lower results obtained by the studied groups in some of the cognitive tests.
104 children and adolescents participated in the study. The treatment group comprised 63 people,
aged 8-16 (mean: 13.4) with sensori-neural hearing loss. The Polish version of the Wechsler Intel-
ligence Scale for Children — WISC-R was used in order to assess cognitive abilities and intellectual
level of the participants. The scale measures basic cognitive processes that have a shaping effect on
intelligence. Our study shows that patients with binaural, moderate (<70 dB) hearing loss have lower
intelligence results in the verbal and non-verbal scale than the control group. The control group ob-
tained higher intelligence results than the patients group in all the subtests of the verbal scale.

Key words: hearing loss, intelligence, disability, children, adolescents

Introduction

Normal hearing is essential for creating psychological processes of integration,
abstraction and production of inner speech in the central nervous system. Sensorineural
hearing loss in children causes delayed speech development or lack of speaking. What is
more, deaf children have limited perception and difficulties in visual analysis and syn-
thesis. Lack of hearing self-control determines some movement disorders and adversely
affects the child’s emotional development. The auditory canal is the most essential sense
of social importance, which provides information from the physical and natural environ-
ment. Impaired access to these information has fundamental value for sense of security
and causes changes both in the way of thinking as well as in response to other people.

Studies aim at determining the influence of sensorineural hearing loss on intellectual
development, learning abilities and the influence of prelingual deafness on the develop-
ment of brain structures. There are four approaches to the study of cognitive processes
of the deaf in literature: the deaf as inferior, the deaf as concrete, deaf as intellectually
normal, and a deaf person as other (Moores, 1996). First one called “the deaf as infe-
rior” was presented as consequence of Rudolf Pintner’s research from the beginning of
the XX century, which stated that deaf children show some disabilities in comparison
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to hearing children. Much of the early research on intellectual and educational abilities
of people with sensorineural hearing loss proved that deaf children are intellectually
delayed by two years and by five years in terms of education (Pintner, 1929; Pintner
and Patterson, 1916; Pinter and Reamar 1920). Pintner explained that two years out of
five of the delay should be attributed to mental retardation of the deaf and 3 years to the
linguistic difficulties arising from hearing loss.

More recent studies and increased sensitivity in evaluation, provides evidence that
there are differences in cognition between deaf and hearing people (Wolff, Kammerer,
Gardner and Thatcher, 1989a). These results show that deaf people are better in certain
areas and hearing in different (Wolff et al, 1989b). Those differences are also visible in
the brain structure, the location of language activities, visual perception, and compensa-
tory cognitive performance (Bellugi, Poizner and Klima, 1989; Corina, Vaid and Bel-
lugi, 1992; Neville, 1990). In turn, McCoy et al (2005) have shown that hearing loss can
impair memory as sensorineural hearing loss has adverse effects on speech stimuli dur-
ing stimulus conduction in the damaged cochlea, leading to the reduction of the stimulus
quality that reaches the auditory processing areas in the cortex of the brain.

Moores (1996) called the second stage of the cognitive research on the deaf as “the
deaf as concrete”. This term is the basis for Myklebusta’s work (1964) as he argued that
hearing loss completely changes the psychology of the person suffering from it. Accord-
ing to this view, the absence of one of the senses distorts information integration and
the functioning of other senses leading to the creation of a completely different experi-
ences. It was believed that these distortions occur naturally and unconsciously, affect-
ing perception, thinking and the imagination of people with hearing loss. According to
Myklebust, the changes that occur are usually negative, which for example causes older
deaf children to function in a similar way as observed by Piaget and typical for younger
children (Furth, 1964, 1966a, 1966b; Furth and Miligram, 1965; Oleron, 1953). Re-
search from the sixties and the seventies show that deaf children do not understand non-
verbal language, which supports the view that these children think in a “concrete and
literal” way (Blackwell, Engen, Fischgrund, Zaracadoolas, 1978; Boatner and Gates,
1969). Zweibel and Mertens (1985) argue that the main differences between the deaf
and the hearing are caused by small capacity for abstract thinking while maintaining the
dominance of perception and concrete experience. In polish studies, Sgkowska (1998)
stated that people with hearing impairment have difficulty in creating general, abstract
and metaphorical concepts.

It has been currently indicated that the majority of children with metaphoric lan-
guage problems stems from the fact that the study focused on understanding the printed
or spoken language. Today we know that deaf children use metaphors in sign language
as hearing children do in the spoken language (Marschark, 2005). Although deaf people
are no longer perceived as incapable of using metaphorical language, such children have
school problems and behave in a concrete, literal way in certain school and social situ-
ations.

The stage referred to by Moores (1996) as “deaf as intellectually normal” began
with Vernon’s research. In perhaps his best known article, Vernon (2005) made a review
of researches concerning the intelligence of deaf children and discovered that those
children do “surprisingly well” on tests in comparison to hearing children, taking into
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account the poor linguistic environment in which they were raised in and high incidence
of other “disabilities”.

Grzegorzewska (1964) argued that deaf children obtain normal intellectual results
if the cause of the deafness did not damage higher nervous activity. According to her,
deafness does not exclude the possibility of developing and learning. Zivkovic (1967)
examined deaf and hearing children aged 12-14 using the Wechsler Intelligence Scale
for Children, and although hearing children obtained better results in non-verbal tests,
the results of the deaf children were within the norm. Smolenska and Zorska (1967) ex-
amining children using the Leiter Scale found that deaf children’s intelligence is within
the norm.

Also research conducted by Niedzielski et al (2006) using a WISC-R intelligence
test on a group of 64 children with unilateral hearing loss over 90 dB showed that those
children obtained results within average although children with left-sided hearing loss
obtained lower results in terms of non-verbal intelligence. The same author conducted
another study (2006a) using a WISC-R test on a group of 42 children with unilateral
hearing loss over 100dB. Obtained results prove an average intellectual level of the
respondents. Children with left-side hearing loss exhibit a greater potential in terms
of verbal communication development. Niedzielski et al (2006b) conducted research on
93 children aged 6-16 with unilateral and bilateral hearing loss. The study was conduct-
ed using the WISC-R test. Children with unilateral hearing loss obtained higher results
in the verbal scale in comparison to children with bilateral hearing loss. The results of
non-verbal scale do not show a correlation with the type of hearing loss of the studied
group.

In conclusion, the results of studies conducted in the last 50 years, which compare
the IQ of deaf and hearing children and in the subgroups of deaf children suggest that if
there are no other multiple disabilities, the deaf and those with impaired hearing function
on a similar intellectual level (received from intelligence tests) as people with normal
hearing.

The last approach suggest that there is no general lower level of the deaf but
a specific intellectual development. In the studies using a Wechsler - Bellevue scale, on
a group of 85 respondents aged 12-17, Myklebust (1964) proved that within the non-
verbal intelligence, people with impaired hearing obtain similar results whereas within
the verbal level-lower than hearing. Based on the obtained data, Myklebust stated that
the increase in linguistic abilities occurs with age, however it is slow. Tharpe, Ashmead,
Rothpletz (2002) present a way of perceiving the deaf similar to that of Myklebust
(1964). They believe that the interaction and integration of data coming in from vari-
ous senses is a normal aspect of development. It is expected that the disruption of one
of the senses affects the functioning of others and of the whole organism. Two main
hypotheses concern the effects of such a sensory disorder. The hypothesis of “loss” says
that a sense of disorder negatively affects other senses because of their interdependence.
However, on the other hand, according to the disturbance hypothesis, the compensation
for the disorder of one sense can increase the functionality of other senses as a result
of a compensatory response.

The aim of the research was to assess the intellectual level of children and adoles-
cence with hearing loss in comparison to their normally hearing peers.
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1. Sample and method

The study group consisted of 104 people. The treatment group consisted of 63
people aged 8 to 16 (mean 13.4) with sensorineural hearing loss. There were 27 girls
aged 8-16 (mean 12.99) and 36 boys aged 8-16 (mean 13.55). Out of all the patients
from the treatment group, 17 had left-side hearing loss, 13 right-side hearing loss and
33 bilateral hearing loss. The degree of hearing loss was mild to moderate and within
the range of 30-70 dB. Hearing impairment was diagnosed in the first three years of
life. For 60 of the patients the hearing loss was congenial and in 3 cases, hearing loss
was acquired in early childhood. In two children, the hearing impairment occurred
after being hospitalized in the Intensive Care Unit due to respiratory failure and low
birth weight, in one child hearing impairment was an outcome of viral infection in the
second year of life. Therefore, hearing loss of all the patients was detected in the prelin-
gual period. The patients used hearing aids from the time of being diagnosed. During
the study duration they were the students of public schools. All of the representatives
of the treatment group were patients of the Department of Pediatric Otolaryngology,
Phoniatrics and Audiology of the Medical University and the Audiology Clinic of the
Children’s Hospital in Lublin. The control group consisted of 41 people aged between
8 and 16 (mean 13.2). There were 21 boys and 20 girls. All of them were patients of
the Department and Clinic of Pediatric Orthopedics of the Medical University of Lub-
lin and did not have hearing problems, which was confirmed by an audiometric tests;
they were all treated for spinal problems. The study was conducted from January 2008
to December 2009.

In order to determine the cognitive and intellectual level of the respondents the
Polish adaptation of the Wechsler Intelligence Scale for Children — modified version
(WISC-R) was used (Matczak et al, 1991). The scale is designed for the study of chil-
dren aged 6 — 16 and it consists of two subtests; verbal and performance.

2. Results

Table 1. Comparison of the intelligence level on the full scale and on verbal
and performance subscales between control group and the group of children
with bilateral hearing loss

Control Group Bilateral Hearing Loss
t(p)
N M SD N M N
Full scale 41 106,7 | 11,7 33 98,8 10,6 3,490 (<0,001)
Verbal subscale 41 106,99 | 12,6 33 96,9 11,9 3,493 (<0,001)
Performance subscale 41 105,2 11,8 33 100,8 9.4 1,741 (NS)
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Children from the control group obtained results ranging from 106.7 = 11.7, while
children with bilateral hearing loss between 98.8 &+ 10.6. Statistical analysis showed a
statistically significant difference between mean values with a confidence level greater
than 99.9%. This difference is primarily caused by the results obtained in the verbal
subscale (106.6 £ 12.6 in the control group and 96.9 + 11.9 in the group with bilateral
hearing loss) where a difference in the confidence level was also stated at more than
99.9 %. On the performance subscale the average results obtained by the children of
the first group (105.2 + 11.8) was slightly higher than in the second group (100.8 £ 9.4).
There was no statistically significant differences and the level of error between these
values was less than 5 % (tab. 1).

Table 2. Comparison of the intelligence level on the full scale
and on the verbal and performance subscales between control group
and the group of children with left-sided hearing loss

Control Group Left-sided hearing loss
t(p)
N M SD N M SD
Full scale 41 106,7 | 11,7 17 103,9 | 12,0 0,824 (NS)
Verbal subscale 41 106,99 | 12,6 17 108,5 11,8 0,448 (NS)
Performance subscale 41 105,2 11,8 17 98,8 8,9 2,002 (<0,05)

Comparative analysis of the intelligence of children from the control group
(106.7 £ 11.7) and children with left-sided hearing loss (103.9 + 12.0) showed no
statistically significant differences on the full scale with a confidence level greater
than 95%. Also on the performance subscale there were no statistically significant dif-
ferences stated. Children from the control group obtained significantly higher results
on the performance subscale (105.2 + 11.8) than children with left-sided hearing loss
(98.8 + 8.9) (tab. 2).

Table 3. Comparison of the intelligence level on the full scale and on the verbal
and performance subscale between control group
and the group of children with right-sided hearing loss

Control Group Right-sided hearing loss
t(p)
N M SD N |
Full scale 41 106,7 | 11,7 13 104,6 | 10,1 0,581 (NS)
Verbal subscale 41 106,99 | 12,6 13 98,8 8,9 2,148 (<0,05)
Performance subscale 41 105,2 11,8 13 110,5 10,7 1,441 (NS)
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Children in the control group showed a similar level of intelligence (106.7 = 11.7)
as children with right-sided hearing loss (104.6 + 10.1). There was no statistically sig-
nificant differences and the error level between the obtained values was approximately
5% (tab. 3).

Children from the control group are characterized by a higher level of verbal
intelligence (106.9 £+ 112.6) than children with right-sided hearing loss (98,8+ 8,9)
(a statistically significant difference at the level of p < 0.05). In the performance sub-
scale, children from the control group obtained lower results (105.2 + 11.8 in com-
parison to 110.5 & 10.7 in the group with right-sided hearing loss). Statistical analyses
showed no statistically significant differences with a confidence level greater than 95%
(tab. 3).

Table 4. Comparison of the intelligence level on the full scale and on the verbal
and performance subscale between children with bilateral hearing loss
and children with left-sided hearing loss

Bilateral hearing loss | Left-sided hearing loss
t(p)

N M SD N M SD
Full scale 33 98,84 | 10,6 17 1039 | 12,0 1,526 (NS)
Verbal subscale 33 96,9 11,9 17 108,5 11,8 3,286 (<0,01)
Performance subscale 33 100,8 9.4 17 98,8 8,9 0,724 (NS)

Children with bilateral hearing loss obtained significantly lower results in the
verbal subscale (p <0.01) than children with left-sided hearing loss (108.5 £+ 11.8).
On the performance subscale, children from both of the groups obtained similar results
(100.8 £ 9.4 and 98.8 = 8.9 respectively). This caused no statistically significant dif-
ferences among mean values in the compared groups on the full scale and the level of
error was less than 5% (tab. 4).

Table 5. Comparison of the intelligence level on the full scale and on the verbal
and performance subscales between children with bilateral hearing loss
and children with right-sided hearing loss

Bilateral hearing loss | Right-sided hearing loss

Full scale 33 98,84 10,6 13 104,6 10,1 1,677 (NS)
Verbal subscale 33 96,9 11,9 13 98,8 8,9 0,526 (NS)
Performance subscale 33 100,8 9,4 13 110,5 10,7 3,027 (<0,01)
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Children with bilateral hearing loss exhibit a lower level of intelligence (98.8 £ 10.6)
than children with left-sided hearing loss (104.6 = 10.1). Statistical analysis showed
no statistically significant differences and the level of error was less than 5%. This is
caused by similar results obtained by children from both groups on the verbal subscale
(96.9 + 11.9 and 98.8 + 8.9 respectively) although the results vary significantly in the
performance subscale (100.8 £ 9.4 and 110.5 + 10.7, p <.01) (tab. 5).

Table 6. Comparison of the intelligence level on the full scale and on the verbal
and performance subscales between children with left-sided hearing loss
and children with right-sided hearing loss

Left-sided hearing loss | Right-sided hearing loss

Full scale 17 103,9 12,0 13 104,6 10,1 0,169 (NS)
Verbal subscale 17 108,5 11,8 13 98,8 8,9 2,471 (<0,02)
Performance subscale 17 98,8 8,9 13 110,5 10,7 3,270 (<0,01)

Children with left-sided hearing loss are characterized by a higher level of verbal
intelligence (108.5+11.8) than children with right-sided hearing loss (98.8 + 8.9). Itis a
statistically significant difference at p < 0.02. Simultaneously, children with left-sided
hearing loss obtained far worse results in performance intelligence (98.8 £+ 8.9) than
children with right-sided hearing loss (110.5+10.7). Comparative analysis showed a
statistically significant difference at p<0.01. However, no statistically significant differ-
ences were stated between these two groups on the full scale (tab. 6).

3. Discussion

The level of intelligence of those with hearing impairment has aroused great in-
terest through history. In the days of ancient Greece, the ability to create speech was
regarded as synonymous with intelligence. For many centuries, the problems of deaf
people or those with sensorineural hearing impairment in connection with speech ac-
quisition was considered to be an intellectual loss. However; Descartes, Diderot and
other philosophers distinguished the ability of speaking from the ability of logical
thinking. The distinction between mental abilities and speech acquisition and the ability
of using it was an important criterion for distinguishing between deafness, hearing loss
and mental retardation. Contemporarily, there are only a few tests available, adapted for
checking the intelligence of children with hearing impairment. Most widely used is the
Wechsler’s WISCR test which checks the verbal and nonverbal abilities. Available lit-
erature indicates that nonverbal test results are higher than verbal test results in deaf or
with sensorineural hearing loss and that improper test conduction e.g. providing guid-
ance in an oral form may result in lower intelligence scores. Vernon (2005) believes
that there are many etiological causes of hearing loss, including neurological disorders,
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which result in lower level of intelligence (e.g. meningitis). The author believes that
people with profound hearing loss are a group with linguistic problems, and the tasks
included in intelligence tests are mainly cognitive, therefore, the level of linguistic de-
velopment does not have to be associated with cognitive functioning. The basis for this
statement is the fact that deaf, with linguistic problems, have similar results to those
with normal linguistic development.

In this study, patients with bilateral moderate hearing loss up to 70dB obtained
a lower results in verbal and performance subscales than the control group. On the ver-
bal subscale the control group obtained higher results in all of the subtests in compari-
son to hearing impaired children, and on the performance subscale they obtained higher
results in two subscales namely organizing images and puzzles. Children with left and
right-sided hearing loss obtained different results. Children with left-sided hearing loss
have similar verbal intelligence level to control group, however, they exhibit lower
performance intelligence. Children with right-sided hearing loss have a lower verbal
intelligence level and a similar performance intelligence level compared to the control
group. Children with left-sided hearing loss have a lower level of verbal intelligence
and higher level of performance intelligence than children with right-sided hearing
loss. Patients with bilateral hearing loss have a lower level of verbal intelligence than
children with left-sided hearing loss and lower intelligence on the performance sub-
scale compared to children with right-sided hearing loss. Similar results were obtained
by Jansen et al (1989), who studied the level of intelligence in children with unilateral
hearing loss. Their results indicate that children with right-sided hearing loss have
lower results in verbal subtests, which are sensitive to disturbances associated with
receiving and processing information. Some studies show that children with unilateral
hearing loss, obtain much worse results in auditory, linguistic and behavioral tests than
children with normal hearing (Bess and Tharpe, 1984).

Jansen et al (1989) compared 30 children suffering from unilateral hearing loss
with 30 children in the control group. It was discovered that children with right-sided
hearing loss do worse in verbal tests, whereas children with left-sided hearing loss had
similar test results as the control group. Similar results were obtained in this study.
Children with left-sided hearing loss obtained higher results on the verbal subscale and
on the test of phonematic hearing than children with right-sided hearing loss.

This study showed that the level of intelligence on performance subscale of chil-
dren with sensorineural hearing loss was lower than in the control group, however it did
not reach statistical importance.

4. Conclusion

Conducted studies entitle to draw the following conclusions:

1. Children in the control group have a higher level of intelligence than children
with bilateral hearing loss,

2. Children with left-sided hearing loss have a similar level of verbal intelligence
as children in the control group, whereas lower level of performance intel-
ligence,
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3. Children with right-sided hearing loss have a lower level of verbal intelli-
genceand a similar level of performance intelligence as children in the control
group,

4. Children with bilateral hearing loss have a lower level of verbal intelligence
than children with left-sided hearing loss, and a lower intelligence on the ver-
bal scale than children with right-sided hearing loss,

5. Children with left-sided hearing loss have a lower level of verbal intelligence
and a higher level of performance intelligence than children with right sided-
hearing loss.
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NIEPELNOSPRAWNOSC WSROD DZIECI I MELODZIEZY
1 JEJ WPLYW NA FUNKCJONOWANIE
RODZINY W POLSCE

PIOTR FRACZEK
Panstwowa Wyzsza Szkola Zawodowa im. J. Grodka, Sanok, Polska

Summary

IMPACT OF CHILDREN'S DISABILITY
ON FAMILIES IN POLAND

Nowadays in many countries disability is common phenomena. Special meanings gathers
children’s disability. Raising a child with disabilities affect the entire family. Disability has negative
impact on material conditions of family, parent's relationship and parent's employment. This article
presents results of empirical researches conducted on 100 families with disabled children. The re-
searches were made in three administrative districts sanocki, leski and bieszczadzki. The results sug-
gest that policymakers in Poland should provide more effective support to children with disabilities
because disability has real negative impact to families.

Key words: disabled children; influence of disability to family; parents’ unemployment

Wprowadzenie

Osoby niepelnosprawne stanowia coraz wigksza czgs¢ wspodlczesnych spote-
czenstw. Szacuje si¢, ze udzial niepelnosprawnych w kazdej populacji waha si¢ po-
migdzy 4% a 10% ogétu. Oznacza to, ze ponad 500 milionéw ludzi na $wiecie cierpi
z powodu dysfunkcji fizycznych badz psychicznych, zas w samej Unii Europejskiej jest
co najmniej 50 miliondw 0s6b niepetmosprawnych.

Najbardziej wiarygodnym zrodtem informacji na temat liczebno$ci os6b niepetno-
sprawnych w Polsce sa badania prowadzone przez GUS pn. Narodowy Spis Powszech-
ny. Liczbg¢ 0s6b niepelnosprawnych w Polsce w latach 1988-2011 przedstawiono
za pomocg ponizszej tabeli.
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Tabela 1. Liczba 0sob niepetnosprawnych prawnie i biologicznie w Polsce
w latach 1988-2011 wedtug Narodowego Spisu Powszechnego (NSP)

1988 2002 2011 2002-2011
Niepelnosprawni 372 ml 5,45 min 4,69 min 86%
Ogélem »/2min (14,3 % ludnosci kraju) | (12,2% ludnosci kraju) | spadek o 13,9%
Niepetnosprawni 70,4%
prawnie 3,25 mln 4,45 min 3,13 min spadek 0 29,6%
Niepetnosprawni . 155%
biologicznie 477 tys 1.0 1,56 min wzrost 0 55%

Zrédlo: Opracowanie wilasne na podstawie: GUS, 2003a; GUS, 2003b; GUS, 2012.

Liczba 0sob niepetnosprawnych w Polsce w roku 2011 ogoélem zmalata o 13,9%
w stosunku do roku 2002, przy czym znaczacy spadek nastapit wsroéd niepetnospraw-
nych prawnie (spadek o 29,6%). Natomiast w przypadku oséb niepetnosprawnych bio-
logicznie w analizowanym okresie zanotowano wzrost o 55%, co moze oznaczac,
ze stan zdrowia polskiego spoteczenstwa nie ulegl poprawie i coraz wigcej osob od-
czuwa catkowite lub powazne ograniczenia zdolno$ci do wykonywania czynno$ci pod-
stawowych dla swojego wieku. Jednakze wyniki NSP przeprowadzonego przez GUS
w 2011 r. moga by¢ niedoszacowane, sami autorzy badania (GUS 2012, s. 63) dostrze-
gli, ze pytania dotyczace niepetnosprawnosci byty dobrowolne i prawie 1,5 miliona re-
spondentow odmoéwito udzielenia odpowiedzi. Moze to zatem oznaczac, ze liczba 0os6b
niepetnosprawnych w okresie 2002-2011 nie ulegta zmniejszeniu, badz tez ze spadek
liczebnosci populacji niepetnosprawnych w Polsce byt duzo mniejszy.

Tak znaczaca liczba oso6b dotknigtych niepetnosprawnoscia w Polsce sprawia,
ze badania nad niepelnosprawnoscia nabieraja kluczowego znaczenia politycznego,
socjalnego i ekonomicznego. W obecnej sytuacji nie sposob odmowic tak duzej licz-
bie obywateli prawa do pelnego udziatu w zyciu spotecznym, rynku pracy czy tez edu-
kacji. Bez inkluzyjnej polityki spotecznej ukierunkowanej na osoby niepetnosprawne
nie jest mozliwe osiagnigcie spdjnosci spotecznej i wyeliminowanie zjawiska wyklu-
czenia spolecznego w Polsce.

W wielu publikacjach naukowych rozwazano problemy 0sob niepetnosprawnych
w odniesieniu do rynku pracy i pomocy spotecznej (Fraczek, 2012; Khudorenko, 2011;
Strauss and Sales, 2010), edukacji (Truszkowska, 2013). Zdecydowanie rzadziej po-
dejmowane sg w literaturze problemy dzieci i mtodziezy niepetnosprawnej, zwlaszcza
w kontekscie funkcjonowania rodziny. Najwigksza liczba takich publikacji pojawia si¢
w literaturze zagranicznej (Breen, 2009; Kyzar et al., 2012; Lundeby and Tessebro,
2008; Meyers et al., 2000; Read et al., 2012). Tymczasem niezaprzeczalnie niepetno-
sprawno$¢ dziecka wptywa na calg jego rodzing, moze migdzy innymi modyfikowaé
ambicje zawodowe rodzicow, zmienia¢ status materialny rodziny czy wreszcie prowa-
dzi¢ do jej rozpadu.

Na przyktad S.S. Bachman i M. Comeau zauwazyli, ze w USA rodziny wychowu-
jace dzieci niepelnosprawne maja czesto dochody nizsze niz federalny prog ubostwa.
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Niewatpliwie zwiazane jest to z faktem, ze rodziny te maja zwigkszony poziom wydat-
kéw potaczony z obnizona zdolno$cia do podejmowania pracy. Mozna zatem uznac,
ze uwarunkowania finansowe zwiazane z wychowaniem dziecka niepetnosprawnego
maja zwiazek z trzema aspektami:

- zwigkszonymi wydatkami z tytulu opieki zdrowotne;,

- zwigkszonymi kosztami zwyczajnych wydatkow

- utratag dochodéw z tytulu pracy zawodowej. Jak zauwazaja autorzy wszystkie
te aspekty moga si¢ wzajemnie przenika¢ (Bachman and Comeau 2010, s. 233).

Zwigkszone obcigzenia zwiazane z opieka medyczna w USA doskonale obrazuje
fakt, ze 62% bankructw w 2009 r. zwiazanych bylo z zadtuzeniem z tytutu opieki zdro-
wotnej (Bachman and Comeau 2010, s. 237).

Podobnie B. Cagran i wsp. dowodza, ze sytuacja osob niepetnosprawnych intelek-
tualnie w Stowenii jest trudna, za$ rodziny wychowujace niepelnosprawne dzieci maja
niewielkie mozliwo$ci zarabiania pieniedzy, za$ ich dochody sa ponizej przecigtnej
(Cagran et al., 2011).

Takze w Wielkiej Brytanii wiele rodzin wychowujacych dzieci niepetnosprawne
dotknigtych jest ubostwem (Read et al., 2012).

Przedstawienie kompleksowego wplywu niepetnosprawnosci na funkcjonowanie
rodziny jest zadaniem trudnym i ztozonym, ktérego nie sposob podja¢ w tak krotkim
teksécie. Doktadne okreslenie takiego wptywu wymagatoby prowadzenia badan nauko-
wych na znacznej liczbie respondentow w dlugiej perspektywie czasowe;j. Cel prezen-
towanego tekstu jest jednak znacznie skromniejszy. Artykut ma za zadanie podjaé pro-
be¢ okreslenia wptywu niepetnosprawnosci dziecka na funkcjonowanie rodziny, w kto-
rej ono przebywa. Badania mozna potraktowaé jako przyczynek do dalszej dyskus;ji.

1. Grupa i metoda

Badania ankietowe przeprowadzono w okresie IV-VI 2013 r. w$rod 100 rodzin za-
mieszkujacych w powiatach sanockim, leskim i bieszczadzkim, ktore wychowywaty
dzieci niepelnosprawne.

Jako narz¢dzie badawcze wykorzystano kwestionariusz ankiety, ktdra zostata po-
dzielona na trzy bloki (informacje ogolne, sytuacja zawodowa i1 materialna oraz in-
formacje dotyczace niepelnosprawnosci), zawierajace 24 pytania (zamknigte, otwar-
te 1 pototwarte). Taka forma organizacji pytan zapewniata do$¢ wysoka standaryzacje
otrzymanego materiatu empirycznego, a jednocze$nie nie ograniczala zbytnio respon-
dentéw w odpowiedziach. Wydawac¢ by si¢ mogto, ze technika wtasciwsza dla celu ba-
dania rodzin z dzie¢mi niepelnosprawnymi jest technika wywiadu, ale nalezy pamig-
ta¢, ze w trakcie badania starano si¢ pozyskaé informacje wrazliwe m.in. o stanie zdro-
wia, sytuacji materialnej rodziny, wigc zachodzila obawa, ze respondenci w przypadku
rozmowy bezposredniej beda unikali odpowiedzi na te pytania. Wtasnie ta przestanka
zadecydowata o wyborze techniki ankiety.

Operat losowan stanowita baza danych (Elektroniczny Krajowy System Monito-
ringu Orzekania o Niepetlnosprawnosci-EKSMoON) lokalnej instytucji wydajacej dla
dzieci niepetnosprawnych zamieszkujacych w powiatach sanockim, leskim 1 biesz-
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czadzkim prawne potwierdzenie ich niepelnosprawnosci.

Doboru losowego dokonano przy wykorzystaniu IBM SPSS z czego cz¢$¢ zasad-
nicza proby wynosita 100 rodzin, za$ cz¢$¢ uzupetniajaca (dobdr uzupetniajacy) 20 ro-
dzin. W przypadku niezrealizowania wymaganej liczby ankiet w probie zasadniczej
dokonywano doboru z proby uzupetniajacej, tak aby osiagnaé¢ zaktadang liczbe 100 an-
kiet. Przeprowadzenie tej procedury pozwolito uzyskaé reprezentatywna probe, wy-
starczajaca do realizacji zatozonego celu. Zebrany materiat empiryczny poddano gtéw-
nie analizie statystycznej, a w mniejszym stopniu analizie jako$ciowe;.

2. Wyniki

Ogotem przebadano 100 rodzin, w ktorych wychowywaly si¢ dzieci niepetno-
sprawne do 16 roku zycia. W wigkszoS$ci rodziny te zamieszkiwaly na wsi (tab. 2).

Tabela 2. Wiek, pte¢ i miejsce zamieszkania opiekunow gtownych
w badanych rodzinach

Kobieta Razem Kobiety Megzczyzna Razem Mezczyzni Suma
Wiek

miasto | wies l:'lcszbl)ba w% | miasto | wies l:"cszbl)ba w% l:?)c;zobba w%
do 18 lat 0 0 0 0 0 0 0 0 0
20-29 lat 3 6 9 9,68 0 0 0 0 9 9
30-39 lat 18 34 52 55,91 0 3 3 42,86 55 55
40-49 lat 8 19 27 29,03 1 2 3 42,86 30 30
50 lat i wigeej 2 3 5 5,38 0 1 1 14,29 6 6
Suma 31 62 93 100 1 6 7 100 100 100

Badanie pozwolilo zauwazy¢ takze, ze gtoéwnie opiek¢ nad niepetnosprawny-
mi dzie¢mi sprawowaty kobiety (93% ogo6tu). Gtowni opiekunowie byli przewaznie
w wieku 30-39 lat oraz 40-49 lat. Stosunkowo rzadko niepelosprawnymi dzie¢mi
zajmowaty si¢ matki mtode (do 18 lat badZ w wieku 20-29 lat) oraz starsze (powyzej
50 lat).

Dzieci niepetnosprawne wychowywaly si¢ w rodzinach pelnych (85% ogétu). Ro-
dziny niepelne Iub zrekonstruowane stanowily jedynie 15% ogétu badanych, co moz-
na uznac za zjawisko pozytywne.
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Wykres 1. Stan cywilny glownego opiekuna w rodzinach
wychowujqcych dzieci niepetnosprawne wedtug wieku

— - -l_l - I|_| - I|_| - -|—|

do 18 lat 20-29 lat 30-39 lat 40-49 lat 50 lat i wigcej

D kawaler/panna . zonaty/zamezna D wolny*

**wolny- rozwiedziony/a; wdowiec/a; konkubinat

Ankietyzacja pozwolita réwniez zidentyfikowac sytuacje na rynku pracy oséb spra-
wujacych opieke nad dzie¢mi niepelnosprawnymi. Dzieci niepelnosprawne w powia-
tach sanockim, leskim 1 bieszczadzkim wychowywaly si¢ przewaznie w rodzinach,
w ktorych opiekunowie mieli niski badz sredni poziom wyksztatcenia (wyk. 2a i 2b).
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Wykres 1. Stan cywilny glownego opiekuna w rodzinach
wychowujqcych dzieci niepetnosprawne wedtug wieku

— - -l_l - I|_| - I|_| - -|—|

do 18 lat 20-29 lat 30-39 lat 40-49 lat 50 lat i wiecej

[[] kawaler/panna B :onaty/zamezna [] wolny*

**wolny- rozwiedziony/a; wdowiec/a; konkubinat
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Duzo lepsza sytuacja pod wzgledem wyksztatcenia wystgpowata wsrod wspotmat-
zonkow opiekunow gtéwnych niepetnosprawnych, gdzie ponad 50% badanych mia-
to wyksztalcenie $rednie badz wyzsze. Z poziomem wyksztatcenia byt $ci§le powiaza-
ny staz pracy, opiekunowie ktérzy sprawowali opieke nad niepelnosprawnymi dzie¢mi
i mieli dhugi staz pracy (powyzej 10 lat) czgsto posiadali zatrudnienie. Atutem zwigk-
szajacym atrakcyjno$¢ na rynku pracy sa niewatpliwie dodatkowe kwalifikacje zawo-
dowe oraz systematyczne podnoszenie swoich kwalifikacji przez cate zycie zawodowe
(ang. lifelong learning).

Tabela 3. Dodatkowe kwalifikacje zawodowe opiekuna gtownego
w rodzinach wychowujqcych dzieci niepetnosprawne

Osoby niepracujace Osoby pracujace
Dodatkowe kwalifikacje zawodowe
liczha wskazan w% liczba wskazan w%
prawo jazdy 30 38,46 39 45,35
szkolenia, certyfikaty zawodowe 18 23,08 24 27,91
kursy komputerowe 17 21,79 17 19,77
inne (wpisac jakie) 2 2,56 2 2,33
nie posiadam dodatkowych kwalifikacji 11 14,10 4 4,65
78* 100 86* 100

*suma jest rozna od liczby respondentow, poniewaz mogli oni wybrac¢ kilka odpowiedzi

Rodzice sprawujacy opieke nad dzie¢mi z niepetnosprawnoscia znacznie czgsciej
pracowali zawodowo wtedy, gdy posiadali dodatkowe kwalifikacje. Wsrod najczesciej
wskazywanych przez respondentéw dodatkowych kwalifikacji bylo posiadanie prawa
jazdy (38,46% niepracujacych i 45,35% pracujacych) oraz réznego rodzaju szkolen
1 certyfikatow zawodowych (23,08% niepracujacych i 27,91% pracujacych). Posiadanie
prawa jazdy przez opiekundéw dzieci niepetnosprawnych jest niewatpliwie atutem, ktory
nie tylko moze by¢ przydatny w aktywno$ci zawodowej, lecz przede wszystkim moze
minimalizowa¢ problemy z przemieszczaniem si¢ w zwiazku z rehabilitacja dziecka.
Niestety znaczna cz¢$¢ rodzicow badanych dzieci nie podnosita swoich kwalifikacji za-
wodowych. Jedynie 32% wszystkich rodzicow zadeklarowalo, ze w ciagu ostatnich 5 lat
uzupehniali badz podwyzszali swoje kwalifikacje zawodowe.
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Wykres 3. Podnoszenie kwalifikacji zawodowych przez opiekunow
dzieci niepetnosprawnych z podziatem na pracujqcych i niepracujqcych
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|:| niepracujacy . pracujacy

W trakcie badania empirycznego udato si¢ zidentyfikowaé gtdéwna przyczyne nie-
podejmowania pracy zawodowej przez osoby sprawujace opieke nad dzie¢mi niepet-
nosprawnym.

Wykres 4. Przyczyna niepodejmowania pracy przez opiekunow
dzieci niepetnosprawnych (w %)
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dziecka na lokalnym kwalifikacji powody

rynku pracy zawodowych

Glowna przyczyna niepodejmowania pracy przez opiekunow dzieci byta niepetno-
sprawnos$¢ dziecka (66,67% wskazan). Czgsto bariera w aktywnosci zawodowej byta
sytuacja na rynku pracy, 13 o0sob (24,07% ogétu niepracujacych) wskazato, iz na lo-
kalnym rynku pracy nie byto dla nich ofert pracy. Rodzice dzieci niepelnosprawnych
nie byli zainteresowani podejmowaniem wtasnej dziatalnosci gospodarczej, 35% ba-
danych wskazalo ze zdecydowatoby si¢ na samozatrudnienie, 44% zdecydowanie byto
przeciw, a 21% nie miato zdania na ten temat. Badani respondenci czgsto podawali,
ze w ciagu ostatnich 12 miesi¢cy nie poszukiwali pracy zawodowej, 30 osob (tj.
65,22%- na 46 wszystkich osob niepracujacych) wskazato, ze gldwna bariera byta nie-
petnosprawnos¢ dziecka.

Podczas badania starano si¢ rowniez sprawdzi¢, czy pracodawcy zatrudniajacy
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opiekunéw dzieci niepetnosprawnych wykazuja w stosunku do nich zrozumienie/dobra
wolg np. przyznajac indywidualny czas pracy, umozliwiajac zwolnienia z pracy w celu
leczenia czy rehabilitacji dziecka. Niestety nie udalo si¢ ustali¢ jednoznacznej opinii
w sprawie postawy pracodawcow, gdyz w przypadku opiekundéw 23 osoby pracuja-
ce (50%) wskazato, ze pracodawcy wykazuja w stosunku do nich zrozumienie i taka
sama liczba os6b wskazata, ze takiego zrozumienia pracodawcy nie wykazuja. Jed-
na z respondentek pracujaca jako nauczyciela pisata o podejsciu swojego pracodawcy
do przyznania dogodnych godzin pracy ze wzgledu na niepelnosprawno$¢ dziecka
W nastepujacy sposob: (...) jak go o to prositam to powiedzial, ze jestem niezorga-
nizowana i tak utozyt mi plan, ze do pracy dojezdzam dwa razy dziennie a odleglos¢
to 20 km i kazal mi si¢ zwolnié. (...) jestem z tego powodu dyskryminowana, pracodawca
uwaza, ze branie opieki nad chorym dzieckiem to powod do zwolnienia (Resp. nr 80).

W rodzinach, w ktoérych opiekunowie pracowali glownym zréodiem utrzymania
byty dochody z pracy zawodowej (95% ogotu pracujacych).

Tabela 4. Glowne Zrodta utrzymania badanych rodzin wychowujqcych
dzieci niepelnosprawne z podziatem na osoby pracujqce i niepracujqce

’ Osoby niepracujace Osoby preacujace
Zrédlo utrzymania rodziny Suma [ w%
liczba 0sob w % liczba 0sob w%

praca zawodowa 0 0 44 95,65 44 44
zasitek z pomocy spotecznej 23 42,59 0 0,00 23 23
renta ZUS/KRUS 5 9,26 0 0,00 5
nie posiadam zadnych dochodow 9 16,67 0 0,00 9
inne (wpisac jakie?)* 17 31,48 2 4,35 19 19
Suma 54 100 46 100 100 100

*inne Zrédla utrzymania badanych rodzin

Osoby niepracujace Osoby preacujace

Zrédlo utrzymania rodziny Suma
liczba 0sob w % liczba 0sob w %
alimenty 2 11,76 1 50 3
gospodarstwo rolne 2 11,76 1 50 3
zarobki me¢za/wspotmatzonka 9 52,94 - 0 9
zasitek dla bezrobotnych 2 11,76 - 0 2
zasitek chorobowy meza/ wspotmatzonka 1 5,88 - 0 1
zasitek pielggnacyjny 1 5,88 - 0 1
Suma 17 100 2 100 19

Natomiast w przypadku rodzin, gdzie opiekunowie nie pozostawali w zatrudnieniu
zroédtem utrzymania byty zasitki z pomocy spotecznej, a prawie 17% niepracujacych
podato, ze nie ma zadnego zrodta dochodu.
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Zebrany materiat empiryczny pozwolit takze sprawdzi¢ sytuacj¢ materialng rodzin
wychowujacych dzieci niepetnosprawne.

Tabela 5. Sytuacja materialna* rodzin wychowujqcych dzieci niepelnosprawne
z podziatem na osoby pracujqce i niepracujqce

Osoby Osoby
niepracujgce ls)alim pracujqce Razem
soby
dobra zla niepracu- | dobra zla r(;sc(:ll?y ce Suma
sytuacja | sytuacja jace sytuacja | sytuacja p 12
materialna|materialna materialna|materialna

praca zawodowa 29 15 44
zasitek z pomocy spotecznej 2 21 23
renta ZUS/KRUS 1 5
nie posiadam zadnych dochodow 2 9
inne (wpisac jakie?) 3 14 16 2 2
Suma 8 46 54 29 17 16 100
w % 14,81 85,19 63,04 36,96

*sytuacje materialng ustalono w oparciu o kryterium z rozporzqdzenia Rady Ministrow z dnia 17 lipca 2012 r.

w sprawie zweryfikowanych kryteriow dochodowych oraz kwot swiadczen pienieznych z pomocy spotecznej
(Dz.U. z 2012 1. poz. 823)

Generalnie nie powinien dziwi¢ fakt, ze osoby pracujace z reguly miaty dobra sy-
tuacj¢ materialna, za$ osoby niepracujace zta. Dane zgromadzone w tabeli moga wigc
sygnalizowac, ze nawet liczne transfery socjalne nie sa w stanie zrekompensowac ro-
dzicom utraty dochodow z tytutu pracy zawodowe;j.

Najwigkszym obciazeniem majacym zwiazek z niepetnosprawnoscia dziecka byty
dla badanych rodzin wydatki zwigzane z rehabilitacjq i leczeniem.

Tabela 6. Wydatki stanowiqce najwieksze obciqzenie dla rodzin wychowujqcych
dzieci niepetnosprawne z podziatem na wiek dziecka

Najw(liei];srztfdozli)lf;gzeme 0-3 lata 4-7 lat 8-16 lat lfiz;f):l w %
wskazan*

rehabilitacja i leczenie dziecka 8 17 31 56 53,85
zakup lekarstw 4 9 22 35 33,65
Zywno$¢ 1 4 5 4,81
edukacja 0 3 5 4,81
Inne (jakie?) 0 1 3 2,88
Razem liczba wskazan* 13 30 61 104 100

*liczba wskazan # liczba respondentow, osoby badane mogly wybra¢ kilka odpowiedzi
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Znaczace kwoty badane rodziny przeznaczaly rowniez na zakup lekarstw. Nato-
miast wydatki zwiazane z zakupem zywnos$ci i edukacja dzieci niepetnosprawnych
byly mniejszym obciazeniem dla rodzin.

W trakcie badania podjgto rowniez probg okreslenia jakie wydatki (wyrazone
w ztotych) zwiazane z niepetnosprawnoscia dziecka ponosza rodziny w ciagu miesia-
ca (zob. tab. 7).

Wysoko§¢ wydatkow jest zwigzana $cisle z natgzeniem niepetnosprawnosci
dziecka, rodzajem schorzenia oraz wiekiem dziecka. Rozpigto$¢ miesigcznych wydat-
kow rodzin byta bardzo duza od 80 zt do nawet 2000 zt. Co czwarty respondent nie
umiat okresli¢ jak duze sa wydatki miesigczne z tytulu niepelnosprawnosci dziecka.
W przypadku dzieci w wieku do 3 lat najczesciej wskazywano, iz miesi¢czne wydat-
ki to 250 zt lub 300 zt (po 2 respondentow). W grupie dzieci w wieku 4-7 lat respon-
denci wskazywali, ze miesi¢cznie w zwiazku z niepelnosprawnoscia dziecka wydaja
200 zt (4 respondentow), 300 zt (3 respondentow), zas 2 badanych podato, ze wyda-
je po 1000 zt miesigcznie. Natomiast wsrdd rodzin wychowujacych dzieci najstarsze
(8-16 lat) najczesciej wydatkowano 200 zt miesigcznie (10 wskazan), 300 zt (6 wska-
zan), a 7 rodzin podato ze niepelnosprawnos¢ dziecka kosztuje ich 500 z miesigcz-
nie.

Jak juz wceze$niej zasygnalizowano najwigcej rodzin wychowywalo dzieci w wie-
ku 8-16 lat (61% rodzin), mtodsze grupy wiekowe byty mniej liczne (tj. 0-3 lata— 13%
rodzin oraz 4-7 lat — 30% rodzin). Badane dzieci niepelnosprawne posiadaty z reguly
mniejsze natezenie niepetnosprawnosci (79% ogotu), co oznacza ze wymagaty jedy-
nie konieczno$ci wsparcia opiekuna w procesie leczenia, rehabilitacji i edukacji. Po-
zostata cze$¢ badanych dzieci niepelnosprawnych (21%) wymagata statej lub dtugo-
trwatej opieki zwiazanej ze znacznie ograniczona mozliwoscia samodzielnej egzy-
stencji.

Schorzenia badanych dzieci z reguly istniaty od urodzenia (62% respondentow)
badz powstaty do 6 roku zycia (25% ogoétu). Gtowne jednostki chorobowe, ktore wy-
wolywaly niepetnosprawnos¢ dziecka mozna przedstawi¢ za pomoca tabeli 8.

Najczestsza przyczyna niepetnosprawnosci wsrdd badanych dzieci byly schorze-
nia uktadu oddechowego i krazenia (20% ogo6tu) oraz uszkodzenia i choroby narzadu
wzroku (17%).

Zgromadzony materiat empiryczny pozwolit takze okresli¢ opinie rodzin wycho-
wujacych dzieci niepelnosprawne na temat pomocy panstwowej kierowanej do dzieci
niepelnosprawnych. Prawie wszyscy ankietowani (90%) uznali, ze pomoc przeznacza-
na na wsparcie dzieci niepetnosprawnych i ich rodzin jest niewystarczajaca.
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Tabela 8. Schorzenia wywolujqce niepetnosprawnosé wsrod badanych dzieci
z podziatem na wiek

Schorzenia wywolujace niepelnosprawno$¢ u dzieci | 0-3 lata | 4-7 lat |8-16 lata|8-16 lata| Suma w %
uposledzenie umystowe 3 6 9
schorzenia psychiczne 2 2 2
uszkodzenia i choroby stuchu i mowy 4 5 9
uszkodzenia i choroby narzadu wzroku 2 5 10 17 17
uszkodzenia i choroby narzadu ruchu 5 1 2 8
schorzenia uktadu oddechowego i krazenia 2 5 13 20 20
uszkodzenia i schorzenia przewodu pokarmowego 1 4 5 5
uszkodzenia i schorzenia uktadu moczowo-piciowego 3 2 5 5
schorzenia neurologiczne 2 1 4 7 7
inne 3 3 12 18 18
Suma 13 28 1 58 100 100

3. Dyskusja

Przeprowadzone badania potwierdzily, ze opieke nad dzie¢mi niepetnosprawnymi
najczesciej sprawuja kobiety. Podobna sytuacja miata miejsce w takze w innych kra-
jach (Breen, 2009; Rillotta et al., 2012). Dzieci niepetnosprawne wychowywaly si¢
w rodzinach pelnych. W Stowenii i Wielkiej Brytanii rodziny petne stanowity row-
niez podstawowy model rodzin, w ktérych wychowuja si¢ dzieci niepelnosprawne. Jest
to niezwykle istotne, poniewaz jak pokazuja dotychczasowe badania (Fraczek, 2013)
dzieci, ktére maja oboje rodzicow zazwyczaj znajduje si¢ w dobrej sytuacji material-
nej, za$ dzieci z rodzin niepelnych przewaznie wychowuja si¢ w biedzie. Zatem rodzi-
na i jej trwato$¢ jest czynnikiem istotnie determinujacym szanse zyciowe niepeno-
sprawnej mtodziezy.

Zebrany materiat empiryczny potwierdzit, ze osoby sprawujace opicke nad dzie¢-
mi niepelnosprawnymi zazwyczaj miaty niskie kwalifikacje zawodowe. W innych kra-
jach europejskich np. w Norwegii (Lundeby and Tessebro, 2008, s. 249) poziom wy-
ksztatcenia rodzicow niepetnosprawnych dzieci byt znacznie wyzszy. Badanie ankieto-
we pozwolilo dostrzec, ze niepelnosprawnos¢ dziecka jest istotng bariera w aktywno-
$ci zawodowej rodzicow. W Polsce niepelnosprawno$¢ sprawiata, ze matki (badz ojco-
wie) dzieci z dysfunkcja zdrowotna nie podejmowatly pracy i wcale jej nie poszukiwa-
ty. Potwierdzaja si¢ zatem wyniki badan zagranicznych (Lundeby and Tessebro, 2008),
ze trudno jest pogodzi¢ zatrudnienie na rynku pracy i opieke nad dzieckiem niepeno-
sprawnym.

Dostepne wyniki badan zagranicznych (Bachman and Comeau, 2010; Cagran
etal., 2011; Read et al., 2012) dowodza, Ze rodziny z dzie¢mi niepetnosprawnymi czg-
sto zyja w biedzie i zmuszone sq wydatkowa¢ w zwigzku z niepetnosprawnoscia dziec-
ka (np. na leczenie i rehabilitacj¢) znaczna czg$¢ domowego budzetu. Ankietyzacja ro-
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dzin zamieszkujacych w powiatach sanockim, leskim i bieszczadzkim potwierdzita
te spostrzezenia. W Polsce niepetnosprawnos¢ dziecka nie tylko stanowi znaczace ob-
cigzenie dla budzetu rodziny, lecz rowniez modyfikuje jej strukture wydatkow.

B. Cagran (2011) po przeprowadzeniu badan w Stowenii, a L. Breen (2009) w Au-
stralii uznali, Ze system pomocowy majacy wspiera¢ rodziny wychowujace dzieci nie-
petosprawne jest nieefektywny. Badania prowadzone dla potrzeb niniejszego artykutu
potwierdzity, ze takze w Polsce prawie wszyscy respondenci wychowujacy dzieci nie-
petnosprawne sa niezadowoleni z pomocy otrzymywanej od panstwa.

4. Whnioski

Przeprowadzone badania empiryczne na potrzeby niniejszego tekstu nie miaty cha-
rakteru kompleksowego. Zatem przy formutowaniu wnioskow niezbegdne jest zacho-
wanie ostroznosci. Jak juz zasygnalizowano na wstepie artykulu w wielu publikacjach
naukowych rozwazano problemy dorostych osob niepelnosprawnych, a zdecydowanie
rzadziej, zwlaszcza w Polsce, pojawiaty si¢ publikacje odnoszace si¢ do dzieci niepet-
nosprawnych. Zatem prezentowany tekst mozna potraktowaé jako przyczynek do dal-
szej dyskusji i badan.

Badania dowiodty, ze w Polsce opiekeg nad dzie¢mi niepelnosprawnymi sprawu-
ja gtéwnie kobiety. Sama zas niepetnosprawnos¢ dziecka istotnie modyfikuje ich ak-
tywnos$¢ zawodowa. Wigkszo$¢ rodzicow opiekujacych si¢ niepetnosprawnymi dziec-
mi wskazywatla, ze niepetnosprawnos¢ jest gtdwna bariera w aktywnosci zawodowej
1 poszukiwaniu pracy. Oznacza to, ze trudno jest pogodzi¢ prac¢ zawodowa i opieke
nad dzieckiem niepelnosprawnym.

Osoby niepetnosprawne w powiatach sanockim, leskim i bieszczadzkim wycho-
wywaly si¢ przewaznie w rodzinach petnych. W trakcie badania nie udato si¢ potwier-
dzi¢, ze niepetnosprawnos¢ dziecka moze prowadzi¢ do rozpadu rodziny.

Niepetnosprawnos¢ sprawia takze, ze zmienia si¢ struktura wydatkow rodziny.
Znaczna cz¢$¢ dochodow rodziny przeznaczana jest na leczenie i rehabilitacje dziec-
ka oraz na zakup lekdw, co przyczynia si¢ do pogorszenia sytuacji materialnej rodziny.
Wydatki rodziny zwiazane z niepetnosprawnoscia dziecka zalezne sa od typu schorze-
nia, nat¢zenia niepetnosprawnosci oraz wieku dziecka.

Przeprowadzone badania pokazaly rowniez, ze wigkszo$¢ rodzin wychowujacych
dzieci niepetnosprawne nie jest zadowolona z pomocy panstwa w rozwiazywaniu ich
probleméw wywotanych przez niepetnosprawnosé. Moze to sygnalizowaé, ze polity-
ka spoleczna ukierunkowana na pomoc osobom niepetnosprawnym w Polsce wyma-
ga zmian.
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PROBLEMY RODZIN Z UCZNIEM NIEPELNOSPRAWNYM
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Summary

THE PROBLEMS OF FAMILIES
WITH DISABLED STUDENTS

Parents caring for a child with disabilities face a number of difficulties, often encountering many
obstacles of a social nature. Recent years have seen increased interest in the problems of families
of children with disabilities. Physical barriers gradually are being removed and the state schools are
creating integration classes in which healthy children have the opportunity to learn and grow up to-
gether with the disabled students of their own age. These schools have buildings design to fulfil the
needs of the disabled child. A significant role in the education of those children is to have the qualified
teachers, who have a wide knowledge about disability, architectural barriers at school, the right choice
of children to the right integrated classes, and a healthy attitude towards contact with the disabled.
The assistance provided by the school to the parents of disabled children is the help of a specialist.
Given individual treatment, a disabled student has the opportunity to experience their own uniqueness
and sense of importance.

The aim of this work is to show the financial situation of the families with disabled children and
the expectations they have towards the school which their child attends.

Key words: disability, student, family

Wprowadzenie

Niepelosprawnos$¢ jest powaznym problemem spotecznym wymagajacym precy-
zyjnych ukierunkowanych dziatan majacych na celu zar6wno pomoc osobom niepet-
nosprawnym, jak i zapobieganie niepelnosprawnos$ci w przysztosci. W kazdym spote-
czenstwie istnieje pewien odsetek osob, ktore z przyczyn dziedzicznych , wrodzonych,
w wyniku chorob, wypadkow czy tez nieprawidtowych warunkéw zycia nie maja pet-
nej sprawnosci fizycznej 1 psychicznej. Osoby te okresla si¢ najczegsciej terminem ,,lu-
dzie niepelnosprawni” rozumiejac niepelnosprawno$¢ jako czasowe lub trwate obnize-
nie sprawnos$ci psychofizycznych funkcji organizmu. (Grodzicka 2000).

Wypracowana przez Swiatowe Zgromadzenie Zdrowia w roku 2001 klasyfika-
cja, zostala uznana przez 191 krajéw cztonkowskich Swiatowej Organizacji Zdrowia
(WHO), w tym Polske (WHO, 2002; CSIOZ, 2009; Wilmowska-Pietruszynska, 2013).
Stanowi ona standard WHO opisywania zdrowia i niepelnosprawnosci na poziomach
populacji 1 indywidualnym. W klasyfikacji leza ogdlne zatozenia, odchodzace od tra-
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dycyjnego postrzegania zdrowia jako braku choroby (WHO, 2002; MacDermid, 2008),
a w ocenie niepetnosprawnosci jako odejécia od etykietyzacji i kategoryzacji spote-
czenstwa (WHO, 2002; Sykes, 2006).

Celem badan byto ukazanie oczekiwan rodzicéw ucznia niepetnosprawnego ja-
kie maja wobec szkoty do ktorej uczgszcza dziecko, oraz sytuacji materialnej w ktorej
si¢ znajduja. Podjeta problematyka obejmowata pytania szczegdtowe: Jakie sa rodziny
uczniéw niepetnosprawnych i jaka jest ich sytuacja materialna? Jakie sa oczekiwania
rodzicéw ucznia niepetnosprawnego wobec szkoty?

1. Grupa i metody

Badania zostaty przeprowadzone 2007 roku wsrdd rodzicow dzieci niepetnospraw-
nych uczgszezajacych do klas integracyjnych w Szkole Podstawowej Nr 5 w Bialej
Podlaskiej. Zastosowany dobor proby miat na celu uzyskaé szerokie i pelne informacje
na temat trudnosci i probleméw jakie majq rodzice ucznia niepetnosprawnego W szko-
le tej uczy si¢ 44 dzieci posiadajacych orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego.
Jest to jedyna szkota podstawowa na terenie miasta Biata Podlaska z oddziatami inte-
gracyjnymi. Ankietg rozdano wszystkim rodzicom dzieci niepetnosprawnym uczacym
si¢ w szkole, wérdd rodzicéw wypetniajacych ankiete pigcioro z nich odmoéwilo przy-
stapienia do badan nie podajac przyczyny. Do badan przystapito 39 rodzicéw ucznidw
niepelnosprawnych.

W badaniach zastosowano metod¢ doboru nielosowego — dobor celowy, zastoso-
wang technika badawcza byla ankieta audytoryjna.

2. Wyniki

Charakteryzujac badanych rodzicow zauwaza sig, ze ich $rednia wieku wyniosta
M=44. Sposérdéd rodzicéw dzieci wypetniajacych ankiete przewazaty osoby w wieku
29-34 lat, najmniej za$ bylo osob w wieku 46 1 wigcej lat (tab. 1). Wérod badanych ro-
dzicéw przewazaja kobiety, ktorych poziom wyksztalcenia jest wyzszy, natomiast od-
setek kobiet z wyksztatceniem zawodowym 1 §rednim jest podobny. Wérdd mezczyzn
dominujacym wyksztatceniem jest zasadnicze zawodowe, oraz $rednie, ogolne i tech-
niczne (wyk. 1). Poziom wyksztalcenia rodzicéw przektada si¢ na posiadanie pracy.
Im wyzsze wyksztalcenie, tym mniej rodzicéw dzieci niepelnosprawnych pozostaje
bez pracy. Wsrod badanych osob najwigkszy odsetek pracujacych posiada wyksztatce-
nie wyzsze licencjackie 1 magisterskie, oraz $rednie, ogdlne i techniczne. Najmniejsza
grupe wsrod pracujacych stanowia osoby z wyksztatceniem zawodowym. Wsrod nie-
pracujacych najwigkszy odsetek stanowig osoby legitymujace si¢ wyksztalceniem za-
sadniczym zawodowym (tab. 2).
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Tabela 1. Wiek rodzicow dzieci niepetnosprawnych

rodsicow Cagstosé Procent wagnyeh | skumulowany
29 2 5,1 5,1 5,1
30 4 10,3 10,3 15,4
31 2 5,1 5,1 20,5
32 4 10,3 10,3 30,8
33 4 10,3 10,3 41,0
34 2 5,1 5,1 46,2
35 5 12,8 12,8 59,0
36 3 7,7 7,7 66,7
40 4 10,3 10,3 76,9
41 1 2,6 2,6 79,5
42 2 5,1 5,1 84,6
44 1 2,6 2,6 87,2
46 2 5,1 5,1 92,3
50 1 2,6 2,6 94,9
brak danych 2 5,1 5,1 100,0
Ogélem 39 100,0 100,0
Tabela 2. Wyksztalcenie a stosunek do pracy
Wyksztalcenie
licencjackic | ogdine | zasadnieze | brak | Osdlem
Praca zawodowa magisterskie | i techniczne zawodowe danych
8 9 5 22
tak 80,0% 60,0% 38,5% 56,4%
. 2 6 8 16
nie 20,0% 40,0% 61,5% 41,0%
brak danych 2,60/1 2,60/1
Ogolem 10 15 10 1 39
100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
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Wykres 1. Plec¢ i poziom wyksztatcenia rodzicow dzieci niepetnosprawnych
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Z posrod 39 rodzicoOw uczestniczacych w badaniu dwudziestu z nich zade-
klarowato, ze dochdd przypadajacy na jednego cztonka rodziny wynosi od 501 zt
do 1000 ztmiesigcznie. Z ogdétubadanych szesnasturodzicow odpowiedziato,ze dochod
miesigczny jestnizszyniz500zt miesigcznie. Dochddrodziny przektadasignawyksztat-
cenie rodzicow. Najmniejszy dochod przypadajacy na jednego cztonka rodziny jest
w rodzinach z wyksztalceniem zasadniczym zawodowym. Do tysiaca ztotych mie-
sigcznie maja rodziny o $rednim, ogdélnym i technicznym wyksztatceniu, jak rowniez
wyzszym, licencjackim i magisterskim (tab. 3). Przeprowadzone badania wskazuja,
iz 24/39 rodzicow dzieci niepetnosprawnych zadeklarowato cheé uczgszczania swo-
jego dziecka do szkoty. Pigcioro z nich odpowiedziato, ze ich dziecko do szkoty cho-
dzi niechgtnie. Najliczniejsza grupa rodzicow ktérzy deklarowali chgé uczgszcezania
swojego dziecka do szkoty byli rodzice w wieku 29-34 lat, najmniejsza za$§ stanowi-
li rodzice w wieku 47 i wigcej lat (tab. 4). Napotykane trudno$ciami w nauce dzie-
ci niepelnosprawnych zaleza od grup wiekowych rodzicow. Grupy rodzicow, ktore
sygnalizuja najmniejsze problemy sa to grupy rodzicéw najmtodszych (29-34 lata)
i najstarszych (47 i wigcej lat).
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Tabela 3. Wyksztalcenie rodzicow a dochod rodziny

Wyksztalcenie rodzicow
. Srednie, wyisze, Ogolem
zasadnicze ogolne licencjackie brakh &

Praca zawodowa zawodowe | ; techniczne | magisterskie | 4anYe
do 500 z1. 11 3 2 16
miesigcznie 84,6% 20,0% 20,0% 41,0%
0d 501do 1000 z1. 1 12 6 1 20
miesigcznie 7,7% 80,0% 60,0% 100,0% 51,3%
1 2 3
brak danych 7,7% 20,0% 7,7%
Ogoélem 13 15 10 1 39
100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Tabela 4. Che¢ uczeszczania dziecka do szkoly — deklaracja rodzicow wedtug wieku

Wiek rodzicow
Cheé uczeszezania Ogodlem
do szkoly 29-34 35-40 41-46 47 i wigcej

" 16 11 4 3 34
ta 88,9% 91,7% 66,7% 100,0% 87.2%
. 2 1 2 5
nie 11,1% 8,3% 33,3% 12,8%
Ogétem 18 12 6 3 39
100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Najczgstszymi trudno$ciami dzieci niepelnosprawnych w nauce wyliczanymi
przez rodzicéw byta trudnos¢ w czytaniu (28,2%). Druga napotykana trudno$cia byta
trudnos¢ w zrozumieniu czytanego tekstu (23,1%). W nastepnej kolejnosci rodzice wy-
mienili trudno$¢ w pisaniu (15,4%) i w liczeniu (5,1%) (tab. 5). Najwigksza grupa dzie-
ci uczgszcezajaca do szkoly z oddziatami integracyjnymi sg dzieci o lekkim stopniu nie-
petnosprawnosci. Trzyna$cioro z nich ma umiarkowany stopien niepetnosprawnosci,
a dwoje znaczny (tab. 6).
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Tabela 5. Najczesciej napotykane trudnosci w nauce dzieci niepetnosprawnych

Wiek rodzicow

Najcze$ciej napotykane Ogélem

trudnos$ci 29-34 35-40 41-46 47 i wigcej
e d 7 1 1 1 10
nie dotyczy 38,9% 8,3% 16,7% 33,3% 25,6%
. 6 3 1 1 5
w czytaniu 33,3% 25,0% 16,7% 33,3% 12,8%
ieniu tek 1 4 3 1 9
w rozumieniu tekstu 5.6% 33,3% 50,0% 33,3% 23,1%
L 4 1 1 6
wpisaniu 22,2% 8,3% 16,7% 15,4%
. 2 2
w leczeniu 16,7% 5.1%
. 1 1
inne 8,3% 2,6%
Ogolem 18 12 6 3 39
100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Tabela 6. Stopien niepetnosprawnosci dziecka

Stopien Wiek rodzicow )

niepelnosprawnosci Ogoélem
dziecka 29-34 35-40 41-46 47 i wigcej

lekki 13 5 3 21
elkim 72,2% 41,7% 50,0% 53,8%
iark 5 5 2 1 13
umiarkowanym 27,8% 41,7% 33,3% 33,3% 33,3%
1 1 2
wnacznym 8.3% 16,7% 5,1%
1 2 7
brak danych 8,3% 66,7% 7,7%
Ogélem 18 12 6 3 39
100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Rodzajem niepetnosprawnosci jaki przewaza wsrod dzieci jest niepelnosprawnosé
fizyczna i ztozona okoto 40%. Najmniej jest dzieci z niepelnosprawnoscia sensorycz-
ng okoto 10% i psychiczna okoto 8,00% (tab. 7). Wedlug trzydziestu trzech rodzicow
(okoto 85% ) w roznym wieku szkota zatrudnia odpowiednio wykwalifikowana kadrg
do prowadzenia zaj¢¢ w klasach integracyjnych, troje z nich (okoto 8% ) si¢ z tym nie
zgadza i nie ma na ten temat zdania (tab. 8).
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Tabela 7. Rodzaj niepetnosprawnosci dziecka

Wiek rodzicow
Rodzaj Ogélem
niepelnosprawno$ci 29-34 35-40 41-46 47 i wigcej

8 5 1 14
fizyezna 44,4% 41,7% 16,7% 35,9%
2 1 1 4
sensoryczna 11,1% 8.3% 16,7% 10,3%
hi 2 3 :
psychiczna 11,1% 16,7% 7,7%
lo} 6 3 5 2 14
wozona 33.3% 25,0% 50,0% 66,7% 35,9%
3 1 4
brak danych 25,0% 33,3% 10,3%
Ogélem 18 12 6 3 39
100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Tabela 8. Zatrudnienie odpowiednio wykwalifikowanej kadry w szkole

Odpowiednio Wiek rodzicow
wykwalifikowana Ogélem
kadra 29-34 35-40 41-46 47 i wigcej
tak 16 9 5 3 33
a 88,9% 75,0% 83,3% 100,0% 84,6%
. 2 1 3
e 11,1% 8,3% 7,7%
. dani 2 1 3
nie mam zdania 16.7% 16.7% 7.7%
Ogolem 18 12 6 3 39
100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Najbardziej istotnymi cechami wymienionymi przez rodzicow ktore maja wplyw
na integracyjny model ksztatcenia byty: kwalifikacja kadry ktéra wymienito okoto
89% rodzicow, na drugim miejscu byta wiedza o niepelnosprawnych ktoéra wymieni-
to okoto 84% rodzicéw na pozostalych miejscach rodzice wymienili nastawienie osob
zdrowych wobec kontaktu z niepelnosprawnymi okoto 84% rodzicow, dobor dzieci do
klas integracyjnych trzydziesci dwie osoby okoto 82%, oraz bariery architektoniczne
w szkole dwadziescia dziewigé 0sdb okoto 82%. Pozostate cechy miaty mate znacze-
nie, lub nie miaty znaczenia w integracyjnym modelu ksztatcenia (tab.9). Dzieciom
niepelnosprawnym wedlug wigkszosci rodzicow (56,4%) pomoca udzielana przez
szkote jest pomoc specjalistyczna. Zajecia rewalidacyjne jakie oferuje szkota wymie-
nito 25,6% rodzicow, a 15,4% zajecia rehabilitacyjne (tab. 10). Zadania dydaktycz-
no-wychowawcze w szkole zdaniem ponad potowy (53,8%) rodzicow przebiegaja do-
brze. Za przebiegiem bardzo dobrych zadan wychowawczo-dydaktycznych w szkole
opowiedzialo si¢ okoto 35,9% rodzicow (tab. 11).
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Tabela 9. Cech majqce znaczenie w integracyjnym modelu ksztatcenia

Duze Male Nie ma Trudno Brak
Cechy znaczenie znaczenie znaczenia | powiedzieé danych
Liczba Liczba Liczba Liczba Liczba
16 2
45,7% 5,1%
11 1
Kwalifikacje kadry 31,4% 2,6%
Chi-kwadrat=13,2>0,05 6
17,1%
2 1
5,7% 2,6%
16
48,5%
Wied 11
ledza 33,3%
o niepelnosprawnych 7 3
Chi-kwadrat=24,4>0,05 12,1% 5.1%
2 1
6,1% 2,6%
14 1
48,3% 2,6%
Bariery 10 1
architektoniczne 34,5% 2,6%
w szkole 3 2 1
Chi-kwadrat=23,4>0,05 10,3% 5,1% 2,6%
2 1
6,9% 2,6%
14 1 1
43,8% 2,6% 2,6%
P 11
Dobér d‘11ec| ) 34,4%
do klas integracyjnych 3 ;
Chi-kwadrat=23,4>0,05 15.6% 2.6%
2 1
6,3% 2,6%
15
45,5%
Nastawienie 11
0s6b zdrowych 33.3%
wobec kontaktu 5 ]
z niepelnosprawnymi 0
Chi-kwadrat=19,7>0,05 15’2/2" 1 2,6%
6,1% 2,6%
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Tabela 10. Pomoc udzielana przez szkole rodzicom dzieci niepetnosprawnych

Pomoc Wiek rodzicéw

rodzicom dzieci Ogélem

niepelnosprawnych 29-34 35-40 41-46 47 i wigcej
oferujqc pomoc 9 9 2 2 22
specjalistyczng 50,0% 75,0% 33,3% 66,7% 56,4%
organizujgc zajecia 4 2 4 10
rewalidacyjne 22,2% 16,7% 66,7% 25,6%
organizujgc zajecia 4 1 1 6
rehabilitacyjne 22.2% 8,3% 33,3% 15,4%
, 1 1
tnne 5,6% 2,6%

Ogolem 18 12 6 3 39

100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Tabela 11. Przebieg zadan dydaktyczno-wychowawczych w szkole

Przebieg zadan Wiek rodzicow )
dydaktyczno Ogolem
2299222297 29-34 35-40 41-46 47 i wigeej
bardzo dob 1 8 2 3 14
ardzo dobrze 5,6% 66,7% 33,3% 100,0% 35,9%
dob 14 4 3 21
obrze 77,8% 33,3% 50,0% 53,8%
. 3 1 4
inne 16,7% 16,7% 10,3%
Ogolem 18 12 6 3 39
100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
3. Whnioski

Rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym zyja obok nas, cho¢ czgsto sa niezauwa-
zane przez srodowisko lokalne, ktore nie chce dostrzegac ich problemédw. Spoteczen-
stwo w ktorym pojawiaja si¢ rodziny wychowujace dziecko niepelnosprawne moze im
aktywnie pomagac lub odrzuci¢ ich odmienno$¢é.

Problemy rodzin wychowujacych niepelnosprawnego ucznia na terenie miasta
Biata Podlaska zostaty zauwazone i objete szeregiem dziatan. Powstalo duzo insty-
tucji wspomagajace te rodziny, likwidowane sa bariery architektoniczne, urbanistycz-
ne 1 transportowe. Ulatwiono dostep do edukacji dzieci i mtodziezy niepetnospraw-
nej, a wltadze miasta, oraz shuzby samorzadowe podejmuja szereg inicjatyw stuzacych
usprawnieniu istniejacego systemu edukacyjnego.

Analiza wynikow przeprowadzonych badan potwierdza istniejace problemy za-
warte w niniejszej pracy. Uzyskane informacje na temat problemow rodzin z uczniem
niepetnosprawnym z tak niewielkiej proby, mozna odnie$¢ do catej populacji rodzin
wychowujacych niepetnosprawnego ucznia.

175



PROBLEMY RODZIN Z UCZNIEM NIEPEENOSPRAWNYM
THE PROBLEMS OF FAMILIES WITH DISABLED STUDENTS

Bibliografia

1.
2

nhw

Dzienniki Ustaw: 1999, 1997, 1996 rok.

Grodzicka J. (2000). Rehabilitacja spoteczna i zawodowa 0s6b niepetnosprawnych.
Warszawa.

Hulek A. (1969). Teoria i praktyka w rehabilitacji inwalidow. Warszawa: PZWL.
Kurzynowski A. (2002). Polityka spoteczna. Warszawa: SGH.

MacDermid J., Michlovitz S. (2008). Incorporating Outcomes measures Into Evi-
dence-Based Practice. W: M. Law, J. MacDermid (red.), Evidence-Based Rehabili-
tation. A guide to good practice (15-23). SLACK Inc.

Sykes C. (2006). Health Classifications 1 — an introduction to the ICF. WCPT
Keynotes / ICF. Dostgpne na www.wept.org.

Szczepankowska B., Mikulski J., (1999). Osoby niepetnosprawne w $rodowisku
lokalnym, Wyréwnywanie szans. Warszawa: Centrum Badawczo-Rozwojowe Re-
habilitacji Os6b Niepetnosprawnych.

Wilmowska-Pietruszynska A, Bilski D. (2010). ICF jako narzedzie ilosciowej oce-
ny naruszenia sprawno$ci w orzekaniu dla potrzeb zabezpieczenia spotecznego.
Orzecznictwo Lekarskie, 7(1), 1-13.

176



POZIOM WSPARCIA I KOMUNIKACJI
W ZWIAZKU MALZENSKIM A STRATEGIE RADZENIA
SOBIE ZE STEREOTYPAMI WSROD OJCOW
DZIECI NIEPELNOSPRAWNYCH

KATARZYNA KWIATKOWSKA, WOJCIECH OTREBSKI
Katolicki Uniwersytet Lubelski Jana Pawlta 11

Summary

THE LEVEL OF SUPORT AND MARITAL COMUNICATION
AS AN IMPLICATORS OF COPING STRATEGIES
OF THE DISABLED CHILDREN'S FATHERS

The social functioning of disabled children’s parents involves the necessity of coping with barriers
that are caused by the social stereotyping they experience. Mutual support and proper communication
in marriage constitute the family’s internal resources which may modify the choice of strategy of
coping with tensions. The aim of the research was to establish how the quality of marital relationship
(the level of marital support and communication) that fathers of disabled children have differentiates
their coping with the experience of negative stereotyped social attitudes towards disability.

We examined 50 fathers of children with disabilities visible to the environment (in appearance
or behaviour). Three questionnaires were used: The authors’ self-designed questionnaire for studying
the experience of stereotypes, the Multidimensional Coping Inventory (COPE) (situational version)
by Ch. Carver, M. Scheier, and J. Weintraub (1989) and the Marital Communication Questionnaire
(KKM) (behaviour self-assessment — the version for the husband, and partner’s behaviour assessment
— the version for the husband) by M. Plopa and M. Kazmierczak (2008).

The results showed that the examined fathers of disabled children lived in marriages with both
high and low quality of marital relationship and experienced situations in their lives that stemmed
from stereotyping. The analysis of the fathers’ strategies of coping with stereotypes revealed that
they had average scores on each of the three strategy types (avoidance, active, and emotion-focused).
At the same time, fathers living in low-quality marital relationships engaged in significantly more
avoidance behaviours, whereas those in a high-quality relationships scored higher on strategies
involving active planning and on emotion-focused ones.

Key words: family with a disabled child, fathers of disabled children, quality of marital union,
social stigmatization

177



POZIOM WSPARCIA I KOMUNIKACII W ZWIAZKU MALZENSKIM A STRATEGIE RADZENIA SOBIE ZE...
THE LEVEL OF SUPORT AND MARITAL COMUNICATION AS AN IMPLICATORS OF COPING STRATEGIES OF...

Wprowadzenie

Rodzice dziecka niepetnosprawnego borykajac si¢ z licznymi trudno$ciami, na-
potykaja na wiele sytuacji stresujacych. Czestym zjawiskiem, ktérego doswiadczaja
sa wynikajace ze stereotypoOw negatywne postawy spoteczne. Zaréwno matki, jak i oj-
cowie dzieci niepetnosprawnych, narazeni sa na zlosliwe komentarze, dokuczliwe, wy-
nikajace z niewiedzy uwagi, krepujace pytania. Wszystko to stwarza nierzadko sytu-
acje sprzyjajaca doswiadczaniu stygmatyzacji przez rodzicow takich dzieci.

1. Wyjatkowos¢ ojcostwa w rodzinie z dzieckiem niepelnosprawnym

Sytuacja matzenska rodzicow dziecka niepelnosprawnego jest skomplikowana.
Moment poznania diagnozy wiaze si¢ z ogromnym szokiem. Droga do zaakceptowania
niepetnosprawnosci obejmuje wiele etapow (Twardowski, 1991, s. 21-26). Poczatkowo
pojawiaja si¢ ktdtnie i nieporozumienia. Wzajemna agresja migdzy matzonkami powo-
duje, ze zamiast tak potrzebnego wsparcia, otrzymuja ciaglte negatywne komunikaty.
Kiedy u obojga dominuja negatywne przezycia, nadmierne koncentrowanie si¢ na pro-
blemach wlasnych i rodziny, moze wywotywac ostudzenie w ich wzajemnych stosun-
kach. Z czasem nastgpuje okres pozornego przystosowania sig, ktory wiaze sig z czaso-
chtonng wedrowka od specjalisty do specjalisty, co moze poglebia¢ dezorganizacje zy-
cia matzenskiego. Przede wszystkim, malzonkowie skoncentrowani na niepelnospraw-
no$ci moga zapomnie¢ o tym, ze oprocz bycia rodzicem sg takze me¢zem i zona. Do-
piero kiedy nastepuje czas konstruktywnego przystosowania si¢ i wspolnym celem sta-
je si¢ niesienie pomocy dziecku, u matzonkow poprawiaja si¢ zdolno§¢ do wspotpracy
1 wlasciwego rozwiazywania konfliktow. Jednakze to, czy i kiedy ten moment nadej-
dzie jest sprawa bardzo indywidualna.

Dhugotrwata sytuacja trudna rodziny, moze skutkowac tendencja do wigkszej zazy-
tosci i skupiania si¢ na problemie, ale moze takze wiazac¢ si¢ z czyms catkowicie prze-
ciwnym - checia uwolnienia sig, ucieczki od zycia rodzinnego, ktére nagle staje si¢
trudne i problematyczne. Konsekwencja przeciazenia systemu rodzinnego dziecka nie-
petosprawnego, nieprawidlowos$ci w procesie komunikacji migdzy matzonkami moga
by¢ tendencje rozpadowe w rodzinie lub nadmierne zwiazanie - skutkujace brakiem
poczucia szczg$cia w zyciu 1 matzenstwie.

Goralezyk (1996) zauwaza, ze gdy w malzenstwie istnieje przewlekle napigcie
matzonkowie moga zareagowac na nie na cztery sposoby, poprzez:

- zwigkszenie dystansu emocjonalnego polegajace na oddaleniu si¢ od siebie fizycz-
nym lub psychicznym, spadku zdolno$¢ do zachowan empatycznych;

- konflikt — stale angazowanie si¢ w walke, by nie ustapi¢ drugiemu, wzajemne ob-
winianie si¢ o niepetnosprawnos¢ dziecka;

- ustepstwo — jeden z malzonkéw rezygnuje z wlasnych potrzeb, pragnien w celu
zachowania wzglednej zgody w relacji;

- zespolenie si¢ matzonkow wokol wspolnej troski o dziecko.

Zdarza si¢ robwniez, ze sytuacja niepelnosprawnosci dziecka skutkuje btednym ko-
tem w relacji partneréw. Znaczny cigzar opieki nad dzieckiem spada na matke (Cunnin-
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gham, 1994). W wyniku negatywnych interakcji z m¢zem, kobieta nie czujac si¢ wspie-
rana w opiece i wychowywaniu potomka, staje si¢ bardziej krytyczna wobec swoje-
go partnera. Jej zachowanie powoduje, ze ojciec rodziny zaczyna by¢ nieszczes$liwy
w zwiazku i wycofuje si¢ z niego, stajac si¢ mniej zaangazowanym w proces wycho-
wawczy, przez co w sposob bardziej wyrazny pozostawia zong bez wsparcia z jego
strony (Kaniok, 2011).

Jak zauwaza w swoich badaniach Pisula (2012) ojcowie dzieci z widoczna nie-
petosprawnoscia gorzej radza sobie z takimi zdarzeniami, poniewaz maja poczucie,
ze to na nich spoczywa odpowiedzialno$¢ za ,,dyscyplinowanie” zachowan dziecka,
czuja si¢ obciazeni, jesli to zachowanie odbiega od zachowan innych dzieci. Dla ojcoéw
znacznie trudniejsze niz dla matek jest zaakceptowanie odmiennego wygladu dziecka
1 widocznych oznak niepelnosprawnosci.

2. Warunki prawidlowego radzenia sobie z do§wiadczaniem stereotypizacji

Wsrdd czynnikéw mogacych miec Wplyw na przystosowame si¢ do rodzicielstwa
mepe%nosprawnego dziecka wymienia si¢: otrzymywane wsparcie spoteczne, harmo-
ni¢ zycia malzenskiego, otwarta komunikacj¢ w rodzinie, zasoby finansowe, strategie
zaradcze, dysfunkcje rozwojowe, wiek rodzicow 1 skuteczno$¢ leczenia (Thompson
1 Gustafson, 1996, za: Pilecka, 2007, s. 27). Dobra jako$¢ relacji miedzy rodzicami,
wzajemne wsparcie i prawidlowa komunikacji umozliwiaja skuteczniejsze radzenie
sobie z negatywnymi emocjami wynikajacymi z do§wiadczanych trudnosci. Ich brak
moze prowadzi¢ do stosowania zachowan unikowych i dlugotrwatego odczuwania ne-
gatywnych konsekwencji napigc¢.

Zgodno$¢ w sprawach dotyczacych dziecka tez odgrywa kluczowa rolg w relacjach
miedzy rodzicami, a rola ojco6w ma ogromne znaczenie. W relacjach realizuja si¢ takie
stany emocjonalne jak wspotodczuwanie, wspotrozumienie 1 wspotdziatanie, ktore po-
woduja, ze przezycia psychiczne jednego ze wspdtmalzonkdw staja si¢ czescig prze-
zy¢ drugiego (Makara- Studzinska, 2000). Wspolzalezno$¢ jest silnie zwigzana z da-
waniem sobie wzajemnie wsparcia, ktore z kolei spetnia rolg bufora chroniqcego przed
stresem (Cohen 1 Wills,1985, za: Wojciszke, 2009). Wsparcie ze strony partnera przy-
czynia si¢ do tego, ze pewne trudne sytuacje widzimy jako mniej zagrazajace, co przy-
czynia si¢ do zmniejszenia stresu, albo tez do lepszego i skuteczniejszego radzenia so-
bie ze stresem, ktory juz si¢ pojawil. Ma to ogromne znaczenie w przypadku ojcoOw
dzieci niepetnosprawnych.

Ojcowie oceniajacy wsparcie otrzymywane od spoleczenstwa za niewystarczajace,
moga mie¢ trudno$ci w wyrazaniu wiasnych uczug, a zdajaca si¢ ich charakteryzowaé
samowystarczalno$¢ moze stanowi¢ wotanie o pomoc. W sytuacji, gdy partnerow cha-
rakteryzuje dobra komunikacja i zaangazowanie w relacjg, zona jest w stanie pomoc
mezowi poradzi€ sobie z ta sytuacja i lepiej funkcjonowaé w otoczeniu. Co wigcej, Sie-
minska (1996, za: Niemiec, 2006, s. 65) w swoich badaniach nad sposobami radzenia
sobie rodziny z sytuacja choroby dziecka wskazuje, ze jesli zona nie dostarcza mgzowi
wsparcia, a wigc jako$¢ relacji matzenskiej jest niska, ma on wigksze trudno$ci z utrzy-
mywaniem kontaktow spotecznych i samoposzanowaniem, co w efekcie moze prowa-
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dzi¢ do izolowania si¢ od otoczenia i unikania sytuacji spotecznych, jako wybranej me-
tody radzenia sobie ze stresorami.

Przytoczone powyzej dane wskazuja, ze prawidtowa jakos$¢ relacji matzenskiej
wiaze si¢ z wybieraniem bardziej adaptacyjnych strategii radzenia sobie z ojcostwem
w sytuacji niepetnosprawnosci dziecka, w tym réwniez z dosSwiadczaniem stygmaty-
zacji spoteczne;j.

Celem badania byto okreslenie zwiazku jakosci relacji matzenskiej ojcow dzieci
z widoczng niepetnosprawnoscia a ich strategiami radzenia sobie z do§wiadczaniem
stereotypizacji. Jako$¢ relacji matzenskiej opisywana byta przez dwie charakterystyki:
poziom wsparcia i komunikacji matzenskiej.

3. Grupa oraz metoda

W badaniu wzigto udziat 50 ojcoéw dzieci z widoczna niepelnosprawnos$cia z ob-
szaru catej Polski. Ich wiek miescit si¢ w przedziale od 31 do 58 lat. Zdecydowana
wiegkszo$¢ badanych to ojcowie dwojga dzieci (56%), nieznacznie wiecej jest ojcow
synow niz corek (56 % do 44%). Wiek dziecka najczesciej miescit si¢ w przedziale
11 - 15 lat (40%) lub 6 - 10 lat (38%). Najrzadziej- ponizej 5 roku zycia (4%). Rodzaj
niepelnosprawnosci dzieci roztozyt si¢ nastgpujaco: 66% ojcéw wychowuje dziecko
z niepelnosprawnoscia intelektualna, 20% z niepelnosprawnoscia ruchowa, a 14 %
z niepelnosprawnoscia sprzgzona.

Kazdy z ojcow przed rozpoczgciem badania zostat poinformowany o dobrowolno-
$ci udziatu, o anonimowosci podawanych przez niego informacji, a takze o celu bada-
nia i dalszym, zbiorczym wykorzystaniu wynikow.

Zestaw narzedzi badawczych obejmowat:

1. Ankiete wlasng do badania wystqpienia sytuacji doswiadczania stereotypow - stu-
zy do okreslenia do$wiadczenia sytuacji stereotypowych wsrod rodzicow/opiekunow
dzieci, ktorych niepetnosprawno$¢ jest widoczna w wygladzie lub zachowaniu. Skta-
da si¢ z 17 twierdzen (A - P), do ktorych badany ustosunkowuje si¢ zgodnie z instruk-
cja wpisujac ,,X” obok tych, ktére opisuja sytuacje doswiadczane w codziennym zyciu.
Ostatnie z twierdzen umozliwia respondentowi dopisanie wtasnych, nieujetych w ankie-
cie zdarzen (patrz Aneks).

Wyniki uzyskane z Ankiety ... umozliwiaja okreslenie liczby sytuacji (do$wiad-
czen stereotypizacji) oraz ich jakosciowa (tresciowa) analizg.

2. Wielowymiarowy Inwentarz do Pomiaru Radzenia Sobie ze Stresem (COPE)
(wersja sytuacyjna) (Carver, Scheier, Weintraub, 1989) - Inwentarz COPE jest narze-
dziem samooceny, przeznaczony do pomiaru dyspozycyjnego radzenia sobie. Dla po-
trzeb tej pracy skorzystano z wersji sytuacyjnej, w ktorej osoba badana ustosunkowu-
je sie do twierdzen, rozpoczynajacych si¢ od pytania: ,, Co robisz w konkretnej sytuacji
stresowej? ”. Oceniang sytuacje¢ stanowi doswiadczanie stereotypizacji spolecznej.

W stosunku do kazdego twierdzenia respondent wybiera jedna z czterech kategorii
odpowiedzi: 1- Prawie nigdy tak nie postepuje; 2- Rzadko tak postepuje; 3- Czgsto tak
postepujg; 4- Prawie zawsze tak postgpujg.

Jednym z zaproponowanych sposobow analizy uzyskanych wynikéw jest anali-
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za w oparciu o wymiary wyodrebnione po znalezieniu podobienstw dla 15 skal, przy
uwzglednieniu kryterium Kaisera- Gutmana i testu ,,0sypiska”. Jest to rozwiazanie
3 — czynnikowe: I czynnik - Aktywne Radzenie Sobie, Il Czynnik - Zachowania
Unikowe, 111 Czynnik - Poszukiwanie wsparcia i koncentracja na emocjach.

Wskazniki rzetelno$ci dla poszczegodlnych skal wynosza od 0,48 do 0,94.
Wskazniki trafno$ci- skale przy pogrupowaniu w trzy czynniki wyjasniaja 77 %
wariancji (Juczynski 1 Oginska-Bulik, 2009, s. 29-30).

3. Kwestionariusz Komunikacji Matzenskiej (ocena zachowan witasnych - wersja
dla meza i ocena zachowan partnera- wersja dla meza) (Plopa, Kazmierczak, 2008)
- stuzy do badania zachowan komunikacyjnych w matzenstwie. Podstawg teoretyczng
tego narzedzia stanowi systemowa teoria rodziny oraz badania dowodzace roli wspar-
cia i zaangazowania w komunikacj¢ jako wyznacznikow prawidlowej relacji w diadzie
matzenskiej (Plopa i Kazmierczak, 2008, s. 23-26).

Na kwestionariusz sktadaja si¢ dwie formy: jedna przeznaczona jest do oceny
wiasnych zachowan, druga shuzy do oceny zachowan partnera. Kazda z nich zawiera
30 twierdzen, wobec ktorych respondent ustosunkowuje si¢ wybierajac jedna z 5 kate-
gorii odpowiedzi: 1- nigdy (tak si¢ nie zachowujg); 2 - rzadko; 3 - czasami; 4 - czgsto;
5 - zawsze (tak si¢ zachowujg).

Obie formy umozliwiaja badanie trzech gtownych wymiaréw zachowan w mat-
zenstwie: Wsparcie - oznacza okazywanie szacunku partnerowi poprzez docenianie
jego wysitkow, przejawianie zainteresowania problemami czy potrzebami partnera
oraz aktywne uczestnictwo w procesie wspolnego rozwigzywania nowych problemow.
Zaangazowanie - oznacza umiej¢tnos$é tworzenia atmosfery wzajemnego zrozumienia
1 blisko$ci w zwiazku poprzez okazywanie sobie uczué, podkreslanie wyjatkowosci
1 wazno$ci partnera dla nas, urozmaicanie rutyny dnia codziennego, zapobieganie kon-
fliktom w zwiazku. Deprecjacja - oznacza przejawianie agresji wobec partnera, cheé
zdominowania partnera i kontrolowanie jego dziatan oraz brak poszanowania godnos$ci
partnera (Plopa i Kazmierczak, 2008, s. 29 — 30).

Wyniki surowe uzyskane w kazdej ze skal sa przeliczane na wyniki stenowe,
co umozliwia ich interpretacj¢ jako wynikéw niskich, srednich i wysokich. Wskazniki
rzetelnos$ci dla poszczegdlnych wymiaré6w wynosza 0,92 dla wsparcia, 0,83 dla zaan-
gazowania i 0,88 dla deprecjacji w samoocenie oraz 0,92 dla wsparcia, 0,86 dla zaan-
gazowania 1 0,88 dla deprecjacji w ocenie zachowan partnera (Plopa i Kazmierczak,
2008, s. 34). Analizy porownawcze z innymi metodami wskazuja na wysoka trafnos¢
wymiarow Kwestionariusza Komunikacji Matzenskiej.

Kazdy z ojcow, ktory wyrazit zgodg na udzial w badaniu otrzymywat zestaw narzg-
dzi. Po wypetnieniu ankiety sprawdzajacej wystapienie u badanych sytuacji doswiad-
czania stereotypow odczytywali oni instrukcje w Inwentarzu COPE, nastgpnie wypel-
niali go w odniesieniu do wystepujacych w ich zyciu sytuacji do§wiadczania stereo-
typow. Na koncu wypeliano KKM. Kwestionariusze byty odbierane osobiscie przez
osobg badajaca lub oddawane wyznaczonemu wczesniej pracownikowi instytucji.
Osoby badane byty poinformowane o mozliwo$ci konsultacji w razie pojawienia si¢
watpliwos$ci zwiazanych z badaniem.
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4. Wyniki
4.1. Jako$¢ relacji matzenskiej rodzicéw dziecka niepetnosprawnego

Na podstawie analizy jakosci relacji malzenskiej badanych wyodrgbniono 23 oj-
coOw z  wysoka jakoscia relacji matzenskiej (z wysokim poziomem wsparcia udziela-
nego partnerce i/lub wysokim zaangazowaniem w komunikacj¢ przy jednocze$nie ni-
skim deprecjonowaniu partnerki w ocenie wlasnej i w ocenie przyznanej partnerce)
127 ojcoOw z niska jakoscia relacji ma}ZeﬁSkiej (z niskim poziomem wsparcia udzie-
lanego partnerce i/lub niskim zaangazowaniu w komunikacjg przy Jednoczesnym
wysoklm/przecnqtnym stopniu deprecjonowania partnerki w ocenie wlasnej i ocenie
przyznanej zonie) (tab.1).

Tabela 1. Liczebnos¢ (f) i procent (P) mezczyzn z wysokq i niskq
Jjakosciq relacji matzenskiej

f P
Mgzezyzni z wysoka jakoscia relacji matzenskiej 23 46
Mgzczyzni z niska jakoScia relacji malzenskiej 27 54

Wyréznione podgrupy ojcow zdecydowanie roznity si¢ migdzy soba w obrazie re-
lacji matzenskiej opisywanym w zakresie trzech wymiarow, zarowno dla oceny wia-
snych zachowan, jak i dla oceny zachowan partnerki (wyk.1; wyk.2).

Wykres 1. Srednie wyniki uzyskiwane przez badanych ojcéw
w ocenie wilasnych zachowan
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Wykres 2. Srednie wyniki uzyskiwane przez badanych ojcéw
w ocenie zachowan partnerki
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Ojcowie z niska jako$cia relacji matzenskiej uzyskuja wyniki pomzeJ przecigtne;j
(wsparcie M=3,74, zaangazowanie M=3,33), a z wysoka - wyzsze niz $rednie (wspar-
cie M=7,26;, zaangazowanie M=6,78). Jednocze$nie, w wymiarze deprecjacji sytu-
acja przedstawia si¢ odwrotnie (niska jakos¢ relacji M=6,00, wysoka jakos¢ relacji
M=3,09). Oznacza to, ze ojcowie dzieci niepetnosprawnych z wysoka jakoscia relacji
matzenskiej czegsciej rozmawiaja z zona o problemach, udzielaja jej wsparcia oraz rza-
dziej maja sktonnosci do kontrolowania i dominowania wobec partnerki niz ojcowie
z niska jakoscia relacji matzenskiej (wyk.1).

Zarowno w parach z niska, jak 1 wysoka jakoScia relacji matzenskiej, mezczyzni
mniej krytycznie postrzegaja swoje zony niz samych siebie w zakresie wsparcia i de-
precjonowania. Ogolnie ojcowie z wysoka jako$cig relacji matzenskiej zony/partnerki
okreslaja jako: zainteresowane problemami matzonka i dbajace o atmosferg bliskosci
w zwiazku (wsparcie M=7,9; zaangazowanie M=6,43). Natomiast ci z niska jako-
$cig relacji matzenskiej zony/partnerki oceniaja jako niezaangazowane w komunikacj¢
1 mato wspierajace (wsparcie M=4,07,; zaangazowanie M=3,26) (wyk.2).

W celu porownania $rednich wynikdéw ojcow z niska i wysoka jakoscia relacji
malzenskiej w zakresie wymiardw wsparcia, zaangazowania i deprecjacji przeprowa-
dzono analizg istotno$ci roznic (test t dla prob niezaleznych), ktora pozwolita stwier-
dzi¢, ze ojcowie z wysoka jakoS$cia relacji matzenskiej istotnie bardziej oceniaja swoj
zwiazek jako starajacy si¢ 0 wzajemne zrozumienie, wspolne rozwiazywanie trudno-
$ci niz ci z niska jako$cia relacji (p<0,001). Natomiast ojcowie z niska jakoS$cia relacji
matzenskiej maja za to istotnie statystycznie wigksza sktonno$¢ do dominowania nad
zona/partnerka (p<0,001) (tab. 2, tab. 3).
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Tabela 2. Srednie (M), odchylenia standardowe (SD) dla oceny wlasnych zachowar
i istotnos¢ roznic dla podgrup z niskq i wysokq jakosciq relacji matzenskiej

Ocena wlasnych zachowan
Wymiar wsparcie zaangazowanie deprecjacja
Jakos¢ relacji niska wysoka niska wysoka niska wysoka
M 3,74 7,26 3,33 6,78 6,00 3,09
statystyki [ SD 1,46 1,42 1,62 1,21 1,54 1,13
t 8,61%* 8,43%* -7,51%%*

**poziom istotnosci p<0,001

Tabela 3. Srednie (M), odchylenia standardowe (SD) dla oceny zachowar
zony/partnerki i istotnos¢ roznic dla podgrup z niskq i wysokq
Jjakosciq relacji matzenskiej

Ocena zachowan partnerki
Wymiar wsparcie zaangazowanie deprecjacja
Jako$¢ relacji niska wysoka niska wysoka niska wysoka
M 4,07 7,91 3,26 6,43 5,11 2,43
statystyki | SD 1,40 0.90 1,61 0,95 1,89 0,73
t 11,23%* 9,42%* -9,56%*

**poziom istotnosci p<0,001

Niezaleznie od jakosci wigzi taczacej rodzicéw dziecka niepelnosprawnego, ojco-
wie dzieci niepelnosprawnych do§wiadczajq stygmatyzacji spoteczne;.

4.2. Doswiadczanie stereotypow przez ojcOw dzieci niepetnosprawnych
Przeprowadzone badania w zakresie do$wiadczania stereotypizacji przez 0jcOw
dzieci z widoczna niepelnosprawnoscia umozliwiaja analize iloSciowa 1 jakosciowa

zdarzen, podczas ktorych badani spotykaja si¢ z negatywnymi reakcjami spoteczny-
mi.
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Tabela 4. Liczebnosé (f) i procent (P) mezczyzn z wysokq i niskq jakosciq relacji
matzenskiej wskazujqcych na doswiadczanie okreslonych sytuacji stereotypowych

Jakos¢ relacji wysoka niska
sytuacja sytuacja sytuacja sytuacja
wskazana niewskazana wskazana niewskazana
sytuacja f P f P f P f P
A 2 8,7 21 91,3 5 18,5 22 81,5
B 4 17,4 19 82,6 7 259 20 74,1
C 6 26,1 17 73,9 14 51,9 13 48,1
D 71 73,9 6 26,1 16 59,3 11 40,7
E 6 26,1 17 73,9 5 18,5 22 81,5
F 14 60,9 9 39,1 18 66,7 9 333
G 2 8,7 21 91,3 3 11,1 24 88,9
H 3 13,0 20 87,0 8 29,6 19 70,4
1 2 8,7 21 91,3 4 14,8 23 85,2
J 1 43 22 95,7 5 18,5 22 81,5
K 0 0,0 23 100,0 3 11,1 24 88,9
L 3 13,0 20 87,0 3 11,1 24 88,9
L 3 13,0 20 87,0 4 14,8 23 85,2
M 4 17,4 19 82,6 4 14,8 23 85,2
N 9 39,1 14 60,9 15 55,6 12 44,4
(¢} 15 65,2 8 34,8 18 66,7 9 333
P 0 0,0 23 0,0 0 0,0 27 100,0

Wyszczegolniono sytuacje wskazywane najczesciej

Badani ojcowie z wysoka jakoScia relacji malzenskiej wskazuja $rednio
4 doswiadczane sytuacje stereotypowe. Najczesciej wskazywanymi doswiadczenia-
mi sa: przypatrywanie sie, wskazywanie palcem na dziecko (syt. D - 73,9%), stereo-
typowo ukazana niepetnosprawnosé¢ w mediach (syt. O - 65,2%) 1 komentarze poza
plecami rodzicow (syt. F - 60,9%). Zaden z badanych ojcéw nie spotkat sie z opinia,
ze dziecko z niepelnosprawnoscia jest kara za liczne grzechy (syt. K - 0%), a tylko je-
den z nich zaznaczyl, ze styszal komentarz odnosnie pdjscia do pracy zamiast utrzy-
mywania sie z choroby dziecka (syt. J - 4,3%). Nie bylo tez uzupetnienia odpowiedzi
na pytanie otwarte o nieujgte w ankiecie do§wiadczanie stereotypow (tab. 4).

Z kolei dla ojcow z niska jakoscia relacji matzenskiej, srednia liczba wskazywa-
nych sytuacji wynosi 5. Najczesciej wskazywanymi doswiadczeniami sg komentarze
poza plecami rodzicow (syt. F - 66,7%), stereotypowe ukazanie niepetnosprawnosci
w mediach (syt. O - 66,7%), przypatrywanie sie, wskazywanie palcem na dziecko (syt.
D - 59,3%), plotkowanie, snucie domystow, gdy rodzina pojawia sie w nowym miej-
scu (syt. N - 55,6%) oraz wyrazanie wspotczucia wobec losu dziecka przez przypadko-
wych przechodniow (syt. C — 51,9%). Ojcowie ci rzadko wskazywali na spotykanie si¢
ze stereotypem niepetnosprawnosci jako kary za grzechy oraz z sytuacja, gdy rehabi-
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litant sugeruje, ze zajecia dla dziecka nie majq sensu, bo i tak trudno o postepy w jego
rozwoju (syt. K i L po 11,1%). Dodatkowo bardzo rzadko doswiadczaja tez sugestii
o utrzymywaniu sie z choroby dziecka (syt. G — 11,1%). Prawdopodobnie wynika
to z faktu, ze wszyscy mezczyzni deklaruja podejmowanie aktywno$ci zawodowej.
W tej grupie rowniez nikt nie odpowiedzial na pytanie otwarte (tab. 4).

4.3. Strategie radzenia sobie ze stereotypami wérod badanych ojcow

Prezentowane wyzej wyniki dotyczace stygmatyzacji spotecznej potwierdzaja,
ze badani ojcowie dzieci niepetnosprawnych maja takie doswiadczenia w swoim zy-
ciu. W celu roztadowania napi¢é pojawiajacych si¢ pod wptywem takich sytuacji sto-
suja okreslone strategie radzenia sobie.

Przedstawione powyzej rozwiazanie 3 - czynnikowe zaproponowane przez auto-
row Wielowymiarowego Inwentarza do Pomiaru Radzenia Sobie ze Stresem umozli-
wia przeprowadzanie analizy srednich wynikow uzyskiwanych przez badanych ojcéw
w zakresie nastepujacych strategii: Aktywne Radzenie Sobie, Zachowania unikowe, Po-
szukiwanie wsparcia i koncentracja na emocjach.

Tabela 6. Srednie (M), odchylenia standardowe (SD) wynikéw uzyskiwanych
przez ojcow z wysokq i niskq jakosciq relacji matzenskiej w zakresie strategii radzenia
sobie oraz istotnosc¢ roznic miedzy podgrupami

Rodzaj strategii unikowe aktywne s“g;‘g%‘;gnﬁ"e
Jakos$¢ relacji niska wysoka niska wysoka niska wysoka
M 1,99 1,60 2,47 2,97 2,04 2,72
statystyki | SD 0,32 0,30 0,27 0,38 0,39 0,36
t -4,38%* 5,49%* 6,38%*

**poziom istotnosci p<0,001

Najwyzsze $rednie wynikow uzyskano w obu podgrupach badanych ojcow
w obrebie strategii aktywnych (jakos$¢ niska M=2.,47: jako$¢ relacji wysoka M=2,97),
co $wiadczy o tym, zew sytuacji do§wiadczania stereotypizacji i stygmatyzacji spo-
tecznej podejmuja oni dziatania majace na celu zredukowanie negatywnych skutkéw
oraz potrafia dostrzec w tym zdarzeniu wartosci dla wlasnego rozwoju. Jednoczesnie
okazuje sig, ze ojcowie z grupy doswiadczajacej wigcej wsparcia 1 majacy lepsza ko-
munikacje w zwiazku stosuja ten rodzaj strategii istotnie czesciej niz z niska jakoscia
relacji matzenskiej (p<0,001) (tab.6).

Zréznicowanie obu podgrup widaé jeszcze wyrazniej podczas analizy wynikow
w zakresie strategii skoncentrowanych na emocjach (jako$¢ relacji niska M=2,04; ja-
kos¢ relacji wysoka M=2,72). Ojcowie z wysoka jakoscia relacji matzenskiej istot-
nie czgSciej (p<,001) czgsciej poszukuja wsparcia i roztadowania negatywnych emocji
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w sytuacji do$wiadczania stygmatyzacji spotecznej, niz ci z niska jakosScia.

Natomiast ojcowie z niska jakoscia relacji malzenskiej uzyskuja istotnie staty-
stycznie wyzsze wyniki w strategiach unikowych (M=1,99 do M=1,60; p<0,001).
Oznacza to, ze ci mezczyznie istotnie czesciej w odpowiedzi na negatywne komenta-
rze 1 zachowania otoczenia wybieraja zachowania §wiadczace o odrzucaniu zaistniatej
sytuacji, moga czesciej szuka¢ roztadowania pojawiajacych si¢ napiec uciekajac w na-
togi lub rezygnujac z kontaktow spotecznych.

5. Dyskusja

Prowadzone badanie pozwolito na wyodrgbnienie podgrup ojcow uzyskujacych
wyniki wysokie, jak 1 tych z wynikami ponizej $redniej w zakresie do$wiadczanego
w malzenstwie wsparcia i zaangazowania w komunikacj¢ matzenska. Uzasadnienie dla
wystepowania obu tych typéw mozna znalez¢ w teorii Twardowskiego (1991, s. 21 - 26)
podajacej okresy zycia rodzinnego rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym. Biorac pod
uwagge, ze wszyscy rodzice majg swoj indywidualny czas, kiedy dochodzi u nich do za-
akceptowania sytuacji, trafi¢ mozna zar6wno na ojcoOw z matzenstw, ktore funkcjonu-
jajuz dobrze, jak i te, dla ktorych sytuacja niepelnosprawnosci dziecka staje si¢ przy-
czyna konfliktoéw rodzinnych.

Roéznice w jakos$ci relacji malzenskiej sa widoczne w uzyskiwanych wynikach
w zakresie wszystkich trzech wymiaréw: wsparcia, zaangazowania i deprecjacji za-
réwno w samoocenie, jak i w ocenie partnerki. Mgzczyzni z par z wysoka jako$cia re-
lacji malzenskiej okazuja wigcej szacunku partnerce, doceniaja wysitki, interesuja si¢
jej problemami i biora aktywny udziat w ich rozwiazywaniu, dbaja o atmosfere blisko-
$ci 1 zapobiegaja konfliktom. Ojcowie z par z niska jako$cig relacji malzenskiej istot-
nie czgsciej probuja kontrolowaé partnerke czy ponizaé ja, a mniej jest u nich zacho-
wan wspierajacych. Jednoczesnie, badani m¢zczyzni oceniaja samych siebie bardziej
krytycznie niz matzonkg w zakresie dbatosci o relacj¢ matzenska. Moze to wynikac¢
z faktu, ze podejmujac aktywnos$¢ zawodowaq kosztem zycia rodzinnego, maja $wia-
domo$¢ mniejszego zaangazowania w bezposrednie sprawowanie opieki na dzieckiem
1 tym samym koniecznosci aby zony/partnerki po§wigcaly s¢ bardziej dla ich dziecka.

Jednoczesnie, bez wzgledu na sytuacj¢ malzenska, rodzice dzieci niepetnospraw-
nych musza si¢ zmierzy¢ ze stygmatyzacja spoteczna. Jest to szczegdlny problem
w przypadku ojcow, ktorzy, choé generalnie spedzaja mniej czasu bezposrednio opie-
kujac si¢ dzieckiem, dotkliwie odczuwaja negatywne postawy otoczenia. W badaniach
wykazano, ze wystepuja pewne roznice w zakresie radzenia sobie z sytuacja doswiad-
czania stygmatyzacji i stereotypizacji spotecznej wsrod ojcéw z niska i wysoka jako-
$cig relacji malzenskiej.

Ojcowie z wyzszym poziomem wsparcia i bardziej prawidlowa komunikacja
w matlzenstwie osiagaja wyzsze wyniki w wyborze strategii aktywnych niz ojcowie
z niska jakos$cia relacji. Zaplanowanie dziatania wydaje si¢ by¢ bardziej dostepne
w sytuacji, gdy dana osoba ma mozliwo$¢ podzielenia si¢ problemem z kim$ bliskim.
Dla par z wysoka jakoscia relacji malzenskiej charakterystyczne jest wyzsze zaanga-
zowanie w komunikacje, dzigki czemu partnerzy poznaja wzajemnie swoje pogla-
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dy 1 potrzeby (Plopa i Kazmierczak, 2008). Ta wzajemnos$¢ daje w efekcie mozliwosé
stworzenia planu poradzenia sobie z sytuacja w oparciu nie tylko o wtasna refleksje,
ale 1 szersza perspektywe. Dzigki temu, jak zauwaza Karwowska (2003), ojcowie z ta-
kich par maja mozliwos$¢ skorzystania z zasoboéw partnerki - jej porad, opinii i tym sa-
mym wybrania skuteczniejszych strategii radzenia sobie. Strategie aktywne wydaja si¢
by¢ skuteczniejszymi niz pozostate w sytuacji doswiadczenia stereotypowych zacho-
wan otoczenia z tego wzgledu, ze - w sytuacjach powtarzajacych si¢ mogtoby pro-
wadzi¢ do natogu, a strategie skoncentrowane na emocjach poprawiaja samopoczu-
cie, ale nie doprowadzaja do usunigcia zrodta problemu. Stosowanie strategii aktyw-
nych, zwlaszcza, gdy nie dotyczy to tylko jednostki, ale pary rodzicielskiej, moze od-
dziatywaé pozytywnie na funkcjonowanie spoleczne rodzicow dzieci niepelnospraw-
nych — wiazac si¢ z dziataniami majacymi na celu zwigkszanie spotecznej $wiadomo-
$ci czy zaprotestowanie przeciwko niewtasciwym zachowaniom wobec 0so6b niepelno-
sprawnych.

Ojcowie z wysoka jakoscia relacji matzenskiej czgsciej stosuja takze strategie ra-
dzenia sobie skoncentrowane na emocjach niz ojcowie z niska jako$cia relacji. Moze
to Wynikac’ z rodzaju wigzi, ktora rozwija si¢ migdzy partnerami. Osoby doswiadczaja-
ce wsparcia emoqonalnego ze strony partnera beda podejmowa%y proby roztadowania
negatywnych emocji poprzez dzielenie si¢ przezyciami w sytuacji stresoweJ Strategie
nalezace do czynnika radzenia sobie skoncentrowanego na emocjach zwiazane sa z po-
szukiwaniem wsparcia. Przedstawione w tym artykule wyniki wskazuja, ze wsparcie
otrzymywane od partnera ma zwiazek z wyborem strategii radzenia sobie z do$wiad-
czaniem stereotypow. Ojcowie, ktorzy w swoich matzenstwach moga liczy¢ na troske
partnerki, jej porady i zainteresowanie, kieruja swoje dziatania na poszukiwanie tych
zjawisk w sytuacji trudnej. Osiagane tu $rednie wyniki sa nizsze niz te przy wyborze
strategii aktywnych, co moze mie¢ zwiazek z przyjetym kulturowo wzorcem mezczy-
zny, wedtug ktérego powinien on by¢ mniej emocjonalny niz kobieta i samodzielnie
radzi¢ sobie z problemami. Dodatkowo, jak zauwaza Pisula (2012) ojcowie niechgtnie
korzystaja z organizowanych dla nich form pomocy. Wybierajq takie przedsigwzigcia,
w ktérych uczestnicza oboje rodzice i ktére maja wyraznie okreslony cel edukacyjny.
Bez watpienia jednak ojcowie, podobnie jak matki, potrzebuja wsparcia ze strony bli-
skich osob i specjalistow.

W zakresie strategii unikowych istotnie wyzsze wyniki uzyskuja ojcowie z ni-
ska jakoscia relacji matzenskiej. Wynika to z nasilonego stopnia deprecjacji w tych
parach. Jak zauwazaja w swoich analizach Lave i Ben-Ari (2007, za: Kaniok, 2011,
s. 24) dystans migdzy malzonkami ma wplyw na wybdér mechanizmu obronnego
|w sytuacji stresowej. Ojcowie w takich parach nie tylko nie odczuwaja zainteresowania
ze strony partnerki, nie maja mozliwosci wspolnego podejmowania decyzji, ale co wig-
cej moga tez doswiadcza¢ emocjonalnego chtodu prowadzacego do frustracji i zacho-
wan ucieczkowych. Jest to szczeg6élnie wazny problem, poniewaz gdy osoba nie potra-
fi wybra¢ skutecznych sposobow poradzenia sobie, nie jest w stanie zniwelowaé nega-
tywnych konsekwenc;ji stresu.

Wyniki przeprowadzonych badan §wiadcza o tym, ze pomimo poprawy $wiadomo-
$ci spolecznej, ojcowie dzieci niepetnosprawnych wciaz jeszcze sa uczestnikami licz-
nych sytuacji, w ktorych doswiadczaja stereotypizacji i stygmatyzacji spolecznej. Nie-
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zmiernie wazne jest wigc prowadzenie dalszej edukacji w zakresie funkcjonowania
0s6b niepetnosprawnych, ich mozliwos$ci, z podkres§laniem tego, co wspolne dla pelno-
sprawnych 1 niepetnosprawnych. Dopiero, gdy niepelnosprawno$¢ bedzie traktowana
jako jedna z wielu cech osoby, jest szansa, ze bariery spoteczne zmaleja. Poniewaz taka
zmiana jest procesem dtugotrwatym, warto zwrdci¢ uwagg, na to co sprzyja skuteczne-
mu radzeniu sobie. Otrzymane wyniki potwierdzity bowiem, ze jako$¢ relacji matzen-
skiej moze rd6znicowaé wybor strategii radzenia sobie ze stresujaca sytuacja stygmaty-
zacji. Ojcowie z par z wysoka jakoscia relacji matzenskiej istotnie czg$ciej niz ojcowie
z par z niska jakoS$cia relacji wybieraja strategie opierajace si¢ na planowaniu czy roz-
tadowaniu emocji, rzadziej natomiast poszukuja dziatan odwracajacych ich uwagg od
stresujacej sytuacji.

Badania przedstawione w niniejszej pracy wskazujq wigc, jak 1st0tnym jest, by OJ-
cowie dzieci niepelnosprawnych doswiadczali wspar01a w malzenstwie i potrafili si¢
wiasciwie komunikowac - z dbatoscig o potrzeby swojej drugiej potowki, poszanowa-
niem pogladow. Wsparcie spoteczne wydaje si¢ by¢ jednym z najwaZniejszych Zaso-
bow skutecznego radzenia sobie. Dziatajac jako bufor, przyczyma si¢ do obnizenia ne-
gatywnych skutkow stresu i utrudnia obnizanie poczucia wtasnej wartosci osoby do-
$wiadczajacej stereotypow. Aktywne strategie radzenia sobie z negatywnymi postawa-
mi i wynikajacymi z nich zachowaniami otoczenia, cz¢stsze u matzonkoéw z wysoka ja-
koscia relacji sprzyjaja prawidlowemu funkcjonowaniu osoby, ktora je stosuje. Moga
rowniez prowadzi¢ do otwierania si¢ na srodowisko, co jest wazne zarowno dla same-
go ojca, jak i dla prawidlowego rozwoju dziecka. Ponadto, jak dowiadujemy si¢ z teo-
rii postaw - moga si¢ one zmieniac¢. Przemyslane dziatania rodzicow dzieci niepetno-
sprawnych, podjecie przez nich ,,walki” moze skutkowaé wzrostem wiedzy spoleczen-
stwa na temat niepelnosprawnosci, a wzrost wiedzy z kolei moze prowadzi¢ do zmia-
ny negatywnych postaw na pozytywne. ROwnowaga emocjonalna rodzicow decyduje
o stopniu akceptacji dziecka i sprzyja wlasciwym dziataniom wychowawczym. Trudno
zapewni¢ prawidtowy rozwoj 1 zaspokojenie potrzeb wszystkich cztonkow rodziny w
sytuacji, gdy matzonkowie, stanowiacy podstawowy podsystem rodzinny, nie potrafia
si¢ porozumiewac i rozwiazywac konfliktow. Taki negatywny przebieg sytuacji moze
decydowac¢ o tym, ze ktéres z rodzicéw si¢ odsuwa od rodziny, badz tez cata rodzina
zaczyna izolowac si¢ od otoczenia.

Przeprowadzone analizy dajq jeszcze jedna cenng wskazdwke praktyczng - wspar-
cie jest bardzo wazne dla ojcoéw dzieci niepetnosprawnych i potrzebuja go oni dla pra-
widlowego funkcjonowania rownie mocno jak matki.
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ANEKSY

ANEKS 1. Ankieta wlasna do badania sytuacji doswiadczenia stereotypow

Sytuacje doswiadczania stereotypow

Prosz¢ wpisa¢ symbol X w kolumnie obok tych sytuacji, ktérych Pan/i do§wiadcza/
doswiadczyta w swoim codziennym zyciu.

A. Siedzisz z dzieckiem w kolejce do lekarza. Rodzic z dzieckiem petnosprawny
odsuwa si¢ od Was. (w obawie przed zarazeniem)

B. Slyszysz jak rodzic dziecka pelnosprawnego zabrania mu bawi¢ si¢ z Twoim dzieckiem,
bo ,,moze si¢ zarazi¢”.

C. Przechodzien pochyla si¢ nad Twoim dzieckiem komentujac:
,.Jak ono cierpi, jakie ono nieszczgsliwe”.

D. Podczas spaceru z dzieckiem zauwazasz, ze kto$ intensywnie si¢ Wam przypatruje,
wskazuje palcem na Twoje dziecko.

E. Jedziesz autobusem, a Twoje dziecko zachowujg si¢ w sposob niezrozumiaty dla reszty
pasazerow np. jest dos¢ glosne. Pasazerowie zaczynaja nalega¢, zebys ,,cos z tym zrobil/a”.

F. Bedac wérod innych osob zauwazasz, ze ktos zerka to na Ciebie, to na dziecko
i szepcze cos drugiej osobie.

G. Idziesz z dzieckiem na spacer, gdy kto$ zaczyna robi¢ Ci wyrzuty odno$nie Twojego
dobrego wygladu, schludnych ubran, wmawiajac Ci, ze na pewno ,,dorobitas/es si¢
na chorobie dziecka”.

H. Kto$ wiedzac o rehabilitacji Twojego dziecka komentuje:
A po co to, przeciez to i tak nie pomoze”.

1. Wysiadasz z dzieckiem wolno (z uwagi na jego niemoznos$¢ zrobienia tego szybciej)
ze $rodka komunikacji miejskiej a za soba styszysz komentarze: ,,Szybciej”, czujesz,
ze jeste$ popychana/y.

J. Styszysz komentarz, ze powinnas/powinienes$ wziac si¢ do pracy, a nie utrzymywac
z choroby dziecka.

K. Spacerujac styszysz opinig, ze na pewno sporo nagrzeszylas/-e$ skoro spotkata Cig kara
w postaci dziecka z niepetnosprawnoscia.

L. Rehabilitant sugeruje, ze nie ma sensu meczy¢ dziecka, bo postgpy nawet jesli si¢ pojawia
to tylko nieznaczne i za dlugi czas.

L. Znajomi w odpowiedzi na zaproszenie do domu pytaja: ,,Organizujesz spotkania
towarzyskie majac chore dziecko?!”

M. Prosisz lekarza o dodatkowe badania, bo co$ Cig niepokoi w jego zachowaniu,
a w odpowiedzi styszysz: ,,A po co? Te dzieci tak maja.”

N. W nowym miejscu czujesz, ze Ty i Twoje dziecko jestescie obserwowani.
Wiesz, ze sa rozne domysly, kraza plotki.

0. Widzisz w telewizji dziecko niepetnosprawne ukazane w sposob stereotypowy- cierpiace,
zalezne od innych, smutne, niemajace zadnej radosci w zyciu.

P. Inne sytuacje do§wiadczania stereotypow, nieujgte w ankiecie.
(jakie?)...
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ZACHOWANIA WERBALNE DZIECI Z AUTYZMEM
JAKO BARIERA OSOBOWOSCIOWA W KONTEKSCIE
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Summary

VERBAL BEHAVIOR CHILDREN WITH AUTISM
DISORDERS AS A BARRIER PERSONALITY ADAPTATION
IN THE CONTEXT OF SOCIAL

This article attempts to describe verbal behavior of children with autism and problems of theory
of mind (Theory of Mind Mechanism) as barriers of personality in children with autism in the context
of their social adaptation. Work is illustrative.

For approximations specific autism disorder presents the definition of autism in the context
of the diagnostic criteria for the classification of mental disorders, American Psychiatric Association
and International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems. Describes the
concept of speaking about the biologically conditioned deficit of the Central Nervous System, which
permanently impairs cognitive processes in autism. Pointed out the relationship of theory of mind
deficits in impaired social functioning children with autism disorders. Subsequently describes basic
information about communication disorders in children with autism , which is one of the important
autism and explains B. F. Skinner’s approach to verbal behavior. The article contains a table where
there is a hierarchy of behavioral repertoire of verbal self- defining the scope of autistic children
communicate with others, and therefore the degree of socialization. Relevant to this subject was
to indicate the scope of the assessment of verbal skills in the context of social adjustment.

Key words: autism, verbal, communication, social adjustment, theory of mind

Wprowadzenie

Autyzm ma ztozone, wieloczynnikowe podioze (Bobkowicz-Lewartowska, 2011).
Wedhug obecnej wiedzy najbardziej prawdopodobna wydaje si¢ by¢ teoria, wedhug kto-
rej na podatnos$¢ genetyczna czy uwarunkowania rodzinne naktadaja si¢ czynniki §ro-
dowiskowe, ktore staja si¢ w wigkszosci przypadkow tzw. mechanizmem spustowym
zaburzen rozwoju. Czynniki te moga zadziata¢ na organizm dziecka w okresie prena-
talnym, natalnym lub postnatalnym. Ten ostatni okres dziatania czynnikoéw $rodowi-
skowych budzi najwigcej kontrowersji, niemniej jednak nie moze by¢ pomijany z uwa-
gi na regresywna postac¢ autyzmu, w ktdorej dziecko rozwijajace si¢ normalnie przez kil-
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kanascie pierwszych miesigcy wytraca, nagle lub stopniowo, nabyte wczesniej umie-
jetnosci, prezentujac catoSciowe zaburzenie rozwojowe.
Zaburzeniawsferzekomunikacjistanowia,obokzaburzenwinterakcjachspotecznych
i wzorcach zachowania, istot¢ autyzmu. Postugiwanie si¢ jezykiem jest jedna z naj-
bardziej kompleksowych i waznych umiej¢tno$ci w repertuarze zachowan ludzkich
(Warren, 1994). Dzieciz autyzmem czgsto nie ucza si¢ jezyka tak, jak typowo roz-
wijajacy si¢ rowiesnicy, poprzez interakcje ze $rodowiskiem: eksploracjg, zaba-
we, obserwacj¢ 1 nasladowanie oraz interakcje spoteczne (Bredekamp, 1997). Wie-
le kompetencji jezykowych u dzieci z autyzmem musi by¢ bezposrednio uczonych
W usystematyzowany sposob, a generalizacja i spontaniczne wykorzystanie wyuczo-
nych umiejetnosci czgsto nie pojawia si¢ od razu i wymaga specjalnego planowania
w procesie terapeutycznym (Sundberg, 1999).

1. Kryteria diagnostyczne autyzmu

PoczatkowowDSM-1z1952rokuiDSM-11z 1968 rokuautyzmdziecigcy bytwlaczony
do grupy psychozdziecigcych. W 1980 roku, w kolejnej edycji DSM-III, Amerykanskiego
Towarzystwa Psychiatrycznego, autyzm zostal przyporzadkowany do grupy rozlegtych
cato$ciowych zaburzen rozwojowych (autism and pervasive developmental disorders).
W DSM-III-R z 1987 roku autyzm (autistic disorder - zaburzenie autystyczne) zostat
wyodrebniony jako oddzielna kategoria z grupy pozostatych rozleglych zaburzen roz-
wojowych (Jaklewicz, 1994). Klasyfikacja ICD-10 Swiatowej Organizacji Zdrowia
(WHO) z 1993 roku, obok autyzmu dziecigcego (childhood autism) wyroznia autyzm
atypowy oraz syndrom Aspergera. Kryteria diagnostyczne w opublikowanym rok p6z-
niej DSM-1V sa w duzym stopniu zbiezne z kryteriami uwzglednionymi w ICD-10.

W klasyfikacji DSM-5 ktora od maja 2013 roku obowiazuje klinicystow, uwzgled-
niono kilka istotnych zmian (m.in. Zaburzenie Retta zostalo calkowicie usunigte z ca-
tosciowych zaburzen rozwojowych). Zamiast terminu Cafosciowe zaburzenia rozwojo-
we, wystepujacego zarownow klasyfikacji amerykanskiej DSM-IV TR, jak i w przyje-
tej przez WHO (World Health Organization) ICD-10 w literaturze oraz wystapieniach
konferencyjnych uzywa si¢ rowniez czgsto nieoficjalnego terminu: autystyczne spek-
trum zaburzen lub ASD (autistic spectrum disorders).

W tabeli 1 zostal przedstawiony zestaw kryteriow diagnostycznych uwzglednionych
w DSM-1V (Pisula, 2000).
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Tabela 1. Kryteria diagnostyczne w autyzmie na podstawie DSM

Nazwa zespolu Kategoria diagnostyczna Zrédlo
Zaburzenia A. Jako$ciowe zaburzenia interakcji spolecznych, manifestujace si¢ przez DSM-IV
autystyczne co najmniej dwa z nastepujacych objawow: (APA, 1994

1. znaczne zaburzenia ztozonych niewerbalnych zachowan, takich jak kontakt
wzrokowy, ekspresja twarzy, postawa ciata i gestykulacja, w celu regulowania
interakcji spotecznych,

2. brak zwiazkéw rowiesniczych wlasciwych dla danego poziomu rozwoju,

. brak spontanicznego wspotdzielenia rado$ci, zainteresowan lub osiagnigé

z innymi ludzmi (np. brak pokazywania, przynoszenia, wskazywania
obiektow zainteresowania),

4. brak spotecznej lub emocjonalnej wzajemnos$ci (wymiany).

(98]

B. Jakos$ciowe zaburzenia w komunikacji, manifestujace si¢ przez przynajmniej
jeden z nastepujacych objawow:

1. opdznienie lub brak rozwoju jezykowego, potaczone z brakiem prob
kompensowania przez alternatywne sposoby komunikacji, takie jak
gestykulacja czy mimika,

. u jednostek z prawidtowym rozwojem mowy znaczne zburzenia zdolnosci
inicjowania lub podtrzymywania konwersacji,
. stereotypie i powtarzanie lub jezyk idiosynkratyczny,
4. brak zroéznicowanej spontanicznej zabawy z udawaniem lub zabawy opartej
na spotecznym nasladowaniu, wiasciwej dla danego poziomu rozwoju.

[\

)

C. Ograniczone, powtarzane i stereotypowe wzorce zachowania, zainteresowan
i dzialania, manifestujace si¢ przez przynajmniej jeden z nastepujacych
objawow:

. zaabsorbowanie jednym lub kilkoma stereotypowymi i ograniczonymi

wzorcami zainteresowan, ktorych intensywnos¢ lub przedmiot sa nietypowe,

2. sztywne przywiazanie do specyficznych, niefunkcjonalnych zwyczajow

lub rytuatow,

. stereotypowe i powtarzalne manieryzmy ruchowe (np. trzepotanie palcami,

rekoma, krecenie sig lub ztoZone ruchy catego ciata),

4. uporczywe zajmowanie sig¢ czg$ciami obiektow.

—_

o

Lacznie wystapi¢ musi sze$¢ lub wigcej objawow z obszaréw A, B i C, w tym

co najmniej dwa z A i po jednym z B oraz C. Przed ukonczeniem 3 roku zycia musi
wystapi¢ opoznienie lub nieprawidtowe funkcjonowanie w przynajmniej jednym

z nastgpujacych obszarow: interakcje spoteczne, jezyk wykorzystywany

w spolecznej komunikacji i zabawa symboliczna lub wyobrazeniowa.

Zaburzenie jest glgbsze niz zaburzenie Retta i dziecigee zaburzenie dezintegracyjne.

Zrédto: (Pisula, 2000).

Podobne podstawy diagnostyczne zawarte zostaly w klasyfikacji ICD-10 (The ICD-10
Clacyfication of Mental and Behavioural Disorders: Clinical Description and Diagnostic Gu-
idelines — Klasyfikacja zaburzen psychicznych i zaburzen zachowania ICD-10, 1997). W sys-
temie tym autyzm zostat opisany w kategorii catosciowych zaburzen rozwojowych (F 84 Ca-
fosciowe zaburzenia rozwoju). Charakterystyczne problemy obserwowane w zachowaniu
0sob autystycznych odnosza si¢ do interakcji spotecznych, wzorcow porozumiewania si¢
oraz repertuaru zachowan, ktdry jest ograniczony 1 stereotypowy (Puzynski, 1998). W kla-

195



ZACHOWANIA WERBALNE DZIECI Z AUTYZMEM JAKO BARIERA OSOBOWOSCIOWA W KONTEKSCIE...
VERBAL BEHAVIOR CHILDREN WITH AUTISM DISORDERS AS A BARRIER PERSONALITY ADAPTATION IN...

syfikacji tej autyzm dziecigey zostat opisany jako pozycja F 84.0. W kategorii F' 84 Calo-
Sciowe zaburzenia rozwoju oprocz F84.0 Autyzm dzieciecy znajduja si¢ takze: F84.1
Autyzm atypowy, F84.2 Zespot Retta, F84.3 Inne dziecigce zaburzenia dezintegracyyj-
ne, F84.4 Zaburzenie hiperkinetyczne z towarzyszqcym uposledzeniem umystowym
i ruchami stereotypowymi, F84.5 Zespot Aspergera, F84.8 Inne catosciowe zaburzenia
rozwojowe, F84.9 Catosciowe zaburzenia rozwojowe, nie okreslone.

2. Deficyty Centralnego Ukladu Nerwowego (CUN)
a procesy poznawcze w autyzmie

Procesy poznawcze sa to procesy, dzigki ktorym cztowiek jest w stanie pobierac infor-
macje z otoczenia, przetwarzaé je, tworzy¢ obraz Swiata oraz zapamigtywac go. Procesy
poznawcze tworza i modyfikuja reprezentacje umystowe w systemie poznawczym czyli
w umysle. Mozna stwierdzi¢, ze sa to procesy przetwarzania informacji, jakie zachodza
w uktadzie nerwowym i polegaja na odbieraniu informacji z otoczenia, ich przechowy-
waniui przeksztatcaniu, oraz wyprowadzaniu ich ponownie do otoczenia w postaci re-
akcji —zachowania.

Wyrézniamy nastgpujace kategorie procesow poznawczych:

1. Elementarne procesy poznawcze: a. uwaga; b. percepcja; ¢. pamigc¢; d. kontro-

la poznawcza/funkcje wykonawcze;

2. Zlozone procesy poznawcze: a. myslenie; b. jezyk.

Koncepcja méwiaca o biologicznie uwarunkowanym specyficznym deficycie Cen-
tralnego Uktadu Nerwowego (CUN), ktory trwale uposledza procesy poznawcze w au-
tyzmie, zdaniem U. Frith, A. Leslie i S. Barona-Cohena (1995) dotyczy niezdolno$ci
do myslenia lub wyobrazenia sobie stanu umystu innej osoby. U. Frith (1993) uwaza,
ze wspotistniejace cechy autyzmu — uposledzenie porozumiewania si¢, wyobrazni i kon-
taktow z ludzmi moga by¢ konsekwencja jednego, biologicznie uwarunkowanego de-
fektu mechanizmu poznawczego, ktdry dotyczy rozwoju teorii umyshu.

U. Frith, A. Leslie i S. Baron-Cohen (1992) wspolnie postawili hipoteze, ze dzieci
autystyczne moga mie¢ deficyty w zdolno$ci wyobrazania sobie stanow umystowych,
takich jak: przekonania, pragnienia, intencje itp., ktore sa elementem rozwoju teorii
umystu. Okreslenie teoria umystu wprowadzili D. Premack 1 G. Woodruff, ktorzy zde-
finiowali ja nastepujaco: Mowiqc, ze jednostka posiada ,, teorie umystu”, rozumiemy
przez to, zZe jednostka przypisuje sobie i innym pewne stany umystowe. System wnioskow
tego typu jest rozpatrywany jako teoria, poniewaz takie stany nie sq bezposrednio obser-
wowane oraz ze system ten moze by¢ uzyty do przewidywania zachowan innych organi-
zmow. S. Baron-Cohen uwaza, ze jezeli kto$ nie posiada teorii umystu, spoteczny swiat
wyda mu si¢ chaotyczny, a nawet przerazajacy (Baron-Cohen, 1992).

U. Frith i S. Baron-Cohen (1993), aby przetestowaé hipotezg o deficycie w zakre-
sie teorii umyshu przeprowadzili badanie, ktére nazywane jest proba ,,Sally-Ann”. Jed-
na z postawionych hipotez méwi, ze moze istnie¢ opdznienie w rozwoju teorii umystu
w autyzmie, ale powazne op6znienie pojawia si¢ tylko u niektorych dzieci. Pewne do-
wody $wiadczace o stusznosci tej hipotezy pochodza z badan nad dzie¢mi autystyczny-
mi, ktorym nie powiodlo si¢ w bardziej skomplikowanych testach dotyczacych teorii
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umystu polegajacych na dokonywaniu atrybucji przekonania II stopnia. Badania sugeru-
ja, ze mniejszo$¢ dzieci autystycznych osiaga poziom 4 lat w teorii umystu i prawie nig-
dy nie osiaga poziomu 7 lat w rozwoju tej umiejetnosci.

Zdolnosci do rozumienia stanu uwagi innej osoby rozwija si¢ bardzo wczesnie i jest
juz wyraznie widoczna pomigdzy 9. a 14. miesiacem zycia i manifestuje si¢ u matych
dzieci poprzez przejawianie i zrozumienie zachowan zwiazanych ze wspotuczestniczq-
cq uwagq (Bruner, 1983).

S. Baron-Cohen (1995) i jego zespot podkreslaja, iz u dzieci autystycznych bardzo
charakterystyczne sg deficyty w obserwowaniu spojrzen innej osoby. A wtasnie dzigki
tej umiejetnosci dziecko uzyskuje informacje o przezyciach drugiej osoby poprzez od-
krycie, ze druga osoba co$ spostrzega. Za mechanizm obserwowania kierunku spojrzen
innych 0sob, ktory jest podstawa umiejetnosci dzielenia si¢ wspolnym polem uwagi, od-
powiadaja nastgpujace obszary w mozgu: bruzda skroniowa gorna oraz jadro migdato-
we (Shugar, 1995). Na poczatku lat osiemdziesiatych badacze okreslili obszary mozgu,
w ktorych rejestrowane sa zmiany podczas kontaktow wzrokowych z innymi osobami.
Byly to okolice skroniowe, ktorych uszkodzenie powoduje obnizony poziom funkcjo-
nowania w zakresie zachowan spotecznych (Gatkowski, 1998).

Zwiazek deficytow teorii umystu z zaburzeniem funkcjonowania spotecznego dzieci
zautyzmem przejawia si¢ w braku wspolnego pola uwagi zinnymi osobami, coma odbicie

w skutecznym procesie wymiany informacji, gdzie dzielenie z kim§ pola uwagi, moze

by¢ pomoca w sytuacji, kiedy dziecko spotyka si¢ z nowymi, nieznanymi lub wielo-
znacznymi sytuacjami (Gatkowski, 1998). Funkcjonowanie spoteczne bez tej umiejgt-
nosci jest ewidentnie zaburzone.

Roéwniez wspomniane trudnos$ci czy nawet niemozno$¢ wykonywania operacji my-
slowych dotyczacych atrybucji II stopnia, a nawet trudnosci z atrybucja I stopnia nastre-
czaja wielu probleméw podczas kontaktéw spotecznych i1 znaczaco je utrudniaja. Jak
wynika z przytoczonych informacji teoria umystu jest niezbedna do rozumienia i prze-
widywania wigkszosci ludzkich zachowan. Deficyt teorii umystu wydaje si¢ szczegol-
nie uposledza¢ komunikacj¢, w ktorej jednym z warunkéw jej normalnego przebiegu,
jest branie pod uwagg intencji, zatozen innej osoby.

Ponizej rozwinigty zostanie problem zaburzen komunikacji, ktére sa uwazane
za najistotniejszy czynnik powodujacy zaktocenia w uspotecznieniu dziecka z auty-
zmem, powodujac jego niedostosowanie.

3. Zaburzenia komunikacji werbalnej u dzieci z autyzmem

Komunikacja jest niezwykle trudnym do jednoznacznego zdefiniowania pojeciem.
Tworzy ona podstawe egzystencji kazdego cztowieka, kazdej spotecznosci i jest nie-
zbednym sktadnikiem procesu socjalizacji oraz elementem wszelkich proceséw spo-
tecznych. W komunikacji werbalnej duza role odgrywaja takie czynniki, jak:

a. akcent i modulowanie wypowiadanych kwestii, co cz¢sto ma wigkszy wptyw

na partnera interakcji niz tre$¢ wypowiedzi;

b. stopien ptynnosci mowy;

c. zawarto$¢ (tres¢) wypowiedzi — w tym przypadku zasob leksykalny ma zwia-
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zek z kompetencjami kulturowymi jednostki — np. osoby o mniejszych kom-
petencjach kulturowych rzadziej postuguja si¢ jezykiem literackim, a czg-
Sciej gwara Srodowiskowa lub regionalna;

d. iloczas (zmniejszanie lub wyd’ruzame czasu wypowiadanego stowa).

Warunkiem pelnego komunikowania sig jest nie tylko odpowiedni doboér tresci,
ale takze sposob ich przekazywania zardwno w ptaszczyznie segmentalnej, jak i supra-
segmentalnej z czym niezwykla trudno$¢ maja osoby z autyzmem. Jednym z podsta-
wowych kryteriow diagnostycznych autyzmu u dzieci sg zaburzenia wtasnie w zakre-
sie komunikacji.

Jak juz wczeséniej wspomniano kontakt wzrokowy jest bardzo waznym elemen-
tem komunikacji. Dla 0s6b autystycznych, ktore nie rozumieja stanow umystu, kontakt
wzrokowy jest nieistotny i nie spetnia funkcji spotecznej. Nieadekwatnos$¢ spotecz-
na kontaktu wzrokowego w autyzmie polega na niepatrzeniu na partnera interakcji lub
uporczywym wpatrywaniu si¢ w twarz lub w inne cze¢$ci ciata.

Mowa nalezaca do wysoce z%oZonych procesoOw, stanowi znaczng trudnos¢ dla
dzieci autystycznych gdyz wiaze si¢ z umiejgtnosciami takimi jak: stuchanie, obser-
wowanie innych, czekanie, inicjowanie komunikacji, zapamigtywanie, integrowanie
obrazow, dzwigkow i doznan dotykowych. W DSM-IV akcentowane sa jakosciowe
zaburzenia w komunikowaniu si¢, od op6znionego lub catkowitego braku rozwoju
mowy (przy braku kompensacji przez alternatywne sposoby komunikacji), poprzez
zaburzona zdolno$¢ do inicjowania i podtrzymywania konwersacji do stereotypowe-
go uzycia jezyka.

Jedna z ksiazek B. Skinnera — Verbal behavior (Zachowania werbalne) (Skinner,
1957) opisuje analiz¢ funkcjonalna zachowan werbalnych, ktére wedtug autora sa za-
chowaniami sprawczymi nabywanymi w podobny sposob jak zachowania niewerbalne.
Wedhug tego badacza istnieja dwie klasy zachowan. Te ktoére sa ksztaltowane 1 utrzy-
mywane przez bezposrednie konsekwencje ich oddziatywania na otoczenie i te ktore
stanowia zachowania ksztaltowane i utrzymywane przez wptywanie na zachowania in-
nych osob. Zdefiniowal tez zachowania werbalne jako zachowania, ktére sa wzmacnia-
ne poprzez posrednictwo drugiej osoby.

Ponizej przedstawiono hierarchi¢ umiejgtnosci werbalnych okreslajacq zakres sa-
modzielnego komunikowania si¢ 0sob autystycznych z innymi osobami, a w zwiazku
z tym stopien ich uspotecznienia.
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Tabela 2. Hierarchia umiejetnosci werbalnych

Hierarchia umiejetnosci werbalnych

Status prestuchacza — dziecko nie ma podstawowych umiejgtnosci pozwalajacych mu na wejscie w rolg stu-
chacza; nie rozumie jgzyka; nie jest w stanie przekazywacé swoich podstawowych potrzeb; jest zalezne
od innych 0s6b w codziennym funkcjonowaniu; przekazuje wiele komunikatow za pomoca zachowan proble-
mowych; stopien jego uspoteczniania jest bardzo maty.

Status shuchacza — dziecko reaguje na polecenia osoby dorostej; jest w stanie wykonywac proste zadania; §ledzi
tok wydarzen; caly czas jest zalezne od osoby dorostej, ale w mniejszym stopniu niz prestuchacz, poniewaz czgsé¢
aktywnosci wykonuje w wyniku polecen stownych, a nie podpowiedzi fizycznych; jego stopien uspotecznienia
jest maty, ale mozliwe jest uczestnictwo w wydarzeniach spotecznych ze wzgledu na pewna niezaleznosc¢.

Status mowcey — dziecko w obecnosci drugiej osoby umie osiagnac¢ pewne cele za pomoca zmiany zachowania
tej osoby; jest to duzy krok w kierunku niezaleznosci i wptywania na wydarzenia w $rodowisku; mozliwosci
uspolecznienia staja sig coraz wigksze.

Status wymiany mowca-stuchacz — dziecko odpowiada jako stuchacz i mowca na pytania (reakcje intrawer-
balne), takze o nazwy rzeczy ,,Co to jest?” (reakcje takowe pofaczone z intrawerbalnymi) i o preferencje ,,Co
chcesz?” (reakcje mandowe potaczone z intrawerbalnymi); uczestniczy w wymianach konwersacyjnych jako stu-
chaczimowca (zmianarol).

Status ,,méwca jako wlasny stuchacz” — dziecko funkcjonuje jako stuchacz wlasnych wypowiedzi, samo-
instruuje si¢ (,,Najpierw zbudujg garaz, a potem stacjg benzynowa”); produkuje wypowiedzi skierowane do siebie
samego, na przyktad w czasie zabawy symbolicznej (,,A teraz ksigzniczka ubiera si¢ w sukienke i zaktada ko-
rong”); uczy si¢ nazw wielu obiektow, aktywnosci, atrybutow i tak dalej; shuchajac innych, uzywa nowo nabytych
umiejgtnosci jako mowcea i shuchacz.

Status osoby czytajacej — dziecko potrafi czyta¢ i rozumie¢ przeczytany tekst; jest coraz mniej uzaleznione
od drugiej osoby, od ktorej informacje moga by¢ przekazane (w formie pisemnej) nawet pod jej nicobecnosc.

Status osoby piszacej — dziecko potrafi pisa¢; moze przekaza¢ informacje (w formie pisemnej) drugiej osobie,
nawet jesli osoba ta nie jest w danej chwili obecna.

Status osoby piszacej i edytujacej wlasny tekst — dziecko potrafi pisa¢ i poprawiac swoj tekst bez koniecznosci
otrzymywania informacji zwrotnych od innej osoby (np. nauczyciela, innych uczniow).

Status osoby wykorzystujacej mowe jako sposéb na rozwiazywanie probleméw — dziecko wykorzystuje
mowg do kierowania aktywno$ciami, ktore z kolei powoduja pojawienie si¢ nastgpnych zachowan werbalnych
i w koncu prowadza do rozwiazania problemu (,,Jesli teraz skrecg w prawo, to bede szta na wschod. Teraz idg
nawschaod, czyli w kierunku domu. Jesli nie popelitam bigdu, to za dziesig¢ minut powinnam dojs$¢ do drogi. Jesli
nie dojdg do drogi, to zmienig kierunek marszu”).

Zrédlo: opracowanie M. Suchowierska na podstawie Greer i Ross, 2008.

Zaburzenia w komunikacji dzieci z autyzmem w wigkszosci przypadkoéw prowadza
do probleméw w interakcji z innymi ludzmi gdyz wymykaja si¢ powszechnie przyje-
tym normom odnos$nie komunikacji i uzyciu jezyka. Moga by¢ takze przyczyna proble-
moéw z dostosowaniem spolecznym.

Nalezy zaznaczy¢, ze analiza zachowan werbalnych skupia si¢ na wplywie wy-
darzen $rodowiskowych na umiejgtnosci komunikacyjne. Zajmuje si¢ tym czego i jak
uczy¢, aby u danej osoby rozwija¢ funkcjonalny repertuar zachowan. Program rozwi-
jania umiejetnosci komunikacyjnych oparty na analizie B. Skinnera (1957) powinien
zawiera¢ trening r6znych umiejgtnosdci: rozumienia mowy, dopasowywania do wzo-
ru, tworzenia rozbudowanych wypowiedzi, umiejgtnosci poprawnego postugiwania si¢
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konstrukcjami gramatycznymi, konwersowania, umiejetnosci spoteczne, czytanie i pi-
sanie (Greer, 2008).

4. Podsumowanie

Badania epidemiologiczne wykazuja, ze polowa populacji os6b autystycznych nie
moéwi badz nie komunikuje sa w sposob jasny z punktu widzenia spotecznej konwen-
cji (O’Neil, 1993). Deficyty w spontanicznej komunikacji przektadaja si¢ na inne ob-
szary funkcjonowania os6bz autyzmem w tym na ograniczona zdolno$¢ kontaktu spo-
tecznego. Juz B. Rutter pod koniec lat szes¢dziesiatych przedstawil tezg, iz mowa jest
sfera determinujaca rozwoj kontaktow spotecznych i procesow poznawczych, ktorych
zaburzenia odpowiadaja za ztozono$¢ symptoméw autyzmu. Obecnie za jedng z naj-
bardziej charakterystycznych cech autyzmu wczesnodziecigcego uwaza si¢ zaburzenia
w spotecznym uzywaniu jezyka moéwionego i gestow (Schopler, 1987).

Jezeli osobowo$¢ ksztattowana jest szczegolnie w okresie dziecinstwa oraz mto-
dosci poprzez wptyw bodzcoéw zewngtrznych w procesie socjalizacji, to w przypad-
ku dzieci z autyzmem zaburzenie teorii umystu i specyficzne problemy komunikacyj-
ne staja si¢ bariera osobowosciowa, gdyz bedac czgscia niejako konstrukcji myslowej
dziecka, osobowym wewngtrznym systemem regulacji utrudniajacym adaptacje i we-
wnetrzng integracj¢ mysli, uczu¢ i zachowania w okreslonym srodowisku ograniczaja
dostosowanie spoteczne poniewaz nie analizuja srodowiska z punktu widzenia innych
ztozonych uktadow tegoz srodowiska.

Nalezy pamigtaé, ze kazde dziecko z diagnoza autyzmu jest inne. Zachowanie
dziecka bedzie zalezato od tego, jak autyzm u dziecka wplywa na sposob myslenia,
uczenia si¢, do§wiadczania i postrzegania $§wiata, i jak oddziatuje na zainteresowania
dziecka, jego motywacje, zdolnosci, pamigé, do§wiadczenia, nawyki, nastrdj. Wptyw
na zachowanie maja nie tylko czynniki zwiazane z samym dzieckiem. Na zachowanie
dziecka wptywa takze zachowanie innych osob, to jak skonstruowane jest srodowisko
fizyczne, poziom stymulacji.
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Summary

ICT APPLICATION IN EDUCATION OF PERSONS WITH
AUTISM DISORDERS A ENVIRONMENTAL BARRIER

The study is an attempt to show the problems associated with the use of ICT in education people
with autism disorders. This article is illustrative and gives definitions of disability, the diagnostic cri-
teria for autism spectrum disorders, specific functioning described and available use ICT in supporting
children’s learning and young people with autism. It is also highlighted problem of digital exclusion of
people with autism, and that the introduction of these people to use the technology and use of digital
exclusion prevents.

The study is shown from the perspective of the issue of disability rights in the United Kingdom
and the definition of the World Health Organization. Indicated overall category of developmental disor-
ders in the world, adopted by the International Statistical Classification of Diseases and related Health
Problems ICD and diagnostic criteria for autistic disorder in DSM psychiatric classification adopted
by the American Psychiatric Association. Attention is drawn to the specific functioning people with
autism under the comprehensive diagnosis of developmental disorders and the associated implications
for education. Described the need for the use of ICT in educationfor people with autism and proposed
areas of operation, to support why you should use technology. The article noted the problem of social
exclusion and digital people with disabilities in the with autism.

Key words: autism, technology, ICT, education

Wprowadzenie

Autyzm to calosciowe zaburzenie rozwoju, ktore wplywa na przebieg rdéznych
procesOw psychicznych oraz ogranicza mozliwosci samodzielnego funkcjonowania.
Indywidualne czynniki, zwigzane z samym zaburzeniem, jak i osoba dziecka, chociaz-
by takie jak: rodzaj autyzmu i stopien jego nasilenia, wiek zycia i poziom rozwoju
umystowego dziecka pozostaja w $cistym zwiazku z uwarunkowaniami §rodowisko-
wymi. Kombinacja tych czynnikow moze by¢ u kazdego dziecka indywidualna. Zada-
niem nauczycieli powinno by¢ pomaganie dziecku w uczeniu si¢, dostosowywanie pro-
gramu oraz materiatéw dydaktycznych do indywidualnych potrzeb, a takze pomaganie
w radzeniu sobie z zachowaniami niepozadanymi.
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W ostatnich kilkudziesigciu latach w coraz wigkszym stopniu i coraz czgsciej
dostrzega si¢ przydatno$¢ najnowszych technologii informacyjno-komunikacyjnych
(Bednarek, 2012) (Information and Communication Technology — ICT) w edukacji
dzieci z autyzmem. Predyspozycjom tych dzieci np. ponadprzecigtnej pamigci wzroko-
wej wychodzi naprzeciw wspotczesna digitalizacja i audiowizualnos$é.

Pod pojeciem technologii informacyjnych i komunikacyjnych (ang. Information
and Communications Technologies ICT) kryje si¢ rodzina technologii przetwarzaja-
cych, gromadzacych i przesyiajqcych informacje w formie elektronicznej. Technologie
informatyczno-komunikacyjne opierajq si¢ na loglcznym dziataniu, a co za tym idzie
na $rodowisku przewidywalnym, dajacym poczucie bezpieczenstwa osobom z auty-
zmem.

Rycina 1. ICT use to suport student centred learning
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W kontekscie korzysci ptynacych ze stosowania technologii ICT ale i zagrozen ja-
kie niosg nowe technologie stuszne jest stwierdzenie M. Tanasia (2005), iz dziecko nie
moze by¢ pozostawione bez opieki i potrzebuje przewodnika, pozwalajacego odsie-
wacé plewy od ziarna. Takim przewodnikiem powinien by¢ nauczyciel, dlatego tez ko-
nieczna jest modyfikacja procesu ksztalcenia nauczycieli aby byli kompetentni do wy-
korzystywania ICT w edukacji dzieci o specyficznych potrzebach jakie wynikaja z za-
burzenia autyzmu. Innowacje w edukacji, rozumiane w szerokim znaczeniu jako wnie-
sienie nowego, zmiana, doskonalenie i poprawa istniejacego, to immanentna charakte-
rystyka ksztatcenia, wynikajaca z jego podstawowego sensu, istoty i znaczenia (Akza-
lowa, 2011). Tym nowym standardom, nowym stylom Zycia oraz nowym wyzwaniom
w nowej rzeczywistosci, podota¢ powinny takze osoby niepetnosprawne w tym z au-
tyzmem.
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1. Definicja niepelnosprawnosci oraz klasyfikacja autyzmu

Nie istnieje jedna, powszechnie uznana definicja niepetnosprawnosci, dlatego
funkcjonuja rozne definicje tego pojgcia. Specjalisci nie sa na ogoét zgodni, co do za-
kresu znaczeniowego terminu niepefnosprawny. Konsekwencja tego jest brak precy-
zyjnych kryteriow uznawania kogo$ za osobg niepelnosprawna. Samo za$ pojgcie jest
bardzo ogole, obejmuje bowiem swoim zakresem tak inwalidow, jak i osoby o mniej-
szym stopniu obniZenia sprawnosci organizmu oraz jednostki o trwatej lub okresowej
niepetnosprawnosci (Sowa, 2001).

W Ustawie o Rownosci z 2010 roku ustanowionej w Wielkiej Brytanii odniesiono
SIQ do wytycznych dotyczacych uwzgledniania problematyki w odniesieniu do okresla-
nia deﬁnlcjl niepetnosprawnosci. Stwierdzono, ze czlowiek jest niepetnosprawny w ro-
zumieniu ustawy, jezeli ma on uposledzenie fizyczne lub psychiczne i uszkodzenie ma
znaczacy 1 dlugoterminowy niekorzystny wpltyw na jego zdolnosci do wykonywania
normalnych dziatan dnia codziennego.

Oznacza to, ze osoba musi mie¢ uszczerbek na zdrowiu, fizycznym lub psychicz-
nym:

a) uszkodzenie ma negatywne skutki, ktore sg istotne dla codziennego funkcjo-

nowania;

b) istotne dziatania niepozadane musza by¢ dlugoterminowe; dlugoterminowe
powazne dzialania niepozadane musza mie¢ skutki w podstawowych dziata-
niach zyciowych wykonywanych kazdego dnia.

Niepetnosprawnos$¢ moze wynikac takze z wielu zaburzen, ktore moga byé: rozwo-
jowe, takie jak zaburzenia spektrum autyzmu, dysleksja i dyspraksja (developmental,
such as autistic spectrum disorders, dyslexia and dyspraxia) (Sowa, 2001).

Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepelnosprawnosci i Zdrowia
(International Classification of Functioning, Disability and Health — ICF) probuje zli-
kwidowaé¢ wiele z ograniczajacych definicji niepetnosprawnosci, biorac pod uwage,
ze pojecie to obejmuje uposledzenie, ograniczenia aktywnosci i uczestnictwa w zy-
ciu spotecznym i zawodowym. Zgodnie z definicja sformutowana przez Swiatowa Or-
ganizacja Zdrowia (WHO) niepetnosprawnos$¢ okresla si¢ nastgpujaco: Osoba niepel-
nosprawna, to osoba, u ktorej istotne uszkodzenia i obnizenie sprawnosci funkcjono-
wania organizmu powodujq uniemozliwienie, utrudnienie lub ograniczenie sprawnego
funkcjonowania w spoteczenstwie, biorqc pod uwage takie czynniki jak pteé, wiek oraz
czynniki zewnetrzne.

Klinicysci do diagnozy autyzmu uzywaja dwoch klasyfikacji autyzmu przygotowa-
nych przez Amerykanskie Stowarzyszenie Psychiatréow: ICD-10 oraz Swiatowq Orga-
nizacje Zdrowia: DSM-IV. Autyzm zaliczany jest przez nie do neurobiologicznych ca-
tosciowych zaburzen rozwoju (Pervasive Developmental Disorders), ktorych objawy
nietypowego, spowolnionego rozwoju ukazuja si¢ przed 3 rokiem zycia dziecka i cha-
rakteryzuja si¢ nieprawidtowo$ciami w interakcji spotecznej, komunikacji oraz ograni-
czonych, powtarzanych zachowaniach.

W DSM-IV akcentowane sa jakosciowe zaburzenia w komunikowaniu si¢, od
opdznionego lub catkowitego braku rozwoju mowy (przy braku kompensacji przez al-
ternatywne sposoby komunikacji), poprzez zaburzong zdolno$¢ do inicjowania 1 pod-
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trzymywania konwersacji do stereotypowego uzycia jezyka.

W klasyfikacji ICD-10 (The ICD-10 Clacyfication of Mental and Behavioural Di-
sorders: Clinical Description and Diagnostic Guidelines — Klasyfikacja zaburzen psy-
chicznych i zaburzen zachowania ICD-10, 1997) autyzm zostal opisany w kategorii ca-
tosciowych zaburzen rozwojowych (F 84 Cato$ci we zaburzenia rozwoju) dotyczacych
praktycznie wszystkich sfer zycia. Charakterystyczne problemy obserwowane w za-
chowaniu oséb autystycznych odnosza si¢ do interakcji spotecznych, wzorcow porozu-
miewania si¢ oraz repertuaru zachowan, ktdry jest ograniczony i stereotypowy (Puzyn-
ski, 1998). W klasyfikacji tej autyzm dzieciecy zostat opisany jako pozycja F 84.0.

Problemzaburzen ze spektrum autyzmu pojawiasi¢ we wszystkich krajachnaswiecie
— niezaleznie od uwarunkowan geograficznych, kulturowych czy gospodarczych i do-
tyczy wszystkich warstw spotecznych.

2. Nieprawidlowosci w zachowaniu dziecka z autyzmem

Grupa cato$ciowych zaburzef rozwojowych charakteryzuje si¢ Jakoscmwyml nie-
prawidtowosciami interakcji spotecznych i wzorcOw porozumiewania si¢ oraz ograni-
czonym, stereotypowym, powtarzajacym si¢ repertuarze zainteresowan i aktywnosci.
Nieprawidlowosci te charakteryzuja cato$¢ zachowania dziecka we wszystkich sytu-
acjach, chociaz moga rozni¢ si¢ stopniem natgzenia.

Nieprawidlowosci w zakresie rozwoju spotecznego sa najbardziej charakterystycz-
nym objawem autyzmu. Zaburzenia interakcji spolecznych manifestowane sa znacz-
nym niedostosowaniem zachowan niewerbalnych do regulacji interakcji oraz brakiem
relacji rowiesniczych. Dzieci autystyczne charakteryzuje takze brak emocjonalnej wza-
jemnosci i brak dazenia do wspolnego pola uwagi, poprzez dzielenie si¢ radosciami,
zainteresowaniami lub osiagni¢ciami z innymi ludzmi. U dzieci autystycznych bardzo
wczesnie widoczne sa zaburzenia kontaktu spotecznego. Dziecko autystyczne nie roz-
szerza zakresu doswiadczen i umiejgtnosci spotecznych w kontaktach z rowiesnika-
mi, co jest najwazniejszym zadaniem rozwojowym pomigdzy 3 a 5 rokiem zycia. Moz-
liwo$¢ nawiazania kontaktu z réwiesnikami przez dzieci autystyczne jest ograniczo-
na ich matymi zdolno$ciami w zakresie nasladowania. Dzieci autystyczne preferujq te
przedmioty i sytuacje, ktore bedac przewidywalnymi, sa czytelne i zrozumiate. Poczu-
cie bezpieczenstwa zapewnia im otoczenie nacechowane rytualnym porzadkiem, sta-
loscia zdarzen, monotonig powielanych wzorow aktywnosci. Dostrzezone przez dziec-
ko zmiany napawaja je lgkiem i wywotuja mechanizm obronny odsuwania si¢, oporu,
a nawet rozpaczliwego protestu i agresji.

Jednym z podstawowych kryteriow diagnostycznych autyzmu u dzieci sa zaburze-
nia w zakresie komunikacji i uwazane sa za najistotniejszy czynnik powodujacy zakto-
cenia w uspotecznieniu dziecka.

Jednym z wyzwan dla terapeutéw dzieci z autyzmem jest rozwinigcie u podopiecz-
nych kompetencji jezykowych, ktore przypominalyby umiejetnosci typowo rozwijaja-
cych si¢ dzieci (Sundberg, 1998). Zaburzenia w sferze komunikacji stanowia, obok za-
burzen w interakcjach spotecznych i wzorcach zachowania, istotg autyzmu.

Aby nauka byta optymalna wymaga maksymalnie efektywnych narzedzi pracy,

206



ZASTOSOWANIE ICT W EDUKACII OSOB Z AUTYZMEM A BARIERY SRODOWISKOWE
ICT APPLICATION IN EDUCATION OF PERSONS WITH AUTISM DISORDERS A ENVIRONMENTAL BARRIER

skutecznych technik nauczania. Nalezy pamigtac, ze dzieci z autyzmem stanowia gru-
pe najtrudniejszych ucznidw ze wzgledu na spoteczne i komunikacyjne deficyty, a tak-
ze zachowania niepozadane.

W rozwazaniach na temat os6b z autyzmem pojawia si¢ termin ,,podmiotowos¢”
(podmiotowos$¢ osoby z niepelnosprawnoscia). Myslenie o cztowieku, z ktorym wcho-
dzi si¢ w interakcje opiekuncze, wychowawcze, ksztatcace i rehabilitacyjne, w katego-
riach podmiotowos$ci ma w naukach humanistycznych swoja dhuga tradycje (Sadow-
ska, 2005). Wyraza si¢ ono w uznaniu prawa kazdej jednostki, do cztowieczenstwa,
w traktowaniu jej jako Osoby. Respektowanie tego prawa wymaga rezygnacji z bier-
nego przygotowama osoby mepe%nosprawnej do otoczenia, na rzecz jej wspomaga-
nia i wspierania. Gtéwnym celem tak pojmowane;j terapii jest przygotowanie do moz-
liwie najbardziej samodzielnego funkcjonowania w otwartym spoteczenstwie (Sowa,
2003).

3. ICT we wspomaganiu edukacji osob z autyzmem

Nalezymy do spoleczenstwa informacyjnego w ktérym wykluczeniu spoleczne-
mu podlegaja osoby, ktore nie posiadaja dostgpu do technologii informacyjno-komu-
nikacyjnych (digital divide) lub nie potrafia z nich korzysta¢. Wykluczenie spoleczne
0s0b niepelnosprawnych jest zjawiskiem powszechnym i problemem, z ktérym bory-
kaja si¢ panstwa na calym $§wiecie. W obecnej sytuacji osoby niepetnosprawne w Pol-
sce sg narazone na wielowymiarowe wykluczenie (zawodowe, spoteczne, cyfrowe, kul-
turalne etc.). Upowszechnienie ICT prowadzi do zwigkszenia dostgpnosci dobr kultu-
ry oraz edukacji.

Statystyki pokazuja, ze w Polsce istnieja znaczace dysproporcje w poziomie wy-
ksztalcenia pomigdzy osobami niepetnosprawnymi a zdrowymi. W 2009 roku 38%
populacji 0séb niepetnosprawnych posiadalo wyksztalcenie co najwyzej gimnazjal-
ne (wskaznik ten dla catej populacji ksztattowat si¢ na poziomie 24%). Wyzszym wy-
ksztalceniem legitymowato si¢ zaledwie 6% o0séb niepelnosprawnych podczas gdy
wsrod wszystkich Polakow wyksztatcenie wyzsze miato 16% (www.politykaspotecz-
na.pl). ICT, a w szczeg6lnodci komputer, ktory jest powszechnie dostgpny i urzadze-
nia wspolpracujace umozliwiaja pokonanie szeregu trudnosci wystepujacych w proce-
sie edukacyjnym.

Dla 0s6b niepetnosprawnych w tym z autyzmem, niektoére nowe technologie moga
pomée w komunikacji, w rozwijaniu umiejetnosci spotecznych i zwigkszy¢ zdolnosé
do uczenia si¢. Dlatego tak wazne jest aby osoby z autyzmem, ktére przejawiaja szcze-
golne predyspozycje do uczenia si¢ z zastosowaniem ICT miaty dostep 1 potrafity ade-
kwatnie oraz bezpiecznie wykorzystywa¢ mozliwosci jakie daja technologie informa-
cyjno-komunikacyjne, a tym samym nie byty wykluczone cyfrowo, a co si¢ z tym wig-
ze takze spotecznie.

Bioracpoduwagg zakresistopien problemow, ktére moga wystapi¢ w autyzmie trudno
jest wskaza¢ oprogramowanie komputerowe i jego zasoby jako konkretne dla catego
spektrum autyzmu. Lepiej jest poznac i zrozumie¢ potrzeby ucznia, rozwazy¢ zakres za-
sobow teleinformatycznych, ktére sa dostgpne dopasowac je do dziecka.
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Na stronie internetowej Autism Education Trust (AET) opublikowano artykut Infor-
mation and communication technology (ICT), ktory podejmuje problematyke stosowa-
nia ICT w edukacji i terapii 0s6b z autyzmem. Wskazano w nim, ze technologie infor-
macyjne i komunikacyjne dostarczaja narzedzi, ktore moga wspiera¢ nauke i komunika-
cje 0sob ze spektrum autyzmu. NSA zaznacza, ze technologie ICT uzywane $wiadomie
1 w okreslonym czasie sa doskonatym narzedziem do nauki.

W ostatniej dekadzie nastapil takze szybki postgp w wykorzystaniu wirtualnej rze-
czywistosci (VR), technologii w celu edukacji. Parson (2011) wskazuje na to iz VR daje
konkretne korzysci dla dzieci ze spektrum autyzmu, gtownie dlatego, ze moze zaofero-
wac symulacje autentycznych sytuacji w srodowisku doktadnie kontrolowanym i bez-
piecznym. Biorac pod uwagg spoteczne trudnosci jakie majg dzieci z autyzmem, tech-
nologia oferuje wiele korzysci np. w treningu umiejgtnosci spotecznych (TUS). Ponizej
zaprezentowano wybrane technologie stuzace wspieraniu edukacji oso6b z autyzmem.

Dostepne na rynku edytory tekstu takie jak Inclusive Writer sa uzywane do nagry-
wania prac pisemnych. Dla niektérych uczniow tatwiejsze jest nagranie pracy za pomo-
ca komputera, niz napisanie jej przy uzyciu standardowego edytora tekstu czy napisa-
nie odrgcznie. Program zawiera obrazki, ktore pojawiaja si¢ powyzej tekstu podczas pi-
sania, lub stowa wprowadzane z klawiatury membranowej dotykiem.

Réznorodne oprogramowania dydaktyczne moga by¢ wykorzystywane, aby po-
moc dzieciom rozwijaé pojgcie przyczyny i skutku. Proste urzadzenia wejSciowe takie
jak przetaczniki i ekrany dotykowe wraz z odpowiednim oprogramowaniem do pracy
w dwie osoby moga zacheci¢ do interakcji. Do wspdtpracy moga zachecic¢ takze gry ru-
chowe np. Sport Champions 2 Play Station Movie.

Dzieci z autyzmem moga by¢ w stanie przej$¢ do bardziej ztozonych zadan przy
uzyciu komputera, ktory dziata na nie motywujaco. Komputer jest takze odpowiednim
narzedziem do pracy wizualizacyjne;j.

Odpowiednio zorganizowany proces nauczania z uzyciem ICT moze zachgcié
do powtarzalnych dziatan np. w pracy logopedycznej przy korygowaniu wad wymo-
wy. Elektroniczne ksiazki zachecaja do koncentracji uwagi przez dtuzszy czas. Cickawe
programy moga by¢ rowniez stosowane jako nagrody.

Komputery i inne technologie ICT moga by¢ jak wspomniano wcze$niej z powo-
dzeniem wykorzystywane do wsparcia dzieci z trudnos$ciami w komunikacji. Proste
urzadzenia komunikacyjne np. Big Mack maja wiele zastosowan. Jest to sprzet latwy
w obstudze, stuzy do nagrywania mowy, muzyki, a nastepnie odtwarzania w dowolnym
momencie. Moze by¢ z powodzeniem uzywany w nauczaniu integracyjnym, na zajg-
ciach indywidualnych oraz w domu.

Komunikator / Talk 2 stuzy do tworzenia podwdjnych wiadomosci, jest takze ideal-
ny do zadawania pytan i odpowiadania na nie, wyrazania opinii w sytuacjach spotecz-
nych.

Na stronie www.talkinpoin w Wielkiej Brytanii zamieszczono tzw. Cook book Com-
munication, ktora jest ksiazka z zasobami dzialan wspierajacych jezyk i komunikacjg
dzieci w szczeg6lnosci niepelnosprawnych w tym z autyzmem. Skupia si¢ na pigciu
podstawowych sktadnikach, ktore wspieraja umiejg¢tnosci komunikacyjne i zawiera pro-
ste porady dla nauczycieli jak rozwija¢ te umiejgtnosci.

Na uwagg zastuguja interaktywne roboty spoteczne, ktore sa stosowane w celu
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wspomagania terapii dzieci niepetnosprawnych w tym ze spektrum autyzmu. Ciekawy
i znany jest projekt AURORA (Autonomous Robotic platform as a Remedial tool for
children with Autism) prowadzony na Univerity of Hertforshire (Fong, 2003).

KASPAR jest robotem stworzonym przez Adaptive Systems Research Group na Uni-
wersytecie Hertfordshire. Jest on czgscig wspomnianego wcezesniej projektu AURORA.
Gléwnym zadaniem robota jest pomoc w terapii dzieci autystycznych. Guma, z ktorej
byt zrobiony byta na tyle elastyczna, by bylo mozliwe (za pomoca aktuatorow) wyraza-
nie prostych emocji. KASPAR, nie posiada bardzo rozbudowanych mozliwosci ekspre-
sji, lecz sa one wystarczajace do prowadzenia réznorakich form terapii z dzie¢mi auty-
stycznymi. Przyktadami uzycia robota KASPAR w terapii dzieci autystycznych moga
by¢ scenariusze zaje¢ — ,,twoja kolej” (,,turn taking”) — zabawa ta zachgcata dzieci do
podejmowania roznych celowych akcji z whasnej inicjatywy, co mogto mie¢ pozytywny
skutek podczas innych zajeé; oraz ,,gra w nasladowanie” — zabawa taka moze mie¢ do-
bry wplyw na rozwoj motoryki duzej oraz koncentracji, ktora tak trudno jest osiagnaé
dziecku autystycznemu.

Ideawykorzystaniazdobyczyrobotykidoterapiidzieciniepelnosprawnychumystowo,
czy tez autystycznych nie jest nowa. Naukowcy juz od ponad 20 lat badaja t¢ tematy-
ke. Wyniki ich prac sa rézne, jednak zwykle prowadza do napawajacych optymizmem
wynikow.

4. Podsumowanie

Dynamicznie rozwijajaca si¢ technologia informacyjna stwarza szerokie mozli-
wosci wspomagania edukacji 1 terapii 0oso6b z autyzmem. Dzieci autystyczne nie po-
trafia, tak jak zdrowe, uczy¢ si¢ poprzez kontakty ze swoim otoczeniem i obserwowa-
niem tego, co robig inni. Ksztalcenie multimedialne wykorzystuje réznorodne srodki
dydaktyczne w sposob kompleksowy; jest pomoca uniwersalna, aktywizuje 1 uspraw-
nia funkcje integrujace ztozone czynnosci psychiczne (Surowaniec, 1991) ale przynie-
sie pozytywny skutek wtedy gdy tresci i narzg¢dzia i czas korzystania z ICT beda dobra-
ne do mozliwo$ci danego dziecka.

Oprocz pozytywnych oddziatywan jakie niesie stosowanie medidow w edukacji
konsekwencja niekontrolowanej aktywnosci i czasu wolnego spedzanego w cyber-
przestrzeni i §wiecie wirtualnym sa okres$lone zagrozenia, ktorych liczba, skala, zasigg
1 skutki systematycznie si¢ powigkszaja. Dotyczy to takze, a by¢ moze przede wszyst-
kim dzieci niepetnosprawnych w tym z autyzmem, ze sktonnoscia do schematycznego
dziatania i fiksacji. W zwiazku z tym nauczyciele stoja w obliczu nowych zadan wy-
magajacych podjecia odpowiednich czynnosci wykonawczych w zwiazku ze stosowa-
niem w procesie dydaktycznym ICT. Wymagane sa od nich odpowiednie kompetencje
zardbwno w obrebie znajomosci autyzmu, specyfiki pracy z dzie¢mi o specjalnych po-
trzebach edukacyjnych, a takze wykorzystania ICT we wspomaganiu edukacji dzieci
z autyzmem oraz zagrozen jakie stwarza wirtualna rzeczywistosc.

Latwy 1 niczym nie ograniczony dost¢p do ICT moze mie¢ fatalne skutki. Po-
wszechne uzaleznienie od hedonistycznych rozwigzan jak np. gier komputerowych,
zdaniem P. Zimbardo niesie ze sobg silnie uzalezniajacy potencjat.
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Dzieci uzalezniajg si¢ od komputerow, tabletow na dwoch poziomach. Na pozio-
mie neurologicznym, czyli reagowania na bodzce pociaga je np. migotanie ekranu,
atrakcyjny obraz, mnogos¢ koloréw. Te bodzce dziataja podprogowo na mézg. Po dru-
gie dzieci uzalezniaja si¢ psychologicznie. Urzadzenie kompensuje wtedy brak kontak-
tu z drugim cztowiekiem.

Kluczowe jest by wykorzystujac w pracy z dzie¢mi z autyzmem ICT, pamigtac
o réwnowadze migdzy wspomaganiem edukacji za pomoca technologii, a rozwijaniem
kluczowych umiejgtnosci w srodowisku naturalnym.

W okreslaniu kompetencji informacyjnych nauczycieli czy tez rodzicow akcent
ktadzie si¢ na umiejgtnosci w zakresie operowania informacja, to jest na dziatania
zwiazane ze $wiadomym wykorzystywaniem informacji. Pojawienie si¢ obok kom-
petencji 1nf0rmacyjnych terminu medidw jest konsekwenqq tego, iz trudno mowié
o skutecznym uzyciu informacji bez odwotania si¢ do sprawnosm w zakresie stosowa-
nia nowoczesnych narzedzi medialnych (multimedialnych) i korzystania z nowocze-
snych zrodet informacji. Stad tez zintegrowanie kompetencji informacyjnych z kompe-
tencjami medialnymi przejawianymi poprzez wiedzg i umiejgtnosci w sferze wykorzy-
stywania nowych mediéw i ICT.

Brak umiejetnosci nauczycieli z zakresu ICT prowadzi do zubozenia wspomagania
edukacji oraz wykluczenia cyfrowego dzieci.
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Summary

WERONIKA SHERBORNE’S METHOD AS A THERAPY
SUPPORTING DEVELOPMENT OF AUTISTIC CHILDREN

The authors presents the results of autistic children therapy (ASD) with Weronika Sherborne’s
Method which was realised form year 2010 to 2012. In therapy took part three children (boys) with
autism in the age of six to eight. The therapeutic classes took place in Unlisted Kindergarten for Au-
tistic Children and Children with Related Disorders “Common World” in Biata Podlaska. Weronika
Sherborne’s Method used in the researches brings positive therapeutic effects. The boys function bet-
ter in society, do better motive tasks on Psychical Education lessons and tasks of imitation in range
of plan of their own body. Children use accumulated energy positively, they concentrate on doing
actual tasks.

The exercises used in this method are based on motive experiences, intensity and experience
continuity. They are mostly important for children with comprehensive disorders.

The target of Weronika Sherborne’s Method is supporting correct development in spheres of:
emotions, community, learning and movability.

The methods used during researches was: PEP-R test (Test of Psychoeducational Profile) and
evaluation of individual educational-psychotherapeutic programs. The researches was carried out
three times in the whole cycle of therapy (years 2010-2012). The results of researches carried out
from year 2010 to 2012 shows considerable improvement in three spheres of therapy: small motor
skills, large motor skills and imitation. The applied method Sherborne had positive therapeutic effects.
Boys perform better in society, better performing physical exercises for Physical Education lessons
and better perform the tasks of imitation and the scope of one’s own body schema. Children are able
to work with the other person, use the accumulated positive energy, more focus on the performance
of specific tasks.

Key words: autism, Weronika Sherborne’s method
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Wprowadzenie

Autyzm to zaburzenie pojawiajace si¢ w dziecinstwie, ktorego objawy ujawniaja si¢
do 3 roku zycia. Nalezy do grupy cato$ciowych zaburzen rozwojowych gdyz wptywa
na zaburzenie funkcjonowania we wszystkich podstawowych sferach: kontaktach spo-
tecznych (zachowania trudne, izolowanie si¢ lub nadmierne przywigzanie) (Pisula,
1999), porozumiewania si¢ zar6wno za pomocg mowy jak i niewerbalnie, zachowa-
nia (sztywno$¢, niezmiennos$¢, ograniczone zainteresowania). Towarzysza mu rowniez
zaburzenia w odbiorze bodzcow z zakresu réznych zmystow(dotyku, smaku, wechu,
wzroku, stuchu, rownowagi), zaburzenia w zakresie mozliwo$ci wykonawczych — mo-
toryki (manipulacji), co powoduje trudnosci dziecka z zaplanowaniem i zrealizowaniem
ztozonych czynnosci ruchowych.

Zaburzenie to ma charakter przewlekty i bardzo znaczaco wptywa na rozwoj funkcji
poznawczych dzieci i 0s6b dorostych. To z kolei powoduje trudnosci w postugiwaniu si¢
ztozonymi strukturami mowy, w rozumieniu stanow emocjonalnych innych oséb i na-
wiazywaniu relacji z rowiesnikami, adekwatnych do poziomu rozwoju.

Zdaniem Wainscotta i Corbett (2004) osoby z ASD maja szczeg6lne trudnosci ra-
dzenia sobie z sytuacjami stresowymi. Osoby z autyzmem maja tendencje do samousz-
kodzenia, niszczenia sprzg¢tow oraz zachowan o charakterze autosymulacyjnym (Gat-
kowski, 1980; Elgar i Wing, 1986). Autyzm wystepuje czesciej u chtopcéw niz u dziew-
czat. Jest Zjaw1sklem oerbnym od uposledzenia umystowego lecz u znacznej czgsci
0s0b z autyzmem rownoczesnie wystepuje uposledzenie umystowe (Delacato, 1995).

Metodg ruchu rozwijajacego (MRR) stosuje si¢ w zajeciach z dzie¢mi. Urzeka pro-
stota naturalno$cia 1 uniwersalnos$cia inaczej mowiac jest to system ¢wiczen zabaw — re-
lacji. Metoda stworzona zostata przez Weronik¢ Sherborne, angielska nauczycielke wy-
chowania fizycznego i fizjoterapeutke (Bogdanowicz i wsp., 1992). Stosowana jest
w celu wspomagania rozwoju psychoruchowego dzieci pelnosprawnych jak i niepetno-
sprawnych.

Nazwa metody — ruch rozwijajacy — odzwierciedla jej gtéwne zalozenia, rozwija-
nie §wiadomosci wlasnego ciata za pomoca ruchu, usprawnianie ruchowe, nawiazywa-
nie kontaktu z drugim cztowiekiem za pomoca ruchu i dotyku. Udziat w zajeciach wpty-
wa stymulujaco na rozwoj emocjonalny poznawczy i spoleczny dziecka (Bogdanowicz
2003).

Celem badan bylto okreslenie efektow terapii metoda Weroniki Sherborne u trzech
chtopcow z ASD.

1. Grupa i metody badan

Opis i analiza przypadku dotyczy 3 dzieci z autyzmem w wieku przedszkolnym.
Chtopcy uczgszczaja do Niepublicznego Przedszkola dla Dzieci z Autyzmem ,,Wspo6l-
ny Swiat” w Biatej Podlaskiej. W chwili obecnej sa 6 — 7 latkami ale poznaty$my
jejako 4 — 5 latkdw rozpoczynajacych edukacj¢ przedszkolng w Niepublicznym Przed-
szkolu dla Dzieci z Autyzmem ,,Wspdlny Swiat”, gdzie do chwili obecnej jestesmy
terapeutkami.
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Rodzice zauwazyli duze problem dotyczacy zaktdcen funkcji ruchowych (w tym
reakcji posturalnych, ruchéw oczu, koordynacji ruchowej), funkcji somatosensorycz-
nych zwigzanych z odbieraniem wrazen czuciowych, dotykowych oraz zaktocen pro-
cesu lateralizacji. Zaktocenia odbioru informacji ptynacych z poszczegdInych kanatéw
sensorycznych przejawiajace si¢ podreaktywnoscia na bodzce przedsionkowe i pro-
prioceptywne.

Dzieci motorycznie sq mato sprawne, zwlaszcza w sferze nasladownictwa, moto-
ryce matej i duzej. Chlopcy maja problemy z samoobshuga, nie ubieraja si¢ catkiem sa-
modzielnie. Na zakazy stowne czg¢sto reaguja bardzo gwaltownie, agresywnie. Najsil-
niej zaznaczony u chlopcow jest opor wobec zmian i nowych sytuacji czy tez niezgod-
nego z ich oczekiwaniami post¢powania 0s6b z ich otoczenia. Sytuacje takie wywotu-
ja w nich agresj¢ skierowana na osoby oraz autoagresje¢. Ataki agresji przejawiaja si¢
ré6znym stopniem nasilenia, dtugo$cia trwania. Bardzo szybko popadaja w skrajne na-
stroje.

Przejawiaja nadpobudliwos¢ psychoruchowa, z trudnoscia wykonuja zadania wy-
magajace koncentracji uwagi, np. w pracy przy stoliku. Sa na przemian milczacy i nad-
miernie gadatliwi, fatwo rozpraszaja si¢ pod wplywem zewngtrznych bodzcow, maja
trudnosci ze spokojnym bawieniem sig, z zaczekaniem na swoja kolej. Zachowanie
dzieci utrudnia prowadzenie zaje¢. Czgsto nie uczestnicza w zajeciach tylko spaceru-
ja, skacza po sali, rozrzucaja zabawki, rozpraszaja uwage innych dzieci. W zachowaniu
chlopcow uwidaczniaty si¢ tendencje do postugiwania si¢ schematami.

Po licznych konsultacjach rodzice wraz z terapeutami podjgli dziatania wycho-
wawcze zmierzajace do opanowania nadpobudliwosci chtopcow i przeciwdziatania
jej skutkom. W tym celu rozpoczelismy pracg metoda Weroniki Scherborne. Zajecia
terapeutyczne odbywaty si¢ raz w tygodniu i trwaly godzing. Byly prowadzone w sali
gimnastycznej/przedszkolnej.

W zajeciach ruchowych uczestniczyty dzieci wraz z rodzicami i opiekunami, cza-
sem rowniez z rodzenstwem. Starano si¢ zachowac¢ zasade¢ by kazdy chtopiec miat swe-
go opiekuna. Cwiczeniami kierowat terapeuta, majacy doswiadczenie w pracy z dzieé-
mi metoda W. Sherborne.

Metoda diagnostyczna wykorzystana podczas dwuletnich badan byt Test PEP-R
(Test Profilu Psychoedukacyjnego). Badania przeprowadzone byly dwukrotnie w ca-
tym cyklu terapii metoda Weroniki Sherborne (2010r. — 2012r.). Badanie pierwsze
wykonano przed rozpoczgciem terapii w grudniu 2010 roku, natomiast drugie badanie
wykonano po zakonczeniu procesu terapeutycznego metoda Weroniki Sherborne
w grudniu 2012 roku.

2. Podstawowe Kierunki pracy z dzie¢mi w terapii metoda W. Sherborne

Terapia uwzglednia przede wszystkim wiasciwy dobor przestrzeni i przyrzadow
terapeutycznych, ktore sa zastosowane podczas zajec. Tak, by byla mozliwo$¢ uroz-
maiconego stymulowania systemu nerwowego przez dostarczanie kontrolowane;j ilo-
$ci wrazen proprioceptywnych, przedsionkowych, dotykowych i stuchowych. Terapia
opiera si¢ na kontrolowanych i swobodnych dziataniach ruchowych.
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3. Wdrazanie oddzialywan

Zatozeniem wprowadzonej metody w pracy z grupa przedszkolna byto rozwijanie:
1. Swiadomosci whasnego ciata i doskonalenie ruchowe,
2. Swiadomo$é przestrzeni i umiejetne poruszanie si¢ w niej,
3. Swiadomo$é obecnosci w przestrzeni innych oséb, dzielenie sig nia z innymi
ludZmi i nawigzywanie z nimi kontaktu (Sherborne, 1983).
Konstruujac zajecia, jak i w czasie ich trwania, uwzglednilySmy obowiazujace
w tej metodzie zasady:
- dobrowolno$¢ uczestnictwa (dziecko byto zachgcane, dodawano mu odwagi,
ale nie zmuszano)
- prowadzacy nawiazywat kontakt z kazdym dzieckiem (réwniez wzrokowy),
- prowadzacy brat udzial w kazdym ¢wiczeniu,
- zajecia maja by¢ przyjemne, sprawia¢ radosc¢, satysfakeje,
- dzieci nie byty krytykowane,
- chwalono dzieci za starania i wysitek,
- bazowano na mocnych stronach dzieci i ich kreatywnosci, spontanicznosci,
- stopniowo poszerzano krag do§wiadczen spotecznych-na poczatku ¢wiczenia od-
bywaty si¢ w parach, trojkatach, w grupie),
- poczatkowo ¢wiczenia prowadzone byty na poziomie podiogi,
- zajecia zaczynaly si¢ od ¢wiczen prostych, nastgpnie stopniowano ich trudnos$¢,
- ¢wiczenia dynamiczne i relaksacyjne stosowane byty naprzemiennie,
- podczas ¢wiczen stosowano zmiang rol,
- uczono dzieci opiekunczosci, delikatnosci w stosunku do drugiej osoby,
- poczatek zaje¢ zawieral ¢wiczenia wzbudzajace poczucie bezpieczenstwa,
- koniec zajeé stanowit relaks, wyciszenie.
W metodzie Weroniki Sherborne wyrdznia si¢ kilka kategorii ruchu:
- ruch prowadzacy do poznania wlasnego ciata (pomaga w uksztattowaniu poczu-
cia siebie jako odrgbnej jednostki, poczuciu sity i sprawnosci)
- ruch ksztattujacy zwiazek jednostki z otoczeniem fizycznym (zmierza do dobre-
go samopoczucia cztowieka w otaczajacej go rzeczywistosci)
- ruch wiodacy do wytworzenia si¢ zwigzku z drugim cztowiekiem (oparty na wza-
jemnym poznaniu, zrozumieniu i zaufaniu)
- ruch prowadzacy do wspotdziatania w grupie (uczy wspétpracowaé z innymi,
daje poczucie wspolnoty)
- ruch kreatywny (daje mozliwos$¢ wyrazenia siebie, np. w tancu), (Sherborne, 1997,
2002).
Wszystkie zajecia prowadzone metoda Ruchu Rozwijajacego zawieraja element
relaksu, a podstawowym zadaniem wszystkich ¢wiczen jest wyksztatcenie umiejgtno-
$ci osiagania stanu odprezenia.

4. Wyniki badan

W analizie wynikow badan przeprowadzonych przy uzyciu metody Weroniki Sher-
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borne pierwsza czynnoscia byto poréwnanie poszczegolnych sfer rozwojowych u dzie-
ci przedszkolnych (nasladownictwo, motoryka mata, motoryka duza). Porownujac trzy
sfery u pierwszego badanego (S.A.) w sferze motoryki matej uzyskat najwyzszy przy-
rost (53,82%), motoryka duza wzrosta o 15,38%, natomiast nasladownictwo 12,20%

(ryc. 1).

Rycina 1. Zmiany w postepach terapeutycznych (S. A.)
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Na rycinie 2 przedstawiono postepy terapeutyczne chtopca (N.K.). Badany w sfe-
rze motoryki matej uzyskat znaczacy przyrost, ktoéry wynosit 140%, w nasladownic-
twie przyrost wyniost 27,78%, natomiast w motoryka duza poprawita si¢ o0 23,81%.

Rycina 2. Zmiany w postepach terapeutycznych (N. K.)
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Analiza wynikow badan trzeciego chtopca (P. P.) wykazata, ze terapia Metoda We-
roniki Sherborne wptyneta znaczaco na poprawe w sferze motoryki matej (157,14%),
nasladownictwo poprawito si¢ o 51,11%, natomiast motoryka duza wzrosta o 15,38%

(ryc. 3).

Rycina 3. Zmiany w postepach terapeutycznych (P. P)
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Po dwuletniej terapii Metoda Ruchu Rozwijajacego Weroniki Sherborne chlopcy
uzyskali najwigksze postepy w sferze motoryki matej (117%), nastgpnie w nasladow-
nictwie (30,36%) oraz w motoryce duzej (18,19%).

5. Dyskusja

Uczestnictwo w terapii metoda W. Sherborne stworzyto dzieciom okazj¢ do po-
znawania wlasnego ciala, usprawnienie motoryki matej i duzej oraz nasladownictwa.
Dzigki temu uzyskuja poczucie sprawstwa, bezpieczenstwa, zaufania, pewnosci sie-
bie, wiary we wilasne sity i mozliwos$ci. Podczas ¢wiczen ruchowych dzieci poznawaty
przestrzen, ktora je otacza, dlatego czuly si¢ w niej bezpiecznie, byly aktywne, przeja-
wiaty wigksza inicjatywe, byly tworcze.

Organizujac zajecia metoda W. Sherborne, pamigtatySmy, ze ich podstawowym
celem jest pomoc dziecku autystycznemu w poznaniu siebie, innych i nauczeniu si¢
ufania im a w konsekwencji poprzez nabranie pewnosci siebie i wiary we wlasne sity
1 mozliwosci nauczeniu si¢ aktywnego fizycznego kontaktu z drugim cztowiekiem.
To podstawowy cel tych zaje¢, a dzigki niemu i forma i propozycje réznych ¢wiczen
nasuwatly si¢ same.

Uogolniajac wyniki badania uzyskane przy uzyciu Testu Profilem Psychoeduka-
cyjnym PEP-1, a takze na podstawie prowadzonych obserwacji, mozna stwierdzic:

1. Terapia ruchowa prowadzona metoda W. Sherborne wywarla najsilniejszy

wplyw na sfery motoryki malej i duzej oraz nasladownictwa. Podczas zajec
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dzieci wyrazaty wiele roznorodnych emocji, takich jak zadowolone, odprezo-
ne oraz rado$¢ z wykonywanych zadan ruchowych.

2. Zajecia prowadzone metoda W. Sherborne wplynely, takze na orientacje

w schemacie ciata, przestrzeni, rozwoju wyobrazni, kreatywnosci dzieci. Sil-
nie wplyngty na rozwoj spoleczny, dzieci nawiazywaty kontakty z druga oso-
ba podczas wspolnych ¢wiczen.

Szerzej opisujac, dzieci autystyczne maja zaburzona potrzebg poznania kontro-
lowania wlasnego ciala. W sytuacji, gdy nie moga tego osiagnaé, staja si¢ napig-
te, niespokojne, pobudzone. Ogranicza to ich prawidlowe funkcjonowanie, prowa-
dzi do zaburzen zachowania. Ruch prowadzacy do poznania wlasnego ciata jest wigc
sprawa zasadnicza. Poznanie poszczegolnych czqsm ciala a szczegdlnie stop, ko-
lan, nég, bioder - poniewaz na nich opiera si¢ ci¢zar ciala, a stanowia one natural-
ny tacznik pomigdzy cztowiekiem a podtozem (ziemia, podtoga). Kontrola nad rucha-
mi tych czeéci ciata jest warunkiem utrzymania rownowagi. Poznanie wlasnego ciata
i kontrola nad jego ruchami prowadzi do uksztattowania si¢ wlasnej tozsamosci, wyod-
rebnienia wlasnego ,,ja”” od otoczenia.

Dziecko autystyczne ma duze trudno$ci w poruszaniu si¢ w przestrzeni, prowa-
dzi to do zahamowan, poczucia zagrozenia, niechgci do nowych sytuacji, zamknigcia
si¢ w sobie 1 usztywnienia swoich zachowan, a w konsekwencji do izolacji od otocze-
nia (Bogdanowicz i wsp., 2009).

Ruch wiodacy do wytworzenia si¢ zwiazku z drugim cztowiekiem sprzyja wy-
tworzeniu si¢ zaufania dziecka z autyzmem do drugiego czlowieka i na tej podstawie
- budowania zwiazku z drugim czlowiekiem. Wazne jest zachgcanie dzieci do nawia-
zania pozytywnych kontaktow z innymi osobami, opartych na wzajemnym poznaniu
1 zrozumieniu potrzeb partnera, oraz na wzajemnym zaufaniu. Do wytworzenia si¢ ta-
kiej wigzi dochodzi w trakcie wspolnych doswiadczen w przebiegu zabaw ruchowych
proponowanych w metodzie Ruchu Rozwijajacego, ktore przypominaja zabawy dzieci
i dorostych, zwane baraszkowaniem (Bogdanowicz i wsp., 2009).

Dzigki ¢wiczeniom opartym na ruchu ,,z” zbudowano wzajemne zaufanie i zro-
zumienie przy pelnieniu odmiennych, uzupehiajacych si¢ 16l (Bogdanowicz i wsp.,
2003).

W ¢wiczeniach opartych na ruchu ,,przeciwko” uczestnicy u§wiadomili sobie wla-
sna site przez wspotdziatanie z druga osoba. Cwiczenia ,,przeciwko” — to zabawa w po-
pychanie, sitowanie si¢; majaca charakter zabawy pseudo — agresywnej, dajacej mozli-
wosci radzenia sobie w sytuacji konfliktu, u§wiadomienia emocji. Swiadomos¢ ta kon-
troluje emocje 1 zachowania. Korzystnie oddziatuje na wprowadzenie regut zachowa-
nia, np. jestem silny, ale delikatniejszy; nie obrazam si¢, gdy przegram; nie $miej¢ si¢
z pokonanego; nie zawsze musz¢ byc¢ lepszy (Bleszynski, 2003).

Cwiczenia oparte na ruchu ,,razem” prowadzily do wytworzenia harmonii i row-
nowagi. Udziat w nich zbudowatl wzajemne zaufanie, zrozumie, wspotpracg (Sherbor-
ne, 1997, 2002). Dzigki ¢wiczeniom grupowym osiagnigto zaangazowanie wszystkich
uczestnikéw w aktywno$¢ ruchowa (Bleszynski, 2001). W ¢wiczeniach opartych na ru-
chu kreatywnym dzieci staly si¢ spontaniczne, kreatywne, swobodne.

W wyniku udziatu w sesjach ruchowych prowadzonych metodq Weroniki Sherbor-
ne dzieci autystyczne buduja zaufanie do samych siebie i otoczenia oraz umiejgtnosé
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nawigzywania kontaktu z ludzmi. To prowadzi do zyskania mozliwosci tworczego wy-
razania siebie (The Dance Handbook, 1988).

1. Metoda Weroniki Shreborne rozwijata umiejetnos$é prawidtowego wykonywa-
nia czynnos$ci ruchowych w harmonii z czynnosciami poznawczymi. Celem
metody jest usprawnienie analizatoréw: shuchu i ruchu, lateralizacji, orienta-
cji w schemacie wlasnego ciata i przestrzeni. Dla chtopcéw wazne byty ¢wi-
czenia z zakresu koncentracji uwagi i nasladownictwa. Zastosowanie tej me-
tody spowodowalo, ze dzieci zainteresowaly si¢ poznawaniem liter oraz od-
wzorowywaniem ,,szlaczkow” usprawniajacych reke. Podczas ¢wiczen dzieci
uczyly si¢ samokontroli. Opracowalismy wtasny zestaw zabaw i gier relaksa-
cyjnych.

2. W efekcie wdrozonych przez nas dziatan oraz zaangazowania rodzicow dzieci
zaczetySmy zauwazac pierwsze oznaki ,,postepowania naprawczego”. Chtop-
cy zaczeli bra¢ czynny udziat w zajeciach, przestali przeszkadzac, chetniej
wykonywali polecenia. Starali si¢ czeka¢ na swoja kolej chociaz czasami byto
im trudno zapanowac¢ nad swoimi emocjami. Wprawdzie zdarzaly im si¢ wy-
buchy zto$ci 1 brak checi do pracy ale nie byty one tak czg¢ste i nasilone. RoOw-
niez coraz rzadziej dochodzilo do konfliktéw z rowiesnikami, szukali z nimi
kontaktu i coraz czgséciej znajdowali kolegoéw do zabawy. W pracy indywidu-
alnej wida¢ duze postgpy 1 dos¢ dobrze opanowanie tre$ci programowych.
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STYGMATYZACJA A FUNKCJONOWANIE SPOLECZNE
I NIEPEELNOSPRAWNOSC CHORYCH
Z ZABURZENIAMI PSYCHICZNYMI

GRAZYNA WIRASZKA, RENATA STEPIEN, KAZIMIERA ZDZIEBLO

Wydzial Nauk o Zdrowiu, Instytut Pielegniarstwa i Poloznictw,
Uniwersytet Jana Kochanowskiego w Kielcach, Polska

Summary

STIGMATIZATION AND SOCIAL FUNCTIONING
AND DISABILITY OF PATIENTS WITH MENTAL
DISORDERS

Diagnosis, treatment and consequences of chronic mental illness are associated with disorders
in the patients’ functioning and their social activities. This is due to the very nature of the illness
disrupting the ability of patients to maintain normal interpersonal relationships as well as a sense of
low self-value, attractiveness and rejection and widespread negative attitudes and judgments about
mental illness in society. The aim of this research was to analyze the phenomenon and the concept of
stigmatization and its impact on possibilities of functioning and social activity of patients with chronic
mental illness and disability caused by this.

The analysis of scientific literature was the method applied in the research.

The phenomenon of stigmatization hinders the mentally ill persons from full participation in
society, leads to reducing life chances and self-realization. What is more, it impedes the access to
resources such as housing, education, employment, thereby it lowers their economic status. It also
restricts some civil rights, contributes to social exclusion and isolation because of the rejection by
the closest as well as exclusion from social activities, resulting in reduction of the social system.
Furthermore, it leads to reduce self-esteem and self-efficacy, and poorer quality of life. Indirectly,
this may impede recovery and by increasing stress levels it may contribute to deterioration of clinical
condition, increasing the chances of subsequent episodes occurrence, exacerbations, chronic process
and in consequence the disability.

Key words: stigma, mental health, disability, social functioning

Wprowadzenie

Na tle wspolczesnie obserwowanego rozwoju badan dotyczqcych zdrowia a takze
czynnikow wamnkujqcych jego I‘OZWOJ oraz zachowanie i przywracanie, coraz wigk-
szym zainteresowaniem cieszy si¢ rowniez obszar zdrowia psychicznego. Intensyfi-
kacja zainteresowan w tym obszarze wynika takze z oceny sytuacji epidemiologicz-
nej. Wyniki badan wskazuja, ze w 2004 roku az 27% dorostych mieszkancoéw Unii Eu-
ropejskiej doswiadczylo zaburzenia zdrowia psychicznego (Wittchen i Jacobi, 2005).
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W Polsce w latach 1990 - 2007 wskaznik rejestrowanego rozpowszechnienia zaburzen
psychicznych wzrost o 119% w opiece ambulatoryjnej i o0 50% w opiece stacjonarnej
(NPOZP, 2011). Obserwuje si¢ rowniez wzrost zjawiska niepelnosprawnosci bedacej
nastgpstwem zaburzen psychicznych (Czabata, 2000).

W przebiegu choroby psychicznej, zwtaszcza schizofrenii, dochodzi do zaburzen
w obszarze funkcjonowania spotecznego chorych (Mueser i Gingerich, 2008). Wynika
to migdzy innymi z samej istoty choroby psychicznej zaburzajacej zdolnos¢ do utrzy-
mywania prawidtowych relacji interpersonalnych (Wilczek-Ruzyczka, 2007) i umie-
jetnosci wspotzycia spotecznego (Mueser i Gingerich, 2008). Dodatkowo problemy
te moga poglebiac rozpowszechnione w spoteczenstwie postawy i sady na temat cho-
roby psychicznej najczeSciej oparte na braku wiedzy i stereotypach oraz zwigzane
z nimi zjawisko stygmatyzacji (Wciorka, 2004). Zjawisko to uznaje si¢ za jeden z naj-
wazniejszych wspotczesnych probleméw i wyzwan w dziedzinie zdrowia psychiczne-
g0 oraz za spoteczna niesprawiedliwo$é (Switaj, 2008).

Celem pracy byla analiza zjawiska i1 koncepcji stygmatyzacji oraz jego wplywu
na mozliwo$ci w zakresie funkcjonowania i aktywnosci spotecznej chorych z przewle-
kta choroba psychiczna oraz spowodowana nimi niepetnosprawnos$cia

1. Ujecie ogdlne zjawiska stygmatyzacji

Zjawisko stygmatyzacji dotyczy probleméw medycznych, narodowosciowych,
a takze spotecznych i wiaze si¢ z nieakceptujaca postawa spoteczna. W przypadku
choroby psychicznej jest zjawiskiem powszechnym oraz transkulturowym i nalezy
do stygmatow silnie wykluczajacych spotecznie. Termin ,,stygmat” wywodzi si¢ z cza-
sow Starozytnej Grecji, gdzie uzywano go na okreslenie znakoéw cielesnych sygnalizu-
jacych, ze ze statusem moralnym ich nosiciela wiaze si¢ co$ nadzwyczajnego i ztego
zarazem (Switaj, 2008). Stygmatyzacja charakteryzuje si¢ sprowadzeniem catej osobo-
wosci 1 wszystkich cech cztowieka do jednego wymiaru zwigzanego z jedna, dominu-
jaca cecha, bedaca stygmatem (Jarosz, 1980). Wiaze si¢ z nieprawidtowa ocena 0sob
z zaburzeniami psychicznymi, najczesciej spostrzeganych jako mniej warto$ciowe
od 0sob oceniajacych. Stygmatyzowanie (etykietyzowanie) powoduje, ze osoba korzy-
stajaca z leczenia psychiatrycznego na zawsze uznawana jest za odmiennego, gorszego
od innych, zlego. Etykiete te trudno jest zmieni¢, nawet w sytuacji, kiedy dana osoba
nie wykazuje zaburzen zachowania, jest zdolna do podjecia wczesniej wykonywanej
pracy i powrotu do normalnego funkcjonowania w rodzinie (Grzywa 2004, 2005).

2. Koncepcje zjawiska stygmatyzacji

Prekursorami badan nad pigtnem spotecznym byli socjolodzy i psycholodzy spo-
teczni. Jako jeden z pierwszych zjawisko stygmatyzacji opisat w naukach spotecznych
Erving Goffman (1963) (Switaj, 2008). Socjolog ten okresla ,,pigtno” jako ,.atrybut”
dotkliwie dyskredytujacy, a osoba posiadajaca taki atrybut postrzegana jest jako oso-
ba mniej warto$ciowa, naznaczona, mniej pozadana spotecznie. Autor wyrdznia trzy
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rodzaje pigtna spotecznego: zwiazanego z brzydota cielesna i réznego rodzajami de-
formacjami fizycznymi; wadami charakteru, namigtno$ciami itp. (pobyt w wigzieniu,
natogi, homoseksualizm, choroba psychiczna); oraz grupowym pigtnem (pigtno rasy,
narodowosci, wyznania). Wsrod osob ktore sa przez spoleczenstwo stygmatyzowa-
ne Goffman wyréznia osoby zdyskredytowane - ulomno$¢ znana i widoczna od razu,
a problemem dla tych osob jest radzenie sobie z napigciem w relacjach i kontaktach
spotecznych. Druga grupe stanowig osoby dyskredytowalne - odmienno$¢ ich nie jest
znana lub od razu rozpoznawalna. Dla nich kluczowa kwestia jest kontrolowanie infor-
macji na temat swej utomnosci. Staja ciagle wobec problemu: czy, jak, komu, gdzie,
kiedy ujawi¢ swoj skrywany sekret. Goffman okresla to jako ,,pomijanie pigtna”.
Pozwala ono czgsto uniknaé¢ dyskredytacji, ale odbywa si¢ to duzym kosztem. Powo-
duje ciagle napigcie 1 niepokoj oraz stale utrzymywanie wzmozonej czujnosci i kontro-
li nawet w najbardziej banalnych sytuacjach spotecznych. Autor koncepcji podkresla,
ze osoby napigtnowane znajduja wokot siebie Iudzi, ktorzy uznaja ich godno$¢ 1 trak-
tuja jako normalna istote ludzka i sa to nosiciele tego samego pigtna (swoi), oraz osoby
wtajemniczone w sytuacje (zorientowani) — rodzina, przyjaciele, profesjonalisci. Jed-
nakze i oni przezywaja obawy o stygmatyzowanie, a tendencja do ,,rozprzestrzeniania
pigtna” jest gtéwna przyczyna unikania relacji z osobami napigtnowanymi (Goffman,
2005; Switaj, 2008).

Wirod pierwszych koncepcji pigtna choroby psychicznej wymienia si¢ migdzy in-
nymi teorig etykietowania spotecznego Scheffa (1966) (za: Switaj, 2008). W koncepcji
tej wazna rolg w procesie stygmatyzowania odgrywa proces kontroli spotecznej, kto-
ry okresla pewne normy i jednorodno$¢ grupy, a w przypadkach zaburzenia tych norm
(dewiacji) moga by¢ stosowane sankcje. Objawy choroby psychicznej sa oceniane
w procesie tej kontroli jako pogwatcenie pewnych norm, a pogwalcenie norm wywo-
huje 3 rodzaje reakcji: moralne oburzenie, segregacje (np. szpital psychiatryczny) i ety-
kietowanie — otrzymanie oficjalnej etykiety okreslajacej status spoteczny (np. chorego
psychicznie). Reakcje te wiaza sig¢ ze stygmatyzacja, gdyz zawieraja znaczacy tadunek
moralnego potgpienia. Wazny element koncepcji stanowi wyjasnienie mechanizmu bu-
dowania stereotypoéw na temat choroby psychicznej w spoteczenstwie. Wedtug auto-
ra tworzenie ich rozpoczyna si¢ juz w dziecinstwie w procesie internalizacji. Stereoty-
powe przekonania utrwalane sg przez powszechne okreslenia, zarty, anegdoty, a waz-
na rolg odgrywaja rowniez $rodki masowego przekazu. Autor zwraca réwniez uwa-
ge¢ na trudnosci osoby ,,naznaczonej” w przypadku proby podjecia przez nig powrotu
do dawnych rol. Stygmatyzowanie powoduje, ze napotyka ona na silny opor spoteczny
i dyskryminacj¢ w réznych dziedzinach zycia spotecznego. Pod wptywem presji spo-
tecznej jednostka ostatecznie akceptuje rolg chorego psychicznie, wokoét niej ,,organi-
zuje swoje zachowania”, a w ten sposob zaczyna si¢ ,,kariera przewlektej choroby psy-
chicznej” (Scheff, 1999).

Przedstawiona teoria etykietowania Scheffa (1966) w okresie rozwoju psychiatrii
biologicznej poddana zostata krytyce za przecenienie znaczenia uwarunkowan spo-
tecznych chorob psychicznych. Jednakze teoria ta i jej pozniejsze modyfikacje sta-
nowia ramy teoretyczne socjologicznych modeli stygmatyzacji choréb psychicznych
(za: Switaj, 2008).

Zmodyfikowana teorig etykietowania przedstawil Link w 1982 roku, ktéra rozwi-
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jat w kolejnych latach. Wedlug autora do pogorszenia funkcjonowania spotecznego
przyczynia si¢ sama choroba jak rowniez etykieta. Etykietowanie w jego teorii moze
mie¢ 3 rodzaje konsekwencji: moze by¢ przyczyna zachowan okreslanych jako dewia-
cyjne, moze prowadzi¢ do ich utrwalenia, moze mie¢ rowniez skutki w innych dziedzi-
nach zycia (zatrudnienie, dochéd, relacje spoteczne ze znajomymi, przyjaciétmi, rodzi-
ng) (Link, 1982). W prowadzonych badaniach (Link i wsp., 1991) udowodnit iz osoby
leczone z powodu zaburzen psychicznych mialy nizszy dochdd i czgdciej pozostawa-
ty bez pracy niz osoby o podobnym nasileniu objawdw psychopatologicznych, ale nig-
dy nie leczone psychiatrycznie (nie posiadajace wigc oficjalnej etykiety). Za mozliwy
uznat wigc posredni wplyw naznaczenia spotecznego na utrwalenie czy zaostrzenie za-
burzen psychicznych, poprzez zwigkszanie poziomu stresu zwigzanego z niemozno-
Scig realizowania siebie — brak zatrudnienia, mniejszy dostep do zrodet wsparcia itp.

Link rozwinal rowniez teori¢ spotecznego konstruowania stereotypdéw opisana
przez Scheffa. Uznaje, iz ludzie w trakcie procesu socjalizacji internalizuja spoteczne
koncepcje choroby psychicznej i ucza si¢ co to znaczy by¢ chorym psychicznie. Rodzi
si¢ stopniowe przekonanie, ze postawy spoteczne wobec tych chorych sa negatywne
(wigkszos¢ ludzi odrzucitby ich jako sasiadow, pracownikow, znajomych, uwazataby
jajako mniej wiarygodna, inteligentna, kompetentna). Postawy te to dewaluacja (utrata
statusu, dyskredytacja) oraz dyskryminacja (dystans spoteczny). Zbudowany stereotyp
nie pozostaje bez znaczenia u osob, ktdre zachoruja na choroba psychiczna. Link uwa-
za, ze gdy jednostka zaczyna si¢ leczy¢ psychiatrycznie (otrzymuje oficjalng etykiete)
zinternalizowane przekonania o powszechnej dewaluacji i dyskryminacji chorych psy-
chicznie, nabieraja dla niego nowego znaczenia. Zaczynaja si¢ odnosi¢ do ,,Ja” i prze-
ksztatcaja si¢ w ,,oczekiwanie odrzucenia” (Link 1 wsp., 1991; Link, 1997). Link wraz
ze swoimi wspotpracownikami wyroznit 3 gtdéwne strategie, za pomoca ktoérych nazna-
czone jednostki staraja si¢ unika¢ negatywnych skutkow stygmatyzacji: zachowywa-
nie informacji na temat leczenia psychiatrycznego w tajemnicy, wycofanie z kontak-
tow spolecznych, postrzeganych jako zrédto zagrozenia lub edukowanie innych w celu
wplynigcia na nieprzychylne postawy spoleczne (Link, 1987).

W przedstawionej koncepcji pigtno spoteczne moze wywiera¢ swoj destruktyw-
ny wpltyw na osoby chorujace psychicznie poprzez mechanizm do$wiadczenia bezpo-
$redniego odrzucenia spotecznego i dyskryminacji (np. odmowa zatrudnienia) a tak-
ze mechanizm oddziatywania przez internalizacjg - konsekwencja ,,oczekiwanego od-
rzucenia” jest poczucie wstydu, zmiana koncepcji siebie, spadek samooceny, brak wia-
ry w skuteczno$¢ wlasnych dziatan, zaklocenie relacji z innymi i w efekcie pogorsze-
nie funkcjonowania spotecznego. Negatywne konsekwencje 1 ograniczenie szans zy-
ciowych moga przynies¢ réwniez stosowane mechanizmy chroniace, np. edukowanie
innych moze zwigkszy¢ ryzyko odrzucenia i dyskryminacji; wycofywanie si¢ — zacie-
$nienie sieci spotecznej i izolacje; a ukrywanie - konieczno$¢ statej kontroli sytuacji.
Opisane negatywne procesy wptywajace na osobg naznaczona oraz na jakos¢ funkcjo-
nowania spotecznego i zawodowego, zwigkszaja poziom stresu, a tym samym zwigk-
szaja stan podatnosci na wystapienie kolejnych epizodéw zaburzen lub zaostrzenia juz
wystepujacych (Switaj, 2008).

Autorem spoteczno-poznawczego modelu pigtna choroby psychicznej jest Corri-
gan. Oprocz analizy postaw spolecznych wobec chorych psychicznie, zwrdcit rowniez
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uwage wraz ze swoim zespotem na zjawisko stygmatyzacji w wymiarze doswiadcza-
nia pigtnowania, czyli reakcjom oséb z zaburzeniami psychicznymi na negatywne ste-
reotypy, uprzedzenia i dyskryminacje¢. W odniesieniu do tych dwdch ptaszczyzn pro-
cesu stygmatyzacji wprowadzili okreslenie pigtna publicznego (public stigma) i samo-
pietnowania (self-stigma). Samopigtnowanie wedtug autorow zawiera 3 komponenty:
samostereotypy (self-stereotype), czyli negatywne przekonania o samym sobie zwiaza-
ne z przynaleznoscia do napigtnowanej grupy; samouprzedzenia (self-prejudice) — ne-
gatywne reakcje emocjonalne wynikajace z akceptacji i odniesienia do siebie stereo-
typow (zanizona samoocena, niskie poczucie samoskutecznosci; oraz samodyskrymi-
nacja (self-discrimination) - czyli reakcja behawioralna na uprzedzenia, np. rezygna-
cja z poszukiwania pracy. Autorzy moéwia rowniez o tzw. paradoksie samopigtnowania,
zwracajac uwage, ze niektdrzy reaguja odmiennie na pigtno publiczne, ktore wyzwala
gniew 1 mobilizacj¢ do dziatania. Reakcje te nie sa state dla jednostki i zaleza od sytu-
acji (Corrigan i Watson, 2002)

Obecnie najwazniejsze ujgcia stygmatyzacp chorych psychicznie obok pigtna pu-
blicznego i samopigtnowania Wymlenlajq rowniez plqtno strukturalne, co podjeli w
swoich badaniach zaré6wno Link i Phelan jak rowniez Corrigan i wspoipracowmcy
Rozwazajac problem pigtna spotecznego na poziomie makrospotecznym zwrocono
uwagg, ze stygmatyzacja moze mie¢ charakter instytucjonalny lub strukturalny i przy-
czynia¢ si¢ do ograniczania szans zyciowych réznych grup mniejszosciowych. Styg-
matyzacja instytucjonalna to réznego rodzaju praktyki, reguly i procedury publicznych
i prywatnych instytucji posiadajacych pewna wiladzg, ktore w sposob intencjonalny
— $wiadomie i celowo_ograniczaja prawa i mozliwosci zyciowe pewnych grup. Styg-
matyzacja strukturalna ma natomiast charakter niezamierzony, np. dazenie do finanso-
wej efektywnosci moze powodowac spoteczne wykluczenie i dyskryminacjg stabszych
grup (Switaj, 2008).

3. Skutki stygmatyzacji

Postawy wobec 0s6b chorujacych psychicznie sa zrodtem tworzenia psychologicz-
nych, spotecznych, prawnych i ekonomicznych barier, wplywajac na ich niekorzystne
polozenie w spoteczenstwie (Kaszynski i Cechnicki, 2011).

Stygmatyzacja utrudnia osobom chorym psychicznie pelny udzial w zyciu spo-
tecznym. Prowadzi do zmniejszenia szans zyciowych, samorealizacji i realizacji waz-
nych zyciowych celéw. Utrudnia dostep do takich zasobow jak np. mieszkanie, edu-
kacja, zatrudnienie, co skutkuje obnizeniem ich statusu ekonomicznego. Przyczynia
si¢ rowniez do wykluczenia 1 izolacji spotecznej z powodu odrzucenia przez najbliz-
szych oraz wykluczenia z dziatalnosci spotecznej. Przyjecie przez chorego defensyw-
nej postawy i wycofanie z relacji spotecznych, skutkuje ograniczeniem sieci spoteczne;j.
W efekcie prowadzi do obnizenia skuteczno$ci podejmowanych wysitkow terapeutycz-
nych, utrudnienia procesu zdrowienia, a zwigkszajac poziom stresu przyczynia si¢ po-
$rednio do pogorszenia stanu klinicznego.

Jak wynika z analizy koncepcji stygmatyzacji, osoby chore psychicznie zdaja so-
bie sprawe z negatywnego stosunku do nich. Fakt ten niekorzystnie wptywa na ich ak-
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tywno$¢ spoteczna zwiazana miedzy innymi z poszukiwaniem pracy, a w obawie przed
nadaniem formalnego pigtna i odrzuceniem, moze tez wptywac¢ niekorzystnie na po-
szukiwanie profesjonalnej pomocy i pogarsza¢ wspolprace w leczeniu (Grzywa, 2004,
2005; Switaj, 2008; Kaszynski i Cechnicki, 2011).

Szczegodlnie istotnym problemem w obszarze funkcjonowania spotecznego cho-
rych i niepelnosprawnych psychicznie sa trudnosci na rynku pracy. Osoby z chorobami
psychicznymi, z powodu swojej niepelnosprawnosci napotykaja na liczne ograniczenia
w dostepie do edukacji oraz aktywno$ci zawodowej. Aktywno$¢ zawodowa tej grupy
0sob nalezy do najnizszych, a gldéwna bariera sa ograniczenia psychiczne i spoteczne,
ktore uniemozliwiaja wywiazywanie si¢ z zadan pracowniczych (Trzebinska, 2006).

Choroba psychiczna nalezaca do najsilniej spotecznie wykluczajacych stygmatow,
powoduje, ze sama informacja o przebytym leczeniu psychiatrycznym mimo braku ob-
jawow choroby, jest czgsto przyczyna zanizonej oceny mozliwo$ci oraz moze znacz-
nie utrudnia¢ znalezienie zatrudnienia (Todryk, 2011). Wyniki badan prowadzonych
przez Switaja (2005) wskazuja, ze sposrod ankietowanych tylko 5,30% odpowiedziato,
ze osoby cierpiace na schizofreni¢ moglyby znalez¢ zatrudnienie w ich firmie na jakim-
kolwiek stanowisku. Chorzy psychicznie sa traktowani na rynku pracy jako pracowni-
cy nieproduktywni i niewiarygodni, wymagajacy specjalnej kontroli i nadzoru. Spote-
czenstwo, pracodawcy, media podtrzymujq stereotypowe widzenie zwlaszcza chorych
na schizofrenig, jako 0sdb niebezpiecznych, agresywnych i niezdolnych do efektywnej
pracy (Todryk, 2011). Znaczny odsetek pracodawcow (41,7%) nie dostrzega zadnych
argumentéw przemawiajacych za zatrudnianiem osob, ktore chorowaty psychicznie (Ka-
szynski i Cechnicki, 2011). Tymczasem nalezy podkresli¢, iz aktywno$¢ zawodowa jest
jedna z podstawowych ludzkich form dziatania, a jak wynika z badan (PFRON, 2009)
w odniesieniu do 0s6b z niepelnosprawnoscia psychiczna petni trzy funkcje: dochodowa,
dajac korzysci materialne, jak i mozliwo$¢ usamodzielnienia si¢ i uzyskania pewnej nie-
zaleznosci; rehabilitacyjna, pozwala niepetnosprawnym uwierzy¢ w siebie i daje poczucie
sensu zycia oraz funkcj¢ socjalizacyjna - pozwala na przywracanie osoby niepetnospraw-
nej do spoleczenstwa. Natomiast dlugotrwate pozostawanie poza rynkiem pracy bardzo
czesto prowadzi do glebokich zmian w psychospotecznym funkcjonowaniu jednostki,
ktdre u osob niepetnosprawnych maja duzo glebsze i trwalsze konsekwencje.

4. Podsumowanie

Zjawisko stygmatyzacji rozpatrywane jako negatywne postawy spoteczne i sady wo-
bec chorych i choroby psychicznej oraz do§wiadczanie tych postaw przez osoby dotknig-
te zaburzeniem psychicznym, rowniez nabytych w procesie internalizacji, stanowi barie-
r¢ w drodze do aktywnego i satysfakcjonujacego funkcjonowania spotecznego. Posred-
nio stwarza rowniez niekorzystne warunki dla pomys$lnego przebiegu procesu zdrowie-
nia i rehabilitacji. Zwigkszenie poziomu stresu czy niepodejmowanie leczenia w obawie
przed pigtnowaniem spotecznym, moze przyczynia¢ si¢ do pogorszenia stanu kliniczne-
go i chronicyzacji zaburzen, a w nastgpstwie niesprawnosci psychicznej. Sytuacja ta wy-
maga podejmowania efektywnych rozwiazaf destygmatyzacyjnych o charakterze cia-
glym 1 kompleksowym.
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REHABILITACJA SRODOWISKOWA
0SOB CHORYCH PSYCHICZNIE.
STAN AKTUALNY I WYZWANIA PRZYSZE.OSCI
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Instytut Psychologii, Katolicki Uniwersytet Lubelski Jana Pawta I,
Lublin, Polska

Summary

COMMUNITY-BASED REHABILITATION
OF MENTALLY ILL PERSONS.
CURRENT STATE AND THE FUTURE CHALLENGES

Due to its scale, the problem of the mentally ill persons is an important area of analysis and re-
search. Mental illness impairs the functioning of the entity in many areas of life. Therefore attention
is paid not only to the presence of psychopathological symptoms, but also to the patient’s psychosocial
functioning. This results, in parallel with the pharmacological treatment, introduction of other forms
of improving the functioning of mentally ill people. There is more and more emphasis to consider
in this interactions the situational context in which the patient resides and lives. Appropriate here
is the model of the community care for the mentally ill persons, which includes actions on mental
health promotion, prevention, diagnosis, treatment and rehabilitation. It allows to prevent damages
caused by mental illness and affects their improvement by keeping a person in their natural envi-
ronment using the resources of this environment. The effectiveness and efficiency of treatment and
rehabilitation in community care systems has been confirmed in several studies in many countries.
In today’s community care programs, a specific element is the concept of recovery - defined as the
process by which patients gain the ability to live independently, work, learn and participate in a com-
munity life. This refers to the subjectivity of the sick people. The patient is no longer a passive object
of interactions, but becomes a partner. It causes that very important is to give a sick person the right
to speak. This direction is based on the assumption that we can’t treat and rehabilitate people without
their active participation. This suggests that community care should focus on the problems of the
patient as seen from his perspective. This initiates the creation of services to meet the needs of the pa-
tient. The assessment of these services is an important element in the planning of effective community
care addressed to the mentally ill persons.

The aim of this article is to present, based on the relevant literature, current trends in the field
of the community-based rehabilitation of mentally ill people and the most important challenges of it.

Key words: community-based rehabilitation, community care, mental illness, recovery
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Wprowadzenie

Systematycznie wzrastajaca liczna chorych psychicznie w Polsce staje si¢ po-
waznym problemem spotecznym, medycznym i ekonomicznym. Choroba psychiczna
moze skutkowa¢ powaznymi trudno$ciami w radzeniu sobie z czynno$ciami dnia co-
dziennego. Rzutuje na samopoczucie i funkcjonowanie chorujacych. Chorzy psychicz-
nie do$wiadczaja licznych trudnos$ci zaréwno w funkcjonowaniu indywidualnym, jak
roéwniez spolecznym. Zmniejszeniu ulega ich aktywno$¢, obnizona staje si¢ umiejet-
nos¢ radzenia sobie w srodowisku, zdolnos¢ do nauki i wykonywania pracy zawodo-
wej (Meder, 2004b). Rezultatem tego jest ich socjalne i materialne uposledzenie, czg-
sto marginalizacja, niejednokrotnie prowadzaca do wykluczenia spotecznego. Nale-
zy wiqc zwraca¢ uwage nie tylko na obecnos$¢ objawdw chorobowych, co podlega le-
czeniu farmakologicznemu, ale rowniez na funkcjonowanie psychospo%eczne chorego.
Stad oddziatywania terapeutyczne na chorujacych psychicznie nie moga sprowadzac
si¢ jedynie do farmakoterapii. Niezmiernie istotne jest wprowadzaé rownolegle do le-
czenia farmakologicznego inne formy oddziatywan poprawiajace funkcjonowanie oso-
by chorujacej psychicznie.

Istotne jest takze, aby w tych oddziatywaniach uwzglgdnia¢ kontekst sytuacyjny,
w jakim przebywa leczy si¢ i zyje chory, bowiem okazuje sig, iz choroby psychiczne
naj leplej leczy si¢ w naturalnym $rodowisku chorego, czyli w miejscu, w ktérym zabu-
rzenia powstaty 1 gdzie osoba chora wraca po ostrej fazie leczenia (Meder, 2004a; Ro-
ick i in., 2007). Przydatny wydaje si¢ by¢ tutaj model srodowiskowej opieki nad cho-
rymi psychicznie.

1. Stan aktualny — perspektywa miedzynarodowa

Srodowiskowy model sprawowania opieki nad chorymi psychicznie:

- obejmuje zintegrowane lokalne dziatania w zakresie promocji zdrowia psychicz-
nego, profilaktyki, diagnozowania, leczenia i rehabilitacji, jak rowniez spotecz-
nego wsparcia dla os6b chorujacych,

- opiera si¢ na przeniesieniu miejsca leczenia i rehabilitacji pacjenta z duzych szpi-
tali psychiatrycznych i innych instytucji dlugiego pobytu do opieki zlokalizowa-
nej w poblizu miejsca zamieszkania,

- zaktada, Ze leczenie i rehabilitacja chorego psychicznie w mozliwie najwigkszym
zakresie prowadzona jest bez odrywania go od jego naturalnego miejsca zycia,
srodowiska, w ktorym funkcjonuje,

- umozliwia osobie z choroba psychiczna funkcjonowanie w spoteczenstwie,

- pozwala choremu na wykorzystanie zasobéw lokalnego srodowiska, czerpania
sity ze znanego otoczenia,

- zapobiega on szkodom wywotanym przewlekta choroba psychiczna oraz stuzy
ich naprawianiu (Wciorka, 2000; Pietrzykowska, 2004; Meder, Jarema, Arasz-
kiewicz, 2008).

Celem leczenia i rehabilitacji w modelu srodowiskowym jest ,,przywrocenie pa-

cjentowi w mozliwie krétkim czasie zdolnos$ci niezbgdnych do zycia we wtasnym $ro-
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dowisku spotecznym” (Stupczynska-Kossobudzka, Wceiorka, 2003, s. 507). Wiele trud-
nos$ci zaczyna si¢ pojawia¢ bowiem zaraz po opuszczeniu azylu, jakim jest szpital psy-
chiatryczny, kiedy to okazuje sig, ze chorzy nie potrafig juz poradzi¢ sobie za pomo-
ca starych sposobdw ze stojacymi przed nimi wyzwaniami (Hoffmann, Iserman, Ka-
iser, 2000)

W tym modelu istotng sktadowa jest ograniczenie dtugotrwatych pobytéw chorych
psychicznie w szpitalu psychiatrycznym, gdyz ,,przewlekta instytucjonalizacja” skut-
kuje poglebiajaca sig niesprawnos$cia chorych (Zatuska, 2006).

W kontekscie opieki srodowiskowej nastapit wzrost zainteresowan rodzing chore-
go — jest ona traktowana jako podstawowe zrodto oparcia, a takze sojusznik i partner
dla systemow Srodowiskowego leczenia i rehabilitacji (Meder, 2004b).

Swiatowa Organizacja Zdrowia w Raporcie z 2001 roku wskazata opieke sSrodowi-
skowa jako model efektywniejszy terapeutycznie w poréwnaniu z modelem instytucjo-
nalnym (Meder, Jarema, Araszkiewicz, 2008). Skuteczno$¢ opieki srodowiskowej jest
zjawiskiem ztozonym i powinna by¢ rozumiana w sposob wielowymiarowy, a nie spro-
wadzana do poprawy objawowej (Prot-Klinger, Pawlowska, 2008).

Efektywno$¢ srodowiskowych systemow leczenia i rehabilitacji zostata potwier-
dzona w licznych badaniach. Wykazano, ze w wyniku oddziatywan $rodowiskowych
nastegpuje:

- poprawa w zakresie funkcjonowania spotecznego (Selwood i in., 1999; Bronow-
ski, Sawicka, Kluczynska, 2009; Bronowski, 2012),

- wzrost poczucia jakosci zycia (Barry, Zissi, 1997; Rossler i in., 1999; Selwood
i1in., 1999; Bronowski, Sawicka, 2008; Stinga i in., 2011; Bronowski, 2012),

- zmniejszenie obciazenia rodzin chorych (Bury i in., 1998; Stuczynska-Kosso-
budzka, Boguszewska, Wojtowicz, 2001; Boguszewska, Wojtowicz, Stuczyn-
ska-Kossobudzka, 2004).

- ograniczenie hospitalizacji psychiatrycznych (Rogowski, 2000; Zatuska, Pasz-
ko, 2002).

Opieka srodowiskowa, poza plynacymi z niej korzy$ciami rehabilitacyjnymi, jest
takze istotna z punktu widzenia ekonomicznego. Wdrozenie oddziatywan srodowisko-
wych dla chorych psychicznie umozliwia bowiem redukcj¢ swiadczen catodobowych
(Zatuska i in., 2004).

Model opieki srodowiskowej w Stanach Zjednoczonych i Europie Zachodniej jest
wprowadzany od lat 50. ubieglego wieku, a nabrat przys$pieszenia zwlaszcza w latach
80. Byt rekomendowany na $wiecie przez takie akty prawne jak: Raport Swiatowej
Organizacji Zdrowia (WHO) z 2001 roku, Wytyczne Swiatowej Organizacji Zdrowia
(WHO) z 2003 roku, ,,Deklaracja Zdrowia Psychicznego dla Europy” (2005), ,,Plan
Dziatania w sprawie Zdrowia Psychicznego dla Europy”(2005).

Wprowadzanie modelu $rodowiskowego bylo jednak procesem trudnym, niejed-
nokrotnie prowadzacym do niekorzystnych konsekwencji spotecznych. Poczatkowo
sprowadzat si¢ on do zamykania szpitali psychiatrycznych, co ze wzgledu na brak wy-
starczajacej liczby osrodkéw §rodowiskowych, skutkowalo wzrostem liczby bezdom-
nych osob chorych psychicznie (Bachrach, 1992).
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2. Polska praktyka

W Polsce elementy modelu srodowiskowego zaczgly si¢ pojawiaé na przetomie
lat 60. 1 70. XX wieku. Od tego czasu mozna zaobserwowaé pozytywny trend zmian
w kierunku upowszechnienia opieki srodowiskowej (Zatuska, Prot, Bronowski, 2007,
Meder, Jarema, Araszkiewicz, 2008). Od lat 70. stopniowo zwigksza si¢ liczba 16zek
psychiatrycznych w szpitalach ogdlnych, a rownocze$nie stopniowo spada liczba t6zek
w szpitalach psychiatrycznych. Zaobserwowa¢ mozna takze rozwdj poradni, oddzia-
16w dziennych oraz zespoldow leczenia srodowiskowego. Transformacja systemu trady-
cyjnego tj. instytucjonalnego w model srodowiskowy przebiega jednak bardzo powoli
(Meder, Jarema, Araszkiewicz, 2008).

Przetomem w tworzeniu placéwek opieki srodowiskowej dla os6b chorych psy-
chicznie byto uchwalenie ustawy o ochronie zdrowia psychicznego w roku 1994 (Usta-
wa, 1994), za sprawa ktorej mozliwe stalo si¢ tworzenie niemedycznych placowek
opieki srodowiskowej nad chorymi psychicznie. Wtedy to nowymi, istotnymi partne-
rami dla psychiatrycznej stuzby zdrowia staty si¢ placowki pomocy spotecznej i orga-
nizacje pozarzadowe. Ustawa podkreslita, ze wazna jest tutaj integracja tych systemow
(Zatuska, 2006). Potozyta ona nacisk na §rodowiska lokalne jako podstawe dziatan.
Z kolei ustawa o rehabilitacji i zatrudnieniu 0s6b niepetnosprawnych z roku 1991 stwo-
rzyta warunki dla powstawania warsztatow terapii zajeciowej (Ustawa, 1991) — kolej-
nej formy oddziatywan srodowiskowych. Rozwoj opieki srodowiskowej byt promowa-
ny takze przez ustaweg o pomocy spotecznej (Ustawa, 2004).

Wprowadzane idee leczenia i rehabilitacji §rodowiskowej umocowanie praw-
ne znalazty réwniez w Narodowym Program Ochrony Zdrowia Psychicznego (2011)
— jednym z celéw Programu jest zapewnienie osobom z zaburzeniami psychicznymi
wielostronnej, zintegrowanej i dost¢pnej opieki zdrowotnej oraz innych form pomocy
niezbednych do zycia w §rodowisku spotecznym (w tym rodzinnym, zawodowym) po-
przez upowszechnienie srodowiskowego modelu psychiatrycznej opieki zdrowotne;j,
zréznicowanych form pomocy i oparcia spotecznego, udziatu w zyciu zawodowym,
koordynacji réznych form opieki i pomocy.

Trzeba przyznaé, ze w Polsce opieka srodowiskowa nad osobami chorujacymi
psychicznie nadal jest w poczatkowym etapie tworzenia. Wdrazanie przebiega bar-
dzo powoli (Bronowski, 2012). W dalszym ciagu opieka typu azylowego jest dominu-
jaca. Opieka srodowiskowa w Polsce nie jest rozwinig¢ta rOwnomiernie — istniejg ob-
szary, gdzie preznie si¢ ona rozwija, ale sg rowniez i rodowiska zaniedbane w tym za-
kresie. Zaobserwowa¢ mozna jednak w ostatnich latach wzrost liczby placowek opie-
ki srodowiskowej. Jest coraz wigksza r6znorodno$¢ form opieki nad chorymi w srodo-
wisku poza szpitalnym. Istotng rol¢ odgrywaja tu placowki prowadzone przez pomoc
spoteczna, a takze organizacje pozarzadowe (Zatuska, 2000).

Pdstawa rehabilitacji srodowiskowej 0sob chorujacych psychicznie stanowia $ro-
dowiskowe domy samopomocy oraz warsztaty terapii zajeciowej. W niewielkim stop-
niu rozwingly si¢ takie placowki srodowiskowe jak hostele i mieszkania chronione
(Zatuska, 2006).

Powolna deinstytucjonalizacja lecznictwa psychiatrycznego i rozbudowa rdzno-
rodnych form opieki srodowiskowej niesie za soba konieczno$¢ oceny dopasowania
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tych mozliwos$ci do potrzeb adresatéw. Coraz wazniejszym zatozeniem staje si¢ dopa-
sowanie ofert $srodowiskowych do potrzeb osob chorujacych psychicznie (Hoffmann,
Isermann, Kaiser, 2000). Odnosi si¢ do postulatu, aby pacjenci byli aktywnymi uczest-
nikami procesu leczenia i rehabilitacji (Meder, 2004b).

Nowoczesne podejscie do leczenia i1 rehabilitacji $rodowiskowej uwzglednia
wspolprace pacjenta. Chory nie jest juz biernym obiektem oddziatywan, lecz staje si¢
partnerem, ktoéry wspotdecyduje o rodzaju i warunkach opieki.

We wspotczesnych programach srodowiskowych, ktoérych ogélne postulaty odno-
sza si¢ do podmiotowosci 0sob chorych, swoistym elementem staje si¢ pojecie zdro-
wienia (ang. recovery).

Idea zdrowienia odnosi si¢ do wystgpowania u osoby chorujacej sit oraz zasobow,
ktoére moze ona wykorzystywac¢ do rozwoju samorealizacji 1 uzyskiwania satysfakcji
mimo choroby. Zdrowienie nie ogranicza si¢ do kontrolowania objawéw chorobowych
oraz przezwyci¢zania deficytow z niej wynikajacych. Zdrowienie to nie tylko akcep-
tacja zmian oraz ograniczen z chorobg zwiazanych. Ale zdrowienie to takze budzenie
nadziei na rozwdj i satysfakcjonujace zycie pomimo problemow, jakie moze dawac
choroba (Anczewska, Roszczynska-Michta, 2007). Zdrowienie mozna wigc rozumiec
jako proces, w ktérym chorzy odzyskuja zdolnos¢ do samodzielnego zycia, pracy, na-
uki oraz udzialu w zyciu spotecznosci (Anthony, Rogers, Farkas, 2003). ,,Zdrowienie
to proces indywidualnego odkrywania, doswiadczania Zycia z choroba, jej objawami,
wlasna wrazliwos$cia, wzbudzania nadziei, stawiania realistycznych celow” (Anczew-
ska, Roszczynska-Michta, 2007, s. 50).

Z koncepcja zdrowienia $cisle jest zwiazane pojecie umocnienia (ang. empower-
ment). Wywodzi si¢ ono z psychologii spotecznej, lecz znalazto szczeg6lnie duze za-
stosowanie do 0sob chorych psychicznie. Odnosi si¢ do wewnetrznych 1 zewnetrznych
zasobow 1 pokazuje, jak z nich korzysta¢. Akcentuje znaczenie autonomii chorych, po-
dejmowania wlasnych decyzji (Bronowski, 2012). Umocnienie jest rozumiane jako
ztozona koncepcja. To znaczacy udziat 0sob chorujacych psychicznie w podejmowaniu
decyzji i aktywnosciach, dajacych im wiadzg, kontrolg oraz wptyw na istotne dziedziny
ich zycia (Linhorst, 2006). Umacnianie pozwala na aktywny udzial pacjenta w procesie
leczenia oraz rehabilitacji. Daje poczucie kompetencji, wzmacnia poczucie godnosci,
przyczynia si¢ do zaakceptowania choroby(Anczewska, Roszczynska-Michta, 2007).

Zdrowienie 1 umocnienie — te dwa elementy wyznaczaja nowy i zarazem bardzo
obiecujacy kierunek myslenia o chorych psychicznie. Wazne jest w tym kontekscie
zwrdcenie szczegdlnej uwagi na podmiotowo$¢ pacjenta, przyznanie mu glosu, poka-
zanie perspektywy jego partnerskiej wspotpracy z profesjonalistami (Zatuska, 2009).
Potozenie akcentu na samodzielno$¢ i autonomig staje si¢ fundamentem tego modelu.
Upodmiotowienie chorych psychicznie moze by¢ uznane za podstawe nowoczesnego
podejscia (Bronowski, 2012).

Coraz czgsciej] mowi si¢ o tym, ze opieka powinna koncentrowac si¢ na proble-
mach pacjenta widzianych z jego perspektywy — szczegdlnie uwzgledniajac potrzeby,
ktére wedlug niego nie sa zaspokojone (Wiersma, Busschbach, 2001). Wyniki badan
1 analiz potrzeb moga by¢ wazna informacja dla planowania oddziatywan odpowiada-
jacych wymaganiom pacjentéw. Dotychczasowe badania potwierdzaja, ze uwzglednia-
nie zdania chorych podczas planowania leczenia czy rehabilitacji prowadza bezposred-
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nio do lepszych efektow tychze oddziatywan (Busschbach, Wiersma, 2002).
Thornicroft, Tansella i Law (2008) proponuja realistyczna, ale takze budzaca na-
dziej¢ wizjg tego, co jeszcze powinno by¢ zrobione w obszarze opieki srodowiskowej.
Wymieniaja 10 kluczowych wyzwan, ktore sa zwiazane z jej budowaniem: obcowanie
z Igkiem i niepewno$cia, kompensowanie niedoboru struktur w opiece srodowiskowe;j,
uczenie si¢ inicjowania nowych rozwiazan, radzenie sobie z opozycja wobec zmian
wewnatrz systemu, odpowiadanie na niechg¢ otoczenia, radzenie sobie z przeszkodami
finansowymi, unikanie sztywno§ci struktur, przetamywanie granic oraz barier, podnie-
sienie morale personelu, organizowanie opieki dostosowanej do potrzeb lokalnych.

3. Podsumowanie

Liczba form opieki sSrodowiskowej w Polsce nadal jest zbyt mata. Niemniej jednak
z roku na rok system leczenia i rehabilitacji sSrodowiskowej wydaje si¢ by$ silniejszy.
Kluczowe jest tutaj podejscie zintegrowane i $cista wspolpraca systemu zdrowotnego
1 opieki spotecznej. Wazne, aby w coraz wigkszym stopniu model opieki §rodowisko-
wej upowszechnial pojgcia zdrowienia i umocnienia, jak réwniez byt blizszy potrze-
bom 0s6b chorujacych psychicznie. To wyzwania, ktorym sprostanie, przyblizy nas do
osiagnigcia standardow europejskich i §wiatowych w zakresie opieki srodowiskowe;.
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Summary

SOCIAL SUPPORT AND SELF - EFFICACY IN PATIENTS
WITH CHRONIC HEART FAILURE

Introduction: Chronic heart failure (CHF) is a disease that contributes to a significant disability
on both biological and psychosocial sides. The common predictors of health behaviours positively
connected with recovery are self-efficacy and social support.

Aim: The main aim of the research was to evaluate the self-efficacy factor and social support
in patients with chronic heart failure.

Material and methods: The research was conducted on a group of 31 patients who were hospi-
talized in the Internal Medicine Department of The Medical University of Lublin. The research was
based on the markers of heart failure, such as ejection fraction of left ventricle and serum level of
NT-proBNP, Barthel Index and also prepared questionnaires: Berlin Social Support Scales and Gener-
alized Self —Efficacy Scale. The statistical analysis was conducted in STATISTICA 5.0.

Results: Patients with more advanced CHF and higher serum level of NT-proBNP had greater
functional disability and lower self- efficacy. The self- efficacy correlates with education negatively.
The CHF correlates positively with the level of perceived available support and need for support.

Conclusions: Patients with more advanced CHF had higher level of functional disability and
lower self-efficacy, especially in female patients. They also had greater need for support, provided
support and actually received support (emotional and instrumental).

Key words: self-efficacy, social support, chronic heart failure

Wprowadzenie

Przewlekta niewydolno$¢ serca (PNS) jest zespotem klinicznym, w ktorym niepra-
widlowa budowa i/lub funkcja serca jako pompy prowadzi do uposledzenia dystrybucji
tlenu do tkanek w stosunku do ich aktualnego zapotrzebowania metabolicznego. Zwy-
kle przyczyna niewydolnosci serca jest choroba migs$nia sercowego powodujaca dys-
funkcj¢ skurczowa komor, jednak do rozwoju PNS moga prowadzi¢ zaburzenia funk-
cji rozkurczowej, choroby zastawek, wsierdzia, osierdzia, zaburzenia rytmu i przewo-
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dzenia. W wyniku tych zaburzen dochodzi do przerostu migsnia sercowego, wzmo-
zonej stymulacji adrenergicznej, aktywacji uktadu renina - angiotensyna - aldosteron,
a takze do stopniowego pogorszenia sprawnosci serca (Buksinska-Lisik, 2001). Do ob-
jawow zglaszanych przez pacjentow naleza: pogorszenie tolerancji wysitku, duszno$é
wysitkowa lub spoczynkowa, napadowa duszno$¢ nocna, nykturia. W badaniu fizy-
kalnym stwierdza si¢ objawy zwiazane z retencja wody i sodu, tj. obrzeki obwodowe,
zasto] w krazeniu ptucnym. Zespoty objawow niewydolnos$ci serca sa stopniowane we-
dhug czynnosciowej klasyfikacji New York Heart Association (NYHA), uwzgledniajacej
ich zaawansowanie oraz aktywnos$¢ fizyczna pacjenta. U pacjentow w I klasie wedtug
NYHA nie wystgpuja objawy charakterystyczne dla choroby serca, zas w klasach 11, 111
1 IV wg NYHA objawy czasem okresla si¢ odpowiednio jako tagodne, umiarkowane
i cigzkie (Wytyczne ESC, 2012).

Jednym z najbardziej przydatnych badan w obiektywnej ocenie cech uszkodzenia
serca jest echokardiogram. Pozwala on uzyska¢ informacje na temat wielko$ci jam ser-
ca, budowy i czynnosci zastawek, grubosci $cian serca, funkcji skurczowej i rozkurczo-
wej. Szczegdlnie uzytecznym parametrem tego badania jest ocena frakcji wyrzutowe;,
ktdérej wartos¢ matematycznie okresla si¢ jako iloraz objetosci wyrzutowej i objgtosci
koncowo-rozkurczowej. Parametr ten pozwala na réznicowanie chorych z dysfunkcja
skurczowgq oraz z zachowana funkcja skurczowa serca (wytyczne ESC, 2012).

Istniejg takze biochemiczne wyktadniki niewydolnosci serca, sposrdd ktorych naj-
czegsciej oceniane jest stezenie peptydu natriuretycznego typu B (BNP) lub N-koncowe-
go fragmentu propeptydu natriuretycznego typu B (NT-proBNP). BNP jest uwolniony
do krwi na skutek zwigkszonego napr¢zenia przedsionkdéw i komor, indukuje natriure-
zg, diurezg, obnizenie ci$nienia te¢tniczego krwi, hamowanie uwalniania reniny, angio-
tensyny i aldosteronu. Synteza i uwalnianie BNP z komor serca sa zwigkszone w przy-
padku przerostu migsnia sercowego, natomiast u 0sob z zastoinowa niewydolnos$cia kra-
zenia poziom ten moze wzrasta¢ nawet 300 — krotnie (Jerczynska, 2008). NT- proBNP
jest peptydem uwalnianym w trakcie syntezy BNP w ilo$ci rownowaznej, a ze wzgledu
na dtuzszy okres pottrwania niz BNP oznaczenie stezenia NT-proBNP jest tatwiejsze.

Dane epidemiologiczne wskazuja, ze niewydolnos¢ serca dotyczy ok. 1-2% doro-
stej populacji, a wsrdd osob w wieku powyzej 70 rz. - nawet ponad 10%. Ponad poto-
we przypadkéw stanowi niewydolno$¢ serca z obnizong frakcja wyrzutowa lewej ko-
mory, charakteryzujaca si¢ gorszym rokowaniem niz PNS z zachowana funkcja skur-
czowa. Od lat 90 XX wieku, dzigki wprowadzeniu nowych, skutecznych metod tera-
peutycznych, obserwuje si¢ poprawe wynikow leczenia i wzgledna redukcje liczby ho-
spitalizacji 0 30 - 50%, a takze istotny spadek liczby zgonéw z powodu niewydolnosci
serca (Wytyczne..., 2012).

PNS jest choroba przyczyniajaca si¢ do znacznej niepelnosprawnosci, zarowno
w wymiarze biologicznym, jak i psychospotecznym. Choroba przewlekla i zwiazane
z nia hospitalizacje, w zyciu kazdego czlowieka, zawsze sa wydarzeniami krytyczny-
mi, powodujacymi zagrozenie zdrowia, a niejednokrotnie zycia oraz jego dotychcza-
sowych warto$ci. Wyzwala negatywne emocje, Ik, depresje, a nawet zaburzenia psy-
chotyczne oraz powoduje wiele zmian, ktore reorganizuja jego cate dotychczasowe zy-
cie. Wiaze si¢ to z konieczno$cia przystosowania chorego do wymagan nowej sytuacji
zyciowej, ktdrym czgsto nie moze sprostac, zwilaszcza w jego subiektywnym odczuciu
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(Se¢k, 2005). Pacjenci z PNS czuja si¢ bardzo zagrozeni sytuacja zwiazana z naglymi,
niemozliwymi do przewidzenia zaostrzeniami objawow choroby, czegstymi i dlugotrwa-
tymi hospitalizacjami, obciazonymi duzym stopniem niepewnosci, zwtaszcza gdy roko-
wanie jest zte, badz niejednoznaczne. Dotychczasowe sposoby radzenia sobie ze stre-
sem choroby wyczerpuja si¢ lub okazuja si¢ niewystarczajace, powodujac zaleznos¢ od
innych, zwlaszcza od personelu medycznego, co wywotuje obciazajace poczucie bez-
radno$ci i pozbawia chorego mozliwosci kontrolowania sytuacji, a czgsto i wlasnego za-
chowania.

Podejscie do PNS zaktada integracje stanowiska medycznego i psychospotecznego
w celu catoSciowego ujecia, nie tylko istoty tego schorzenia, ale i samego procesu zdro-
wienia. Wymiar zdrowia i choroby jest dynamicznym procesem ukierunkowanym na
przywracanie stale zaktocanej rOwnowagi organizmu w zwiazku z nieustannie dokonu-
jacymi si¢ zmianami zachodzacymi wewnatrz niego i w otaczajacym srodowisku (He-
szen, 2007). W modelu holistycznym cztowiek jest traktowany podmiotowo. Dokonu-
je okreslonych wybordéw i kieruje swoim zachowaniem oraz ponosi wspotodpowie-
dzialnos$¢ za stan swojego zdrowia, jak rowniez za proces leczenia. Zmiany zachodzace
w $wiadomosci spotecznej, kaza patrze¢ na pacjenta, jako na coraz bardziej aktywne-
go odbiorcg ustug medycznych. Rodzi to nowe problemy wynikajace z interakcji mig-
dzy lekarzem a pacjentem. Zazwyczaj, uktad tej relacji jest asymetryczny, dominuje wy-
miana instrumentalna i informacyjna, gdyz lekarz jest tym, ktory posiada potrzebna wie-
dzg i umiejetnosci, zas pacjent pozostaje na 0got biernym odbiorca. Bardziej symetrycz-
ny charakter ma wymiana emocjonalna, ktorej nastgpstwem jest ogolny stan emocjonal-
ny pacjenta i stopien jego zadowolenia ze wsparcia spotecznego, przynoszacy wymier-
ne korzySci, migdzy innymi w postaci lepszego przestrzegania zalecen lekarskich (He-
szen, 2007).

Powszechnie uznawanymi predyktorami zachowan zdrowotnych, pozytywnie zwia-
zanymi z powrotem do zdrowia, sa zasoby odporno$ciowe w postaci poczucia wiasnej
skuteczno$ci oraz wsparcia spotecznego (Heszen, 2007; S¢k, 2004).

Poczucie wtlasnej skutecznosci to ogdlne przekonanie danej osoby co do jej szans
osiagnigcia zamierzonego celu w konkretnej sytuacji. Poczucie wlasnej skutecznos$ci
wplywa na sposoby radzenia sobie ze stresem, zwlaszcza wybdr odpowiednich stra-
tegii radzenia sobie, dlugotrwato$¢ podejmowanych wysitkow, stopien zaangazowania
w proces radzenia sobie, a takze na zdrowie cztowieka (Bandura, 1994; Schwarzer
1997; Juczynski 1998). Punktem wyjscia, jest ocena sytuacji jako zagrazajacej oraz
oczekiwanie, ze zmiana zachowan zdrowotnych, w tym zalecen lekarskich, moze zre-
dukowac¢ to zagrozenie. Oczekiwanie, ze jest si¢ wystarczajaco kompetentnym petni
funkcj¢ motywacyjna i prowadzi do wykorzystania przez jednostke¢ dostepnych zaso-
bow oraz przygotowania konkretnych planéw dziatania. Osoby z wysokim poczuciem
skuteczno$ci lepiej radza sobie z problemami zdrowotnymi, osiagaja lepsze i trwalsze
efekty, podejmujac decyzje zmiany dotychczasowych zachowan szkodliwych dla zdro-
wia. Poczucie wlasnej skuteczno$ci okresla poziom gotowosci do korzystania ze wspar-
cia spotecznego.

Wsparcie spoteczne jest definiowane jako zasoby i pomoc dostarczane przez inne
osoby. Podkresla sig, ze wsparcie jest pojeciem wielowymiarowym, ktorego podsta-
wa jest sie¢ spoleczna. Jest to ,,rodzaj interakcji spolecznej”, w trakcie ktorej nastepuje

243



WSPARCIE SPOLECZNE I POCZUCIE WEASNEJ SKUTECZNOSCI U PACJENTOW Z PRZEWLEKEA,...
SOCIAL SUPPORT AND SELF — EFFICACY IN PATIENTS WITH CHRONIC HEART FAILURE

wymiana informacji, instrumentéw dziatania oraz ma miejsce wymiana emocjonalna
(Segk, 2004).

Poznawcze i behawioralne wymiary wsparcia spotecznego obejmuja:

» spostrzegane dostgpne wsparcie odnosi si¢ do oceny dostgpnosci pomocy
ze strony innych, bezposrednio wptywa na zdrowie i dobrostan, niezaleznie
od czynnikow sytuacyjnych;

» aktualnie otrzymywane wsparcie to spostrzegana pomoc udzielona przez in-
nych, redukuje spostrzegane zagrozenie w sytuacjach stresowych;

» zapotrzebowanie na wsparcie spoteczne dotyczy potrzeby wykorzystania
wsparcia w sytuacji stresowej;

*  poszukiwanie wsparcia, czyli czestotliwosé lub zakres poszukiwania pomocy
innych;

» aktualnie udzielane wsparcie przez osoby bliskie badanemu;

Jednym z istotnych zrodet wsparcia spotecznego, jest opieka medyczna, dzigki ktorej
pacjentowitatwiej jestzaakceptowac obciazeniafizyczneipsychiczne w ostrej fazie choro-
by, jakilepiej zaadaptowac si¢ do zycia w fazie przewlektej. Trafne jakosciowo i ilosciowo
wsparcie spoteczne w sytuacji kryzysu spowodowanego choroba dziata podtrzymujaco
1 uodparniajaco ( Schulz, 2003).

Celem przeprowadzonych badan byto:

* ocena poziomu poczucia wlasnej skuteczno$ci u chorych z PNS

¢ ocena poziomu i rodzaju wsparcia spotecznego u chorych z PNS

*  okres$lenie zaleznosci migdzy poczuciem wilasnej skutecznosci a rodzajem

wsparcia spolecznego

»  okreslenie zalezno$ci migdzy poszczegdlnymi wymiarami wsparcia spoteczne-

go a stopniem zaawansowania niewydolnosci serca.

1. Material i metody

Badaniami objgto 31 chorych, z klinicznymi objawami PNS, hospitalizowanych
w Klinice Choréb Wewngtrznych UM w Lublinie. Kobiety stanowity 48,4% grupy ba-
danej, mezczyzni 51,6%. Srednia wieku chorych wynosita 74,2 + 9.4 lata (dla kobiet
byto to 75,9 i mgzezyzn 72,6). Wsrod badanych, dominowaty osoby z wyksztalceniem
$rednim 58,1% (kobiet 53,3% i mgzczyzn 62,6%), z podstawowym byto 32,3% ( kobiet
40% 1 megzczyzn 25%). Najmniej pacjentow miato wyksztatcenie wyzsze 9,7% (kobiet
6,7% 1 mezczyzn 12,5%). Zdecydowana wigkszo$¢ badanych — 71%, byty to osoby
mieszkajace z rodzing (wspolmalzonek, dzieci, inni krewni) a 29% funkcjonowata sa-
modzielnie (tab. 2, tab. 2a). Z badan wykluczono pacjentéw z zaburzeniami psychicz-
nymi oraz z zaburzeniami funkcji poznawczych.
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Tabela 1. Klasyfikacja PNS wedlug NYHA

Klasa NYHA Zaawansowanie objawow, aktywnos¢ fizyczna
Bez ograniczenia aktywnosci fizycznej. Zwykta aktywnos¢ fizyczna nie powoduje
NYHAT p s . .
uczucia duszno$ci, zmeczenia lub kotatania serca
Niewielkie ograniczenie aktywnosci fizycznej. Komfort w spoczynku, natomiast zwykta
NYHA I o f . - . .
aktywnos¢ fizyczna powoduje uczucie dusznosci, zmgczenia lub kotatania serca
Znaczne ograniczenie aktywnosci fizycznej. Komfort w spoczynku,
NYHAIII |natomiast mniejsza niz przecigtna aktywnos¢ fizyczna powoduje uczucie dusznosci,
zmeczenia lub kotatania serca
Niemozno$¢ wykonywania jakiejkolwiek aktywnosci fizycznej bez wystapienia
NYHAIV [dyskomfortu. Objawy HF w spoczynku. Po podjeciu jakiejkolwiek aktywnosci
fizycznej uczucie dyskomfortu wzrasta
Tabela 2. Charakterystyka badanej grupy
Badani , - . . .
Sredni wiek Wyksztalcenie Wyksztalcenie Wyksztalcenie
liczebno$¢ % w latach podstawowe Srednie wyisze
N=31 100 74,2+9,4 32,3% 58,1% 9,7%
N=15 48,39 75,93 £10,23 40% 53,3% 6,7%
N=16 51,61 72,62 + 8,61 25% 62,6% 12,5%
Tabela 2a. Charakterystyka badanej grupy
. Mieszka Mieszka Czas trwania NT- proBNP
Badani z rodzing sam PNS w latach (pg/ml) EF (%)
N=31 1% 29% 42428 3091,5+3399,2 | 53,4+14,6
N=15 60% 40% 41+£2,6 2614,5+2720,0 | 56,0 15,7
N=16 81% 19% 43+£3,0 3538,8 £3969,7 | 50,9+13,6

PNS rozpoznawano zgodnie z obowiazujacymi kryteriami zaproponowanymi przez
Europejskie Towarzystwo Kardiologiczne (ESC — European Society of Cardiology)
na podstawie objawow podmiotowych i1 przedmiotowych pacjenta, wykonanego bada-
nia echokardiograficznego i pomiaru stezenia we krwi peptyddéw natriuretycznych. Za-
awansowanie PNS oceniano czynno$ciowa klasyfikacja wedlug New York Heart Asso-
ciation — NYHA (tab. 1). Kazdy pacjent miat wykonane przezklatkowe badanie echo-
kardiograficzne, ktore dostarczylto informacji na temat wielkosci jam serca, czynno$ci
skurczowej i rozkurczowej komor, grubosci $cian serca i czynno$ci zastawek. Anali-
zie poddano pomiar frakcji wyrzutowej lewej komory (LVEF — left ventricular ejection
fraction). U pacjentow oceniano takze st¢zenie N-koncowego fragmentu tancucha pro-
peptydu natriuretycznego typu B (NT-proBNP) w surowicy krwi.

245



WSPARCIE SPOLECZNE I POCZUCIE WEASNEJ SKUTECZNOSCI U PACJENTOW Z PRZEWLEKEA,...
SOCIAL SUPPORT AND SELF — EFFICACY IN PATIENTS WITH CHRONIC HEART FAILURE

Do oceny deficytu sprawnosci funkcjonalnej chorych zastosowano Skale Barthel
(BI; Barthel Index). Skala ta pozwala na okreSlenie stopnia niepetnosprawno$ci w za-
kresie 10 czynnosci zycia codziennego, jak przemieszczanie si¢, poruszanie si¢ po pta-
skiej powierzchni, wchodzenie po schodach, spozywanie positkow, ubieranie sig, utrzy-
manie higieny osobistej, kapiel catego ciala, korzystanie z toalety, kontrolowanie od-
dawania moczu i stolca. Przyjmuje sig, ze 100 — 86 punktéw - niepelnosprawnos¢ jest
lekka i pacjent dobrze radzi sobie z czynno$ciami zycia codziennego; 21 — 85 punktow
— niepetnosprawnos$¢ jest Srednio cigzka 1 pacjent czgsciowo nie radzi sobie z czynno-
$ciami zycia codziennego oraz 0 — 20 punktow — niesprawno$¢ bardzo cigzka, pacjent
nie potrafi samodzielnie wykonywa¢ wigkszosci czynno$ci zycia codziennego (Bro-
dzinska, 2009).

Wsparcie spoteczne badano za pomoca Berlinskich Skal Wsparcia Spolecznego
(BSSS; Berlin Social Support Scales) R. Schwarzera w adaptacji A. Luszczynskiej
(Schwarzer, 2002; Luszczynska, 2006). W badaniu wykorzystano 4 niezalezne skale,
pozwalajace na pomiar poznawczych i behawioralnych wymiaréw wsparcia spolecz-
nego w zakresie spostrzeganego dostgpnego i aktualnie otrzymywanego wsparcia, za-
potrzebowania na wsparcie, poszukiwania wsparcia. Podskale te umozliwiaja réwniez
oceng wsparcia emocjonalnego, informacyjnego oraz instrumentalnego. Odpowiedzi
udziela si¢ w 4-punktowej skali szacunkowej. Wigksza liczba punktéw oznacza wigk-
sze wsparcie spoteczne.

Poczucie wlasnej skutecznosci oceniano Skalq Uogolnionej Wiasnej Skutecznosci
(GSES; Generalized Self —Efficacy Scale) R. Schwarzera, M. Jerusalema, Z. Juczyn-
skiego (Juczynski, 2001). Skala GSES mierzy sit¢ ogdlnego przekonania jednostki
co do skutecznosci radzenia sobie z trudnymi sytuacjami i przeszkodami. Im wyzszy
wynik, tym wigksze poczucie wlasnej skutecznos$ci.

Dla potrzeb badan skonstruowano ankiete danych socjodemograficznych i parame-
trow medycznych pacjenta. Do analizy uzyskanych wynikow wykorzystano statystyki
opisowe ($rednia arytmetyczna, odchylenie standardowe, minimum, maksimum). Ba-
danie zwiazkow pomigdzy zmiennymi przeprowadzono za pomoca wspdtczynnika ko-
relacji Pearsona. Analizy statystyczne wykonano programem STATISTICA 5.0. Roz-
ktad wynikow w badanej grupie poddany testowi t-Studenta ma charakter normalny.

2. Wyniki

Na podstawie przeprowadzonych badan, wyodrgbniono dwie grupy chorych
w zalezno$ci od stopnia nasilenia PNS, ocenianej wedtug skali NYHA, obrazu echo-
graficznego 1 stezenia NT-proBNP w surowicy krwi. Na podstawie analizy danych
stwierdzono, ze najbardziej roéznicujacym parametrem niewydolnosci serca ba-
danych pacjentow jest stgzenie NT-proBNP w surowicy krwi — przyjgto wartosé
<1000 pg/ml i > 1000 pg/ml. Kolejna analiza danych pokazata, ze 58,1% badanych
charakteryzuje si¢ niepelnosprawnoscia funkcjonalng na poziomie $rednio cigzkim
(BI76,1£21,9),zniepetosprawnoscialekkabyto41,9%. Natomiast,niebytopacjentow
z niepetnosprawnoscia bardzo powazng. Kobiety wykazywaty wigkszy deficyt spraw-
nos$ci funkcjonalnej (BI 68,3 + 23,2) w poréwnaniu z m¢zczyznami (BI 83,4 + 18,3),
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ale nie byta to roznica znaczaca statystycznie. Nie stwierdzono istotnego wptywu
na poziom niepetnosprawnosci badanych, innych zmiennych, jak wieku, wyksztatce-
nia, zamieszkiwania z rodzing czy funkcjonowania samodzielnie.

Dalszej analizie poddano zalezno$ci migdzy stopniem zaawansowania niewy-
dolnosci serca a poziomem niepetnosprawnosci funkcjonalnej. Stwierdzono, ze cho-
rzy z wigkszym stopniem zaawansowania niewydolnosci serca - z wysokim stgze-
niem NT-proBNP w surowicy krwi > 1000 pg/ml, wykazuja wigksza niepetnospraw-
no$¢ funkcjonalng (p = 0,01), oceniana w kategorii §rednio cigzkiej niepetnospraw-
nosci (BI 66,1 £ 26,2). Natomiast, badani z niewydolnos$cia serca - z nizszym stgze-
niem NT-proBNP w surowicy krwi < 1000 pg/ml charakteryzowali si¢ $rednio wigk-
sza sprawnos$cia funkcjonalng (BI 84,4 + 13,21), odpowiadajaca lekkiemu stopniu
niepetnosprawnosci (tab. 3).

Tabela 3. Niepetnosprawnos¢ funkcjonalna (Bl)
w zaleznosci od stopnia zaawansowania niewydolnosci serca

BI NT-proBNP NT-proBNP ¢
<1000 pg/ml >1000 pg/ml p
Cata badana grupa 84,4+13,2 66,1 +£26,2 2,52 0,01
Kobiety 73,3 +21,8 65,0 £24,7 0,67 n.s.
Mgzczyzni 85,4 £ 18,5 75,0+ 18,0 -0,88 n.s.

n.s. — roznice nieistotne statystycznie

Kolejnym etapem analizy byta ocena poziomu poczucia wiasnej skutecznosci.
W badanej grupie, uogélnione poczucie whasnej skutecznos$ci miesci si¢ w granicach
wynikow przecigtnych (26,4 + 6,3). Stwierdzono natomiast, znaczace zréoznicowanie
wynikow w zakresie poczucia wlasnej skutecznosci w zaleznosci od stopnia zaawan-
sowania niewydolnos$ci serca, ptci 1 wyksztatcenia (tab. 4). Pacjenci z wigkszym stop-
niem zaawansowania niewydolnos$ci serca przejawiaja niskie poczucie wtasnej sku-
tecznosci (23,2 = 7,1). Jest ono istotnie nizsze (p = 0,007) w poréwnaniu z chory-
mi z wigksza wydolnos$cia serca, ktorych poczucie skutecznosci oscylowato na gra-
nicy wynikéw przecig¢tnych i wysokich (29,1 + 4,0). Podobne zaleznosci, zauwazo-
no uwzgledniajac poziom niewydolnos$ci serca pod kontrola ptci. Kobiety z wigkszym
stopniem zaawansowania niewydolnosci serca, maja istotnie nizsze (p = 0,002) po-
czucie wilasnej skutecznosci (20,4 = 4,5) w porownaniu do kobiet z mniejsza niewy-
dolnoscia serca i poczuciem skutecznosci na poziomie przecigtnym (28,7 + 4,3). Za-
leznoéci tych nie obserwowano u mezczyzn, chociaz ich uogoélnione poczucie wia-
snej skuteczno$ci (27,9 + 6,3) byto wyzsze, w porownaniu do kobiet (24,87 + 8,7).
Roéwniez, istotne zaleznos$ci zaobserwowano mig¢dzy poczuciem wilasnej skutecznosci
a wyksztatceniem i ptcia. Badani z wyksztatceniem $rednim, odznaczali si¢ wyzszym
(p = 0,02) poziomem samoskutecznosci (28,3 + 5,5) w poréwnaniu z osobami z wy-
ksztatceniem podstawowym, u ktorych $redni poziom (22,8 + 6,3) miedcit si¢ w gra-
nicach wynikow niskich. Takze, u m¢zczyzn z wyksztalceniem $rednim poziom po-
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czucia skutecznosci (29,5 + 4,9) byt wyzszy (p = 0,01) w pordwnaniu z mezczyznami
z wyksztatceniem podstawowym (23,2 £ 8,2). Zaleznosci tych nie obserwowano u ko-
biet.

Tabela 4. Poczucie wlasnej skutecznosci (GSES)
w zaleznosci od stopnia zaawansowania niewydolnosci serca

GSES 21080 g/ 21080 g/ ¢ |
Cata badana grupa 29,1+£4,0 232+7,1 2,88 0,007
Kobiety 28,7+43 20,4 +4,5 3,69 0,002
Megzcezyzni 26,7+4,0 28,1+£6,8 0,36 n.s.

n.s. — roznice nieistotne statystycznie

Dalszej analizie, poddano wyniki dotyczace wspar01a spo1ecznego 1jego wymia-
réw. Stwierdzono, ze badani wskazuja na Wysokl poziom wsparcia spoiecznego W za-
kresie dostgpnego i otrzymywanego wsparcia, zapotrzebowania na wsparcie oraz wy-
sokiej satysfakcji ze wsparcia. Sredni poziom byt wysoki zaréwno dla catkowitego do-
stgpnego wsparcia (3,3 £ 0,05), jaki i jego poszczegdlnych typow: wsparcia emocjo-
nalnego (3,2 + 0,5) i instrumentalnego (3,4 = 0,5). Z kolei, $redni poziom catkowite-
go otrzymywanego wsparcia spolecznego oscylowat w granicach wynikoéw wysokich
(2,9 £ 0,34). Dalsza analiza porownawcza poszczegdlnych typow otrzymywanego
wsparcia, pokazuje, ze w ocenie badanych otrzymywali oni mniej wsparcia emocjonal-
nego (2,7 £ 0,3) w porownaniu do wsparcia instrumentalnego (3,2 = 0,7) i informacyj-
nego (3,1 = 0,9). W badanej grupie, réwniez zapotrzebowanie na wsparcie spoleczne
oscylowato w granicach wysokich wynikow (2,9 + 0,5).

Ocenie poddano réowniez satysfakcje z otrzymywanego wsparcia. Srednio, pa-
cjenci prezentowali wysoki poziom zadowolenia (3,5 + 0,4) z udzielanego im wspar-
cia przez personel medyczny.

Na uwage zastuguje fakt, iz badani chorzy, pomimo Ze poszukuja wsparcia na po-
ziomie przecigtnym (2,8 & 0,5), to 1 tak jest on najnizszy w poréwnaniu z pozostalymi
wymiarami wsparcia. Zauwazono, ze osoby mieszkajace z rodzina, czgséciej (p = 0,01)
poszukuja wsparcia (3,1 £+ 0,5) niz osoby funkcjonujace samodzielnie (2,6 = 0,6).
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Wykres 5. Wsparcie spoleczne i jego wymiary
w zaleznosci od stopnia zaawansowania niewydolnosci serca

[ NT-proBNP<1000 pg/mi  [J] NT-proBNP>1000 pg/ml

3,5

2,5

1,5

*-roznice statystyczne istotne

Analiza statystyczna wykazata, ze badani rdznig si¢ w sposob istotny w zakre-
sie otrzymywanego wsparcia (emocjonalnego i instrumentalnego), zapotrzebowania
na wsparcie oraz satysfakcji ze wsparcia w zaleznos$ci od stopnia zaawansowania nie-
wydolno$ci serca (wykres 1). Pacjenci, z wigkszym stopniem zaawansowania nie-
wydolnos$ci serca, z wysokim ste¢zeniem NT-proBNP w surowicy krwi, maja wigksze
(p=0,01) zapotrzebowanie na wsparcie (3,0 + 0,4) oraz w wigkszym stopniu (p = 0,005)
spostrzegaja otrzymywane wsparcie (3,1 £ 0,3), zarowno emocjonalne (2,8 + 0,2;
p = 0,04), jak i instrumentalne (3,4 + 0,6; p = 0,02). Osiagaja takze, wigksza (p = 0,004)
satysfakcje z udzielanego wsparcia (3,7 + 0,4). Przy czym, to kobiety zglaszaja wyzsze
(p=0,001) zapotrzebowanie na wsparcie (3,2 = 0,2) i deklaruja wiecej (p = 0,02) otrzy-
mywanego wsparcia (3,0 + 0,3). Zaleznos$ci takich nie stwierdzono u m¢zczyzn. Nato-
miast, badani nie roznili si¢ miedzy soba istotnie w zakresie spostrzeganego dostepnego
wsparcia w zalezno$ci od stopnia zaawansowania niewydolnos$ci serca (tab. 5).
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Tabela 5. Zwiqzek wsparcia spotecznego z NT —proBNP > 1000pg/ml

BSSS 1 BSSS 2 BSSS 3 BSSS 4 Sat4

BSSS 1 1,00 -0,19 0,28 0,49% 0,16
BSSS 2 -0,19 1,00 0,22 0,17 0,03
BSSS 3 0,28 0,22 1,00 0,21 0,02
BSSS 4 0,49* -0,17 0,21 1,00 0,56*
Sat 4 0,16 -0,03 -0,02 0,56* 1,00

*n < 0,05, BSSSI - spostrzegane dostepne wsparcie, BSSS2- zapotrzebowanie na wsparcie, BSSS3 — oszukiwanie
wsparcia, BSSS4 — otrzymywane wsparcie spoleczne, Sat.4 — satysfakcja ze wsparcia.

Analiza korelacji migdzy wymiarami wsparcia spotecznego a stopniem nasile-
nia PNS wykazata istotng zalezno$¢ migdzy spostrzeganym dostgpnym wsparciem
a otrzymywanym wsparciem (r = 0,49; p < 0,05) oraz migdzy satysfakcja i otrzymywa-
nym wsparciem (r = 0,56; p < 0,05) u 0s6b z wysokim stezeniem NT-proBNP w suro-
wicy krwi. Zalezno$ci takich nie obserwowano u 0sob z niskim st¢zeniem NT-proBNP
w surowicy krwi.

Natomiast, na podstawie analizy korelacji, nie ustalono istotnej zalezno$ci mig-
dzy uogdlnionym poczuciem wiasnej skutecznoSci a wymiarami wsparcia spoleczne-
go. Uzyskano umiarkowane i stabe korelacje migdzy badanymi zmiennymi.

3. Dyskusja

PNS zazwyczaj jest wydarzeniem o charakterze kryzysu psychologicznego, w kto-
rym poczucie zagrozenia zycia jest bardzo realne i silne, poniewaz jest choroba o ztym
rokowaniu a jej zaostrzenia sa najcze¢stsza przyczyna hospitalizacji. Coraz bardziej sku-
teczna kardiologia inwazyjna, wydtuza czas przezycia chorych, ale tez powoduje znacz-
ne obcigzenia w ich funkcjonowaniu psychospolecznym. Chorzy z niewydolnoscia ser-
ca maja ograniczona aktywno$¢ zycia codziennego, cierpig m.in. z powodu duszno-
$ci, ostabienia oraz zmniejszajacej si¢ zdolnosci do samodzielno$ci. Zwigkszajaca si¢
niepetnosprawno$¢ funkcjonalna powoduje wzrost zapotrzebowania na rézne formy
wsparcia spotecznego. W kontekscie otrzymanych wynikow nalezy stwierdzié, ze ist-
nieje zaleznos$¢ miedzy klinicznymi wskaznikami niewydolnosci serca a niepetnospraw-
noscia funkcjonalna. Chorzy z wigkszym stopniem zaawansowania niewydolnosci serca
—z wysokim stezeniem NT-proBNP w surowicy krwi, wykazuja wigkszy deficyt spraw-
nosci funkcjonalnej, oceniany w kategorii $rednio cigzkiej niepelnosprawnosci.

Zgodnie ze wspolczesnym paradygmatem zdrowia, to osobiste zasoby odpornosci
na stres w postaci uogdlnionego poczucia skutecznosci majq istotne znaczenie w przy-
stosowaniu si¢ do zycia z choroba przewlekta (Heszen-Niejodek, 2001). Wyniki badan
wiasnych wykazaty, ze grupa chorych z PNS charakteryzowala przecigtnym poziomem
poczucia wlasnej skutecznos$ci (26,4). W badaniach normalizacyjnych, pacjenci po za-
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wale serca przejawiaja nizsze poczucie skutecznosci (26,6) w pordwnaniu z pacjenta-
mi dializowanymi i diabetykami. W badaniach poréwnawczych, obejmujacych 14 roz-
nych kultur, prébka polska uzyskata sredni wynik dla mezczyzn 29,03 i kobiet 27,13
(Juczynski, 2001; Schwarzer, 1997).

W badanej grupie z PNS, poziom wiasnej skutecznos$ci byt znaczaco zréznicowany
w zalezno$ci od stopnia zaawansowania niewydolno$ci serca, wyksztalcenia oraz pflci.
Chorzy z wigkszym stopniem zaawansowania niewydolno$ci serca przejawiaja niskie
poczucie skuteczno$ci w poréwnaniu do osdb z mniejszym stopniem zaawansowania
niewydolnosci. Podobnie, kobiety z wigksza niewydolnoscia serca przejawiaty nizszy
poziom poczucia skuteczno$ci w poréwnaniu z kobietami, u ktérych objawy niewydol-
noSci serca byly mniej zaawansowane. Ich niskie subiektywne przekonanie o wlasnym
wplywie na proces zdrowienia, by¢ moze wynika z faktu, Ze sa to kobiety w podesztym
wieku, ktore gorzej radza sobie z obciazeniami fizycznymi i psychicznymi niewydol-
nos$ci serca, poniewaz przejawiaja czesciej postawy lgkowe i zaburzenia depresyjne.
Roéwniez, to badani z wyksztatceniem Srednim, odznaczali si¢ wyzszym poziomem sa-
moskuteczno$ci w poroOwnaniu z osobami z wyksztalceniem podstawowym.

W podobnych badaniach, realizowanych przez Guzinska i wsp. (2007), przedsta-
wiajacych wptyw zasobow osobistych na proces zdrowienia pacjentéw z CNS po po-
mostowaniu aortalno-wiencowym leczonych sanatoryjnie, wskaznik poczucia wtasnej
skutecznosci byt wysoki. By¢ moze, powodem roéznic w poziomie wtasnej skuteczno-
$ci w grupie chorych z PNS 1 CNS byt fakt, iz pacjenci w cytowanej pracy byli na eta-
pie rehabilitacji kardiologicznej, czyli mozliwosci petnego powrotu do zdrowia. Zupet-
nie inaczej wygladala sytuacja w badanej grupie pacjentéw z PNS. Ich poziom skutecz-
no$ci byt badany w momencie hospitalizacji z powodu zaostrzenia choroby. Wszyst-
kie problemy zwiazane z problemem zdrowienia rozwiazuje personel medyczny, cho-
rzy nie stawiaja duzych oczekiwan wobec siebie. Podobne obserwacje poczynity Joze-
fowska 1 wsp. (2010), badajac zasoby osobiste pacjentow z POChP, ktorzy cechowali
si¢ niskim poczuciem wtasnej skutecznosci.

Wiele badan wskazuje na istotny udziat poczucia wilasnej skutecznosci w pode;j-
mowaniu zachowan zdrowotnych i zmaganiu si¢ z choroba (Juczynski, 2001; Schwa-
rzer, 1997). Prozdrowotny wptyw poczucia wlasnej skuteczno$ci wyraza si¢ m.in.
we wzroscie mobilizacji uktadu immunologicznego 1 wzrostem limfocytow typu T
(za: Oginska-Bulik, 2008). Rowniez, wykazano wplyw tej zmiennej na ci$nienie krwi
i poziom katecholamin w sytuacji stresu (Schwarzer, 1997). Bandura (1994) stwierdzit,
ze w warunkach silnego Igku, stabe przekonanie o wtasnej skutecznosci w radzeniu so-
bie z czynnikami zagrozenia zwigksza wydzielanie katecholamin. Jednostki przekona-
ne o swojej nieskutecznos$ci w radzeniu sobie z wymaganiami zyciowymi, maja skton-
no$¢ do odczuwania silnego pobudzenia emocjonalnego, koncentruja si¢ przesadnie
na swoich brakach oraz spostrzegaja potencjalne trudnos$ci jako bardziej zagrazajace.
Skutkiem takich przekonan jest brak efektywnego wykorzystywania wtasnych mozli-
wosci. W badaniach wlasnych stwierdzono, ze zdecydowana wigkszo$¢ pacjentow to
osoby w podesztym wieku, ktére sg cz¢sciowo lub catkowicie niesamodzielne w za-
kresie codziennych czynno$ci. Ich niskie poczucie samoskuteczno$ci, wiaze si¢ z mala
motywacja do podejmowania aktywnos$ci sprzyjajacej poprawie zdrowia. Postrzegaja
chorobeg jako stan, ktérego nie sa w stanie kontrolowac¢, ktory w ich ocenie, przekracza
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ich mozliwosci i kompetencje. Nie traktuja choroby jako wyzwania, lecz staraja si¢ za-
akceptowac zaistniala sytuacje jako bierny pacjent. Nie majac zaufania do swoich moz-
liwosci, godza sig tylko na kontrolg swojego stanu zdrowia z zewnatrz, ze strony per-
sonelu medycznego lub rodziny. Niskie poczucie wlasnej skutecznosci u tych pacjen-
tow, oznacza brak gotowoS$ci zaangazowania si¢ w okreslone zachowania zdrowotne.
Podsumowujac, okazuje sig, ze niskie poczucie wtasnej skutecznosci moze by¢ cha-
rakterystyczne dla oso6b chorujacych przewlekle. Ten stan jest spowodowany jest zy-
ciem w ciagltym napigciu i niepewnosci, co do rozwoju choroby. W zwiazku z taka po-
stawa, badani chorzy w wigkszym stopniu odczuwaja potrzebg otrzymywania wspar-
cia spotecznego.

Badania wtasne dowodza, ze chorzy moga liczy¢ na do§¢ wysoki poziom wsparcia
spotecznego. Personel medyczny, gtownie lekarz prowadzacy pacjenta, stanowi waz-
ne zrédto wsparcia instrumentalnego i informacyjnego. Wielu autoréw podkresla istot-
na role¢ wsparcia spostrzeganego, czyli poczucia dostgpnosci pomocy ze strony innych
(Kurowska 2011). Spostrzegane dostgpne wsparcie bezposrednio wptywa na zdrowie
i dobrostan, niezaleznie od czynmkow sytuacyjnych. Spostrzegane dostgpne wspar-
cie byto zwiazane z nizszym poziomem depreSJl u pacjentéw z choroba nowotworowa,
zaleznosci takich nie stwierdzono dla wsparcia otrzymywanego (Luszczynski, 2006).
Spostrzegane dostepne wsparcie jest predyktorem wykonywania ¢wiczen fizycznych
zalecanych przez lekarza, stosowania zalecanej diety u pacjentow z choroba przewle-
kta (Luszczynska, 2006). Badania wtasne potwierdzily wystgpowanie u chorych wy-
sokiego poziomu wsparcia dost¢pnego, a zarazem dowiodly, ze poczucie dostepno-
$ci wsparcia jest rowne poziomowi wsparcia faktycznie otrzymywanego przez cho-
rych. Wsparcie otrzymywane redukuje spostrzegane zagrozenie w sytuacjach streso-
wych (Schwarzer, 1997). Kobiety deklaruja wigcej otrzymywanego wsparcia niz mez-
czyzni. Podobne wyniki uzyskano w badaniach populacyjnych oséb chorych (Lusz-
czynska, 2006). Ponadto, pacjenci w sytuacji zaostrzenia objawow niewydolnosci ser-
ca maja istotnie wigksza potrzebe wykorzystywania wsparcia, jest to szczegolnie waz-
ne w sytuacji adaptacji w fazie ostrej choroby. Osoby z niskim poczuciem wiasnej sku-
tecznosci wykazuja zwigkszone zapotrzebowanie na wsparcie instrumentalne i infor-
macyjne potwierdzajace ich wlasna warto$¢, a jednoczes$nie przejawiaja zmniejszong
tolerancj¢ na brak Iub rozbiezno$¢ informacji. W przegladzie badan dotyczacych jako-
Sci zycia po wszczepieniu bypassow stwierdzono, iz zapotrzebowanie na wsparcie jest
predyktorem psychologicznego funkcjonowania bezposrednio po operacji, a zwlasz-
cza leku i depres;ji (Schulz, 2003). Reasumujac, uzyskane wyniki wskazuja na potrze-
be roznych form kompleksowych oddziatywan personelu medycznego, ktére powin-
ny si¢ koncentrowaé na pobudzaniu, umacnianiu i wspieraniu przekonan zdrowotnych
pacjentow w zakresie kontroli zdrowia i akceptacji choroby. Ponadto, aktywizacja go-
towosci do korzystania z poczucia wlasnej skutecznosci i wsparcia spotecznego moze
wzmacnia¢ profilaktyke pierwotna i wtdrna zaburzen Igkowych i depresyjnych, ktore
stanowia czg¢ste powiklania przewleklej niewydolnosci serca.
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4. Wnioski

W przeprowadzonych badaniach wykazano, ze:

1. Pacjenci ze znacznym stopniem zaawansowania niewydolno$ci serca — z wy-
sokim st¢zeniem NT — proBNP w surowicy krwi, wykazuja wigkszy deficyt
sprawnos$ci funkcjonalnej, ocenianej w kategorii $rednio cigzkiej niepetno-
sprawnosci.

2. Pacjencizeznacznymstopniemzaawansowanianiewydolnosciserca—zwysokim
stezeniem N'T —proBNP w surowicy krwi, charakteryzuja si¢ niskim poczuciem
wlasnej skutecznosci. Jest ono istotnie nizsze u kobiet, natomiast istotnie wyzsze
u 0sob z wyksztatceniem wyzszym.

3. Chorzy z PNS wskazuja na wysoki poziom wsparcia spotecznego w zakre-
sie dostepnego i otrzymywanego wsparcia, zapotrzebowania na wsparcie oraz
wysokiej satysfakcji ze wsparcia.

4. Pacjenci w wigkszym stopniu zaawansowania niewydolnosci serca — z wyso-
kim st¢zeniem NT- proBNP wykazuja wigksze zapotrzebowanie na wsparcie,
w wigkszym stopniu spostrzegaja otrzymywane wsparcie (emocjonalne i in-
strumentalne) oraz osiagaja wigksza satysfakcje z udzielanego wsparcia.
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Summary

SOCIAL-DEMOGRAPHIC CONDITIONING
OF THE STRATEGY OF COPING
WITH STRESS IN CANCER

The social-demographic structure is getting in to the incidence of people of specific diseases, the
length of their life and the way of perceiving illness and reactions to it. An assessment of the impact
of chosen social-demographic variables was a purpose of research, as: the sex, the age, the education,
the marital status, the professional status and the domicile for the strategy selection of coping with
stress in cancer.

With examination they embraced one hundred five of patients with cancer treated in the Swi-
etokrzyskie Centre of Oncology in Kielce. They conducted research with the mini-COPE application
of the scale.

Most often examined represented the following strategies of coping with stress: dealing with
something else (94,29%), Approval (91,43%), seeking the emotional support (86,67%), Active ad-
vising oneself (72,38%) and seeking instrumental reinforcements (86,67%). They were social-de-
mographic factors indeed diversifying strategies of dealing cancer with: age (p<0.001), educations
(p<0.05), marital status (p<0.05), having children (p<0.05) and domicile (p < 0.05).

Examined sick persons have more often applied active strategies of coping with stress, orientated
mainly to the emotional sphere. In the light of conducted examinations in the fight against the stress
in cancer younger persons require the specific support, with the lower level of education, married
women, childless and inhabiting the city.

Key words: strategy of coping with stress, cancer

Wprowadzenie
Zagadnienie stresu taczy przedstawicieli roznych dyscyplin zajmujacych si¢ zdro-

wiem cztowieka, przede wszystkim medycyny, pielggniarstwa, socjologii i psycholo-
gii. Poznanie problematyki stresu pozwala pomaga¢ ludziom w trudnych sytuacjach,
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za ktore nie watpliwie nalezy uznaé rozpoznanie i terapi¢ choroby nowotworowe;j,
a takze okres nastgpujacy po jej leczeniu (Antonovsky, 2005; Juczynski, Chrystowska-
Jabtonska, 1999; Lelonek i wsp., 2013).

W plaszczyznie postrzegania stresu zwiazanego z choroba nowotworows i radze-
niem sobie z nim najwigksze znaczenie zyskato ujecie poznawczo-transakcyjne repre-
zentowane przez Richarda Lazarusa i Susan Folkman. Autorzy ci okreslaja stres jako ,,
transakcje zachodzaca migdzy jednostka a otoczeniem obejmujaca oceng wyzwan sta-
wianych przez dana sytuacj¢ oraz zasobow radzenia sobie z nia, a takze psychologicz-
ne 1 fizjologiczne reakcje na tak oceniane wyzwania”. Podej$cie to ma wymiar relacyj-
ny, poznawczy oraz fenomenologiczny (Kozaka, 2010).

Wsp()iczesna psychoonkologia, korzystajac z rozmaitych teorii stresu, koncentru-
je si¢ gtownie na aktywnosci podejmowanej przez chorego w obliczu czynnikow po-
wodujacych stres. Koncepcja ta opiera si¢ na tezie, ze to aktywno$¢ jednostki, a nie
obiektywne wlasciwosci stresora, decyduje o skutkach stresu. W literaturze naukowej
odnalez¢ mozna trzy uzupelniajace si¢ odniesienia znaczeniowe radzenia sobie, ktore
ujmowane sg jako: proces, strategia badz styl (Trzebiatowska, Majkowicz, Zwalinski,
de Walden-Galuszko, Emerich, 1997). Pierwszy sposob postrzegania pojgcia odnosi
si¢ do calosci aktywnos$ci podejmowanej przez jednostke w trudnej sytuacji stresowej.
W tak rozumianym radzeniu sobie ze stresem uwzglednia si¢ dynamikg myslenia, prze-
zywania i podejmowania dziatania przez cztowieka. Proces ten oddzialuje na pierwotna
sytuacje, doprowadzajac do radykalnych zmian, ktore wplywaja zwrotnie na przebieg
aktywnosci zaradczej, co zostalo nazwane procesem interakcji (Heszen, Sgk, 2007).
Taki model radzenia sobie i jego zalezno$¢ od przebiegu sytuacji odnalez¢ mozna w
zatozeniach Lazarusa i Folkman. Wedtug tych badaczy radzenie ze stresem obejmuje:
» poznawcze 1 behawioralne wysitki zmierzajace do sprostania specyficznym wymo-
gom zewngtrznym i/lub wewngetrznym, ktére w ocenie jednostki nadwyrezaja mozli-
wosci jednostki, jakimi ona dysponuje” (Bishop, 2000). Proces radzenia sobie uwarun-
kowany jest zmianami zachodzacymi w sytuacji cztowieka, a zatem ma ztozony i dyna-
miczny charakter. W wymiarze czasowym mozna wyodrgbni¢ w nim mniejsze jednost-
ki aktywnosci, czgsto rdzniace si¢ od siebie w przebiegu tego samego procesu, okresla-
ne jako strategie lub sposoby radzenia sobie. Natomiast styl radzenia sobie jest definio-
wany jako bedacy w dyspozycji jednostki i dla niej specyficzny zbor strategii lub spo-
sobow radzenia sobie w konkretnej sytuacji stresowej (Juczynski, 2001).

Lazarus i Folkman wyro6znili dwie funkcje radzenia sobie ze stresem w czasie cho-
roby. Pierwsza, zorientowana na problem, okre$lana jako zadaniowa. Druga, zwiazana
z radzeniem sobie ukierunkowanym na emocje, nazwana zostala regulacyjna. Endler
i Parker, jako kontynuatorzy prezentowanej powyzej koncepcji, wprowadzili trzecia
formg zdefiniowana jako styl skoncentrowany na unikaniu (Bishop, 2000).

W modelu badan w psychoonkologii zmienne osobowe, w tym: dane spoleczno-
demograficzne, osobowos¢ 1 style radzenia sobie z problemami osobistymi, uprzednie
doswiadczenia zyciowe, postawy zyciowe, poczucie lub brak sensu i celu zycia, wia-
ra, religia i §wiatopoglad zaliczane sa do zmiennych posredniczacych. Modyfikuja one
wplyw choroby i leczenia na jakos$¢ zycia i czas przezycia pacjenta (Jabtonski, Furgal,
Dudek, Zigba, 2008).

Celem badan byta ocena wpltywu wybranych zmiennych spoteczno-demograficz-
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nych charakteryzujacych chorych, takich jak: pte¢, wiek, wyksztalcenie, stan cywilny,
status zawodowy oraz miejsce zamieszkania na wybor strategii radzenia sobie ze stre-
sem w chorobie nowotworowe;j.

1. Grupa i metoda

Badania zrealizowano w 2011 roku wsrod 105 pacjentow z choroba nowotworo-
wa leczona w Oddziale Chemioterapii Dziennej Swigtokrzyskiego Centrum Onko-
logii w Kielcach. W badaniach uczestniczyto 52 kobiety i 53 mezczyzn. Udziat cho-
rych w procedurze badawczej byt dobrowolny. Przed przystapieniem do badan pacjen-
ci zostali poinformowaniu o ich celu i sposobie wykorzystania uzyskanych wynikow.
Badania przeprowadzono zgodnie z wytycznymi zawartymi w Deklaracji helsinskiej
z 2008 roku.

Celem realizacji zatozen okreslonych w pracy wykorzystano metode sondazu dia-
gnostycznego oraz technikg ankietowania. Narzedzia badawcze stanowil kwestiona-
riusz wilasnej konstrukcji zawierajacy pytania dotyczace sytuacji spoteczno-demogra-
ficznej i klinicznej respondenta oraz Inwentarz do pomiaru radzenia sobie ze stre-
sem Mini-COPE autorstwa Ch. S. Carvera w opracowaniu Z. Juczynskiego i N. Ogin-
skiej-Bulik. Mini-COPE jest narzgedziem badawczym sprawdzonym pod wzgledem
psychometrycznym, obejmuje 28 stwierdzen, ktore odpowiadaja 14 strategiom radze-
nia sobie ze stresem. Zakres oceny kazdego stwierdzenia mogt zawrze¢ si¢ w przedzia-
le od 0 do 3 punktoéw. Dla zbadania istotnosci statystycznej wykorzystano test t-Stu-
denta i ANOVA.

2. Wyniki

Badaniem objeto 105 pacjentow leczacych si¢ z powodu choroby nowotworo-
wej, w tym z rozpoznaniem raka ptuc (28,00%), raka jajnika (21,00%), raka prosta-
ty (20,00%), raka zotadka (16,00%) i raka sutka (15,00%). Rozktad procentowy kobiet
(49,50%) 1 megzczyzn (50,50%) uczestniczacych w procedurze badawczej byt zblizony.
Zakres wieku badanych pacjentéw zawieral si¢ przedziale 32-89 lat, a $rednia wieku
wyniosta 60,7 lat. W badanej grupie dominowali chorzy legitymujacy si¢ wyksztatce-
niem wyzszym (23,00%) i $srednim (43,00%). Jedynie okoto 5 ankietowanych posiada-
to wyksztatcenie zawodowe (19,00%) i podstawowe (15,00%). W zwiazkach matzen-
skich pozostawato 72,00% badanych chorych. Osoby owdowiale stanowily 16,00%,
a rozwiedzione 5,00%. Posiadanie potomstwa deklarowato 85,00% badanych. Zde-
cydowana wigkszo§¢ ankietowanych byla mieszkancami miast (75,00%), jedynie
co czwarty respondent zamieszkiwat wie$ (25,00%). W badanej grupie blisko % re-
spondentow byta aktywnych zawodowo (23,00%), zrodtem utrzymania dla pozosta-
tych pacjentow pozostawata emerytura (49,00%) i renta (29,00%). Odzwierciedlenie
posiadania statych dochodéw wsrod pacjentéw stanowita ocena swojej sytuacji mate-
rialnej. Niemal wszyscy ankietowani deklarowali, Ze jest ona dobra (51,00%) lub do-
stateczna (47,00%). Jedynie dwie osoby (2,00%) okreslity swoj stan w analizowanym
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aspekcie jako bardzo dobry. Satysfakcjonowac¢ moze natomiast brak sktadania dekla-
racji przez badanych pacjentdw na rzecz kategorii wyrazajacej bardzo zla sytuacj¢ ma-
terialng.

Analizg sposobow radzenia sobie ze stresem wywotanym choroba nowotworowa
1 jej terapia, przeprowadzong z wykorzystaniem kwestionariusza Mini —COPE, zilu-
strowano na rycinie 1. Wykazano, iz badani pacjenci najczgsciej podejmowali aktywne
formy przystosowania si¢ do choroby nowotworowej, takie jak: akceptacja (91,43%),
poszukiwanie wsparcia emocjonalnego (86,67%), aktywne radzenie sobie (72,38%),
poszukiwanie wsparcia instrumentalnego (65,71%), planowanie (54,29%). W$rod naj-
czesciej wystepujacych mechanizmow o charakterze unikowym w badanej grupie na-
lezy wymieni¢ zajmowanie si¢ czyms innym (94,29%) oraz wytadowanie (61,90%).
Szczegdtowe dane statystyczne opisujace badana grupe pacjentdéw zamieszczono w ta-
beli 1.

Tabela 1. Strategie radzenia sobie ze stresem w badanej grupie chorych

Rozklad procentowy
Lp. | Strategia radzenia sobie ze stresem X SD pravcvizgszta:)v/vsze Pralzi:dlll(i(%dy/ Ogoélem
n % n % Y%
L. [ Aktywne radzenie sobie 2,15 0,67 76 72,38 29 27,62 100
2. | Planowanie 1,68 0,97 57 54,29 48 45,71 100
3. | Pozytywne przewarto$ciowanie 1,46 0,78 47 44,76 58 55,24 100
4. | Akceptacja 2,31 0,45 96 91,43 9 8,57 100
5. | Poczucie humoru 0,87 0,69 8 7,62 97 92,38 100
6. | Zwrot ku religii 1,90 1,05 56 53,33 49 46,67 100
7. | Poszukiwanie wsparcia emocjonalnego 2,47 0,63 91 86,67 14 13,23 100
8. | Poszukiwanie wsparcia instrumentalnego | 1,83 0,76 69 65,71 36 34,29 100
9. | Zajmowanie si¢ czyms$ innym 2,42 0,41 99 94,29 6 5,71 100
10. | Zaprzeczanie 0,96 0,94 22 20,95 83 79,05 100
11. | Wytadowanie 1,85 0,64 65 61,9 40 38,1 100
12. | Zazywanie substancji psychoaktywnych | 0,08 0,24 0 0 105 100 100
13. | Zaprzestanie dziatan 0,46 0,67 6 5,71 99 94,29 100
14. | Obwinianie siebie 0,11 0,27 0 0 105 100 100

Czestos¢ podejmowania analizowanych powyzej mechanizméw przystosowaw-
czych do choroby nie byta istotnie zréznicowana ze wzgledu na pte¢ (p>0,05), zro-
dto utrzymania (p>0,05), czy subiektywnie oceniong sytuacj¢ materialna (p>0,05) an-
kietowanych pacjentow. Strategi¢ oparta na aktywnym radzeniu sobie istotnie czgsciej
preferowatly osoby powyzej 60-tego roku zycia (p=0,0001) oraz posiadajace dzieci
(p=0,0258). Nizszy poziom wyksztatcenia wigzat si¢ natomiast z czgstszym urucha-
mianiem mechanizmow o charakterze unikowym. Strategia zajmowania si¢ czyms in-
nym w sytuacji choroby nowotworowej byta w sposob bardziej znamienny podejmo-
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wana przez pacjentow z wyksztatlceniem zawodowym (p=0,0063). Podobnie inicja-
cja reakcji polegajacej na wytadowaniu byta znaczaco czgséciej obecna wsrdd osob re-
prezentujacych wyksztatcenie podstawowe. Zmienng istotnie roznicujaca wystgpowa-
nie strategii radzenia sobie ze stresem, polegajacej na zajmowaniu si¢ czyms$ innym,
bylo réwniez miejsce zamieszkania. Podejscie to w sposob istotnie czgstszy przejawia-
li mieszkancy miast niz wsi (p=0,0255).

3. Dyskusja

Sytuacja stresowa, jaka niewatpliwie stanowi przezywanie diagnozowania i terapii
choroby nowotworowej, wyznacza wg Heszen i Sek (2000) dwa cele adaptacyjne: sa-
moregulacje emoql i poprawg I‘elaC_]l zasobow (mozliwosci) do wymagan

Badani paCJenm najczqsmej preferowali styl oparty na podjeciu aktywnosci nasta-
wionej na rozwigzanie problemu i opanowanie emocji. Tworzyty go nastgpujace stra-
tegie radzenia sobie ze stresem w chorobie nowotworowej: Akceptacja (91,00%), Po-
szukiwanie wsparcia emocjonalnego (87,00%), Aktywne radzenie sobie (72,00%). Styl
skoncentrowany na unikaniu, reprezentowany byt przede wszystkim poprzez strategi¢
zajmowanie si¢ czyms innym (94,00%). Jej cechy to bierno$¢, apatia i wycofanie. Za-
tem mozna by zatozy¢, Ze pacjenci stosujacy strategi¢ zajmowania si¢ czyms$ innym sg
sktonni ucieka¢ od podjecia konkretnych rozwiazan swych probleméw zdrowotnych.
Jednak taki sposob postgpowania ma wytlumaczenie w piSmiennictwie. Przystosowa-
nie do choroby nowotworowej polega na radzeniu sobie z nowotworem i jego skutka-
mi: boélem, rozdraznieniem, ztym samopoczuciem i innymi dolegliwos$ciami, czgsto
w dluzszej perspektywie wywolujacymi niekorzystne zmiany w jakos$ci zycia. W tym
procesie strategie unikowe okazuja si¢ bardzo pomocne (Thomé, Hallberg, 2004; Bi-
shop, 2000). Skupienie si¢ na innych zajeciach pozwala mniej bole$nie przej$¢ okres
choroby i jej leczenia, a takze spojrze¢ na swoje zycie z innego punktu widzenia. Dzig-
ki temu mozna lepiej pozna¢ samego siebie i odkry¢ nowe umiejetnosci i cechy wia-
snej osobowosci. Jak podkresla Thomé i Hallberg (2004) unikowe radzenie sobie moze
by¢ uzyteczne w specyficznych sytuacjach, szczegolnie krotkotrwatych i niepodlegaja-
cych kontroli, jednak gdy stresor ma charakter dtugotrwaty moze prowadzi¢ do nega-
tywnych konsekwencji.

Interesujace wnioski z przeprowadzonych badan na grupie chorych bedacych
w roznych fazach terapii nowotworu przedstawit Flipp (za: Heszen, S¢k, 2007). Wy-
kazano, ze stosowanie strategii wyrazajacych si¢ bagatelizowaniu i odejs$ciu od proble-
mu nowotworowego zwiazane byto z dluzszym czasem przezycia, z lepszym przysto-
sowaniem si¢ do choroby nowotworowej i przeciwdziatato utracie nadziei. Natomiast
luminacja, czyli state myslenie o chorobie, rozwazanie roznych spraw z nia zwianych,
szukanie przyczyn choroby zanizaty optymizm, samooceng i zwigkszaty poczucie bez-
nadziejnosci, a negatywne emocje nasilaty zwrotnie tendencj¢ do luminacji. Poznaw-
cze 1 behawioralne strategie unikania, takie jak: dystansowanie si¢, odwracanie uwa-
gi, poszukiwanie innych wzmocnien, moga przeciwdziala¢ stanom depresji, ktore sa
szczegllnie niekorzystnie dla procesu nowotworowego. Ogolne zaprzeczanie choro-
bie jest niekorzystne, gdyz utrudnia decyzje o kontakcie z lekarzem i podjgcie lecze-
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nia lub statych badan kontrolnych. W badanej grupie chorych skrajnie negatywne reak-
cje, wrazajace si¢ obwinianiem lub zazywaniem substancji psychoaktywnych nie byty
w ogole obecne, badz wyrazone zostaty w sposob marginalny np.: zaprzestanie dzia-
tan (5,71%). Wedtug Heszen i1 Sk (2007) reakcje, ktorym towarzyszy bezradnos¢, de-
presja i poddanie si¢ sa najbardziej niekorzystne dla leczenia i procesu zdrowienia, po-
niewaz znacznie pogarszaja procesy walki z choroba, w tym réwniez na poziomie im-
munologicznym.

Badania dowodza, Ze pacjenci czgsto potrafia osiagnac stan dobrego przystosowania
do choroby nowotworowej. Oginska — Bulik poddajac badaniu 60 kobiet po przebytej
mastektomii, wskazata na znamiennie czg¢stsze stosowanie w tej grupie strategii adapta-
cyjnych, takich jak: duch walki i pozytywne przewarto§ciowanie, niz dezadaptacyjnych
wyrazajacych si¢ zaabsorbowaniem Igkowym oraz bezradnos$cia/beznadziejnoscia. Mi-
chatowska-Wieczorek (2006) dowodzi, iz to kobiety przejawiaja bardziej aktywne spo-
soby radzenia sobie z choroba nowotworowa niz me¢zczyzni. W badaniach obejmuja-
cych 87 kobiet, w tym 50 z rakiem sutka i 37 z rakiem jajnika oraz 33 mezczyzn z ra-
kiem ptuc i 30 mezczyzn z rakiem prostaty, autorka wykazala, ze strategig ,,duch wal-
ki istotnie czgsciej wybieraly kobiety niz mgzczyzni (p<0,000). Natomiast mezczyzni
w wigkszym stopniu przejawiali nadmierne zaabsorbowanie Igkowe, wyrazajace niepo-
koj spowodowany choroba i Igk, nad ktorym trudno zapanowac i ktory sprawia , ze kaz-
da zmiana jest interpretowana jako sygnat pogorszenia si¢ stanu zdrowia. U mezczyzn
wystgpowato takze wigksze poczucie bezradnos$ci i beznadziejnosci (p<0,006) niz u ko-
biet. Wplyw plci i wieku na wybdr strategii zaradczych w réznych chorobach nowo-
tworowych potwierdzaja rowniez badania Kozak. Autorka dowodzi, iz najlepsze umie-
jetnosci przystosowania si¢ do choroby nowotworowej posiadaja kobiety z rakiem na-
rzadow rodnych w poréwnaniu z chorymi z rakiem jelita grubego, rakiem zotadka i ra-
kiem trzustki. Wigksze nasilenie stylu zaabsorbowania Igkowego wystgpowato u cho-
rych z rakiem zotadka, rakiem trzustki, rakiem jelita grubego w poréwnaniu do kobiet
z rakiem narzadéw rodnych. W badaniach wiasnych nie odnotowano natomiast istot-
nych zalezno$ci pomigdzy rodzajem stosowanych mechanizméw zaradczych a plcia.
W analizie przeprowadzonej przez Kozak (Kozak, 2012) u pacjentéw z rakiem trzust-
ki odnotowano, ze wraz z wiekiem zmniejsza si¢ nat¢zenie zaabsorbowania Igkowego
(p<0,01) 1 bezradnosci, beznadziejnosci (p<0,001). Natomiast starsi chorzy z rakiem je-
lita grubego, istotnie silniej niz mtodsi, prezentowali styl ducha walki (p<0,01). Prze-
ciwne zalezno$ci zostaty wykazane w odniesieniu do mezczyzn z rakiem prostaty, gdzie
wraz z wiekiem nastgpowato istotnie wigksze nasilenie zaabsorbowania lgkowego i bez-
radno$ci, a mniejsze natezenie ducha walki i stoickiej akceptacji.

Trudno jednoznacznie wskaza¢ najlepsza strategi¢ radzenia sobie ze stresem
w przystosowaniu do choroby. Czynnikiem modelujacym pozostaja cechy osobowosci
chorego, jego sfera noetyczno-duchowa, percepcja choroby ijej fazy, reakcje emocjo-
nalne, postawy wzgledem leczenia, zasoby osobiste i spoleczne oraz konkretna sytu-
acja, w ktorej znalazt si¢ cztowiek (Juczynski, Chrystowska-Jabtoniska, 1997; Heszen,
Sek, 2007; Sprach, Sostaric, 2004; Piskozub, 2010). Mozna przyjaé jednak ogolna za-
sadg, ze strategie skoncentrowane na problemie w sytuacji, gdy jednostka aktywnie
zmaga si¢ z problemem i usituje go zmieni¢, usunaé zrédlo stresu lub zmniejszy¢ site
jego oddzialywania, sa lepsze od strategii ukierunkowanych na emocje, polegajacych
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na wycofaniu si¢, wyparciu i zaprzeczeniu. (Juczynski, Chrystowska—Jabtonska,1999)

4. Whnioski

1. Badani chorzy czg$ciej stosowali aktywne strategie radzenia sobie ze stresem,
zorientowane gtownie na sfer¢ emocjonalna.

2. W $wietle przeprowadzonych badan szczegdlnego wsparcia w walce ze stre-
sem w chorobie nowotworowej wymagaja osoby mtodsze, z nizszym pozio-
mem wyksztalcenia, zame¢zne, bezdzietne oraz zamieszkujace miasto.
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Wydziat Nauk o Zdrowiu, Uniwersytet Jana Kochanowskiego w Kielcach, Polska

Summary

THE IMPACT OF PSYCHOSOCIAL SUPPORT
TO THE EMOTIONAL STATE
OF PATIENTS WITH CANCER

Social support is a complementary holistic element of medical care provided to patients with
cancer. The objective of research was the identification of ways to cope with stress caused cancer
in relation to the severity of the anxiety and depression. objective

The research was performed between July 2011 and September 2011. It was focused on a group
of 105 patients at the Chemotherapy Department in the Swietokrzyskie Center of Oncology in Kielce.
To make the study a diagnostic poll method was used. Data collection instruments were Modified
HADS Scale and the Inventory used to measure stress management — Mini COPE.

Stress induced cancer leads to a material breach of the emotional balance of the patient. The level
of pathological fussing performed on 35%, and 30% of anxiety. In the test group of patients with no
significant relationship between severity of negative emotions and coping strategies used (p 0,05 >).
The exception was the only significantly less frequent use of denial strategy with further anxiety levels
in patients (p < 0,01).

Negative emotions and coping strategies present in the test patients are largely determined by the
complexity of the therapeutic process and the essence of the malignancy. Preferred by patients coping
strategies represent a style based on making activity aimed at solving the problem and mastery of emo-
tions. Diagnosing emotional sphere patients and ways to cope with stress induced cancer gives you the
opportunity to shape the medical staff professional skills and effective communication with the cancer
patient.

Key words: social support, cancer

Wprowadzenie

Diagnoza choroby nowotworowej wsrdod wielu oso6b, pomimo ogromnego poste-
pu jaki w ciagu ostatnich dziesigcioleci dokonal si¢ w terapii i opiece onkologiczne;j,
nadal budzi silnie negatywne emocje oraz wywotuje wieloptaszczyznowe konsekwen-
cje poznawcze, emocjonalne i behawioralne. Uzasadnieniem tych reakcji moga by¢
spotecznie wytworzone negatywne przekonania oraz obraz choroby nowotworowej,
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ale rowniez niekorzystne, rosnace trendy wspotczynnikow zachorowalnosci, przezy¢
1 zgondw, z powodu wielu nowotworow ztosliwych zarowno w Polsce, Europie jak i na
swiecie (Jemal, 2011; www.epp.eurostat.ec.europa.eu).

Radzenie sobie z choroba nowotworowa ma charakter dynamiczny i jest determi-
nowane wieloma czynnikami. Diagnozowanie choroby nowotworowej jest na 0got pro-
cesem, ktdry rozpoczyna si¢ od fazy podejrzewania mozliwo$ci wystepowania nowo-
tworu w wyniku pojawienia si¢ pewnych objawow, poprzez etap badan diagnostycz-
nych, zmierzajacych do jej potwierdzenia lub wykluczenia, az do fazy potwierdzenia
choroby nowotworowej. Kazda z wymienionych faz stanowi swoistego rodzaju stres,
z ktorym chory musi si¢ zmaga¢. Czynniki, ktére maja swoj udziat w zmaganiu si¢
z choroba nowotworowa, mozna podzieli¢ na poprzedzajace chorobg oraz zwigzane
ze spostrzeganiem choroby. W pierwszej grupie mieszcza si¢ predyspozycje osobowo-
Sciowe oraz zmienne zwigzane ze statusem spoteczno-zawodowym, wiekiem i plcia.
Druga grupe tworza takie cechy, jak: odporno$¢ psychiczna, opanowanie, poczucie
wiasnej warto$ci oraz skutecznosci, a takze percepcja choroby (Juczynski, 2000).

Wazna rolg¢ w radzeniu sobie z choroba odgrywa wsparcie spoteczne, ktoremu
przypisuje si¢ rolg¢ bufora zabezpieczajacego przed skutkami stresu. Wsparcie spo-
teczne jest specyficzng forma pomocy skierowang do cztowieka, ktora umozliwia prze-
zwycigzanie wlasnych probleméw, trudnosci, konfliktow oraz wyzwala wiarg we wia-
sne sity, doprowadza do mobilizowania sit, co przyczynia si¢ do samodzielnego poko-
nywania przez niego trudnosci, jak rowniez pehiejszego rozwoju w granicach mozli-
wosci 1 zdolno$ci indywidualnych (Kawcezynska-Butrym, 1996; S¢k i Cieslak, 2011)
. Wsparcie spoteczne jest pojeciem wielowymiarowym, najczesciej bywa opisywane
w wymiarze strukturalnym i funkcjonalnym. Wsparcie spoteczne w ujeciu struktural-
nym jest okreslane jako obiektywnie istniejaca 1 dostgpna sie¢ spoteczna, ktdéra wyrdz-
nia si¢ od innych tym, ze poprzez fakt istnienia wigzi, kontaktow spotecznych, przyna-
leznosci, pelni funkcje pomocna wobec 0sob znajdujacych si¢ w trudnych sytuacjach
zyciowych. Wsparcie spoteczne w ujeciu funkcjonalnym to taki rodzaj interakcji spo-
tecznych, ktore zostaja podjete przez jednego lub obu (udzielajacego wsparcia i od-
bierajacego go) uczestnikow w sytuacji problemowej, trudnej, stresowej czy krytycz-
nej (Sek i Cieslak, 2011). Wsparcie spoteczne traktowane jest jako zasoby tkwiace
w blizszym 1 dalszym $rodowisku spotecznym pacjenta. Zasoby te pozwalaja pa-
cjentom bardziej skutecznie radzi¢ sobie ze zmaganiem si¢ z choroba nowotworowa.
Wsparcie to odnosi si¢ przede wszystkim do 0sob najblizszych, blizszej i dalszej rodzi-
ny, przyjaciot, znajomych, w nieco mniejszym stopniu dotyczy srodowiska pracy, sa-
siadow; a najmniejszym przynaleznosci kulturowej (Majkowicz, 2008). Jak podaje Ju-
czynski (Juczynski, 2000, za: Broda, 1987; Kopman, C. i wsp.,1998) szczegdlna role
Ww zmaganiu si¢ z choroba nowotworowa odgrywaja zachowania cztonkow najblizszej
rodziny, zwlaszcza wspotmatzonka. Aktywnos¢ partnerow nakierowana jest wowczas
m.in. na radzenie sobie z ich wlasnymi reakcjami emocjonalnymi, sprawami finanso-
wymi, reorganizacja srodowiska domowego, przebieg komunikacji interpersonalne;j,
zapewnienie opieki lekarskiej 1 pielggniarskie;.

Szczegbdlne znaczenie maja wszelkie grupy wsparcia, zrzeszajace osoby chore
majace podobne problemy. W tego rodzaju grupach mozna odnalez¢ plaszczyzng do
wymiany mys$li, uczué, propozycji rozwigzan konkretnych probleméw i podobnych
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aspektow. Dzigki przynaleznosci do takich grup ich cztonkowie otrzymujac wspar-
cie, przede wszystkim instrumentalne i emocjonalne, moga skutecznie uruchomi¢ swo-
je zasoby czy redukowac Igk. Uczestnictwo w grupie wsparcia chroni pacjentow przed
alienacja spoteczna i poczuciem osamotnienia (Majkowicz, 2008).

Cel gltéwny pracy ukierunkowano na oszacowanie poziomu lgku i depresji odczu-
wanego przez pacjentdw z wybranymi chorobami nowotworowymi w trakcie chemio-
terapii oraz ustalenie zwigzku pomigdzy nasileniem powyzszych stanéw emocjonal-
nych a prezentowanymi strategiami radzenia sobie z choroba nowotworowa w kon-
teksécie zapotrzebowania na wsparcie spoleczne w onkologicznej praktyce pielggniar-
skiej.

1. Grupa i metoda

Badania zrealizowano w Oddziale Chemioterapii Dziennej Swigtokrzyskiego Cen-
trum Onkologii w Kielcach w 2011 roku wsrod 105 pacjentow z choroba nowotworo-
wa. W badaniach uczestniczyto 52 kobiety i 53 me¢zczyzn. Udziat chorych w procedu-
rze badawczej byt dobrowolny. Przed przystapieniem do badan pacjenci zostali poin-
formowaniu o ich celu i sposobie wykorzystania uzyskanych wynikow. Badania prze-
prowadzono zgodnie z wytycznymi zawartymi w Deklaracji helsinskiej z 2008 roku.

Wsrod badanych pacjentow z choroba nowotworowa w trakcie chemioterapii, byli
ci z rozpoznaniem raka phuc (28,00%), raka jajnika (21,00%), raka prostaty (20,00%),
raka zotadka (16,00%) i raka sutka (15,00%). Rozktad procentowy kobiet (49,50%)
1 mgzezyzn (50,50%) uczestniczacych w procedurze badawczej byt zblizony. Zakres
wieku badanych pacjentow zawierat si¢ przedziale 32-89 lat, a Srednia wieku wyniosta
60,7 lat. W badanej grupie dominowali chorzy legitymujacy si¢ wyksztalceniem wyz-
szym (23,00%) i $rednim (43,00%). Wyksztatcenie zawodowe posiadato 19,00% an-
kietowanych, a podstawowe 15,00%. W zwiazkach matzenskich pozostawato 72,00%
badanych chorych, pozostaty odsetek tworzyly osoby samotne. Zdecydowana wigk-
szo$¢ ankietowanych byta mieszkancami miast (75,00%), jedynie co czwarty respon-
dent zamieszkiwat wies (25,00%).

W pracy zastosowano metodg sondazu diagnostycznego oraz technike ankietowa-
nia. Dane dotyczace sytuacji spoteczno-demograficznej oraz klinicznej respondentéw
zebrano w oparciu o kwestionariusz witasnej konstrukcji. Do oceny nasilenia emocji ne-
gatywnych zastosowano w badaniach skal¢ The Hospital Anxiety and Depression Sca-
le (HADS-M) A.S. Zigmonda i R.P. Snaitha w adaptacji M. Majkowicza, K. de Wal-
den-Gatuszko, G. Chojnackiej-Szawtowskiej i P. Magiery. Skala ta sktada si¢ z trzech
niezaleznych podskal mierzacych poziom Igku, depresji oraz rozdraznienia i agresji.
Skala zawiera 16 stwierdzen Kazda z nich zawiera 7 stwierdzen dotyczacych aktual-
nego stanu badanego, ktore moga by¢ ocenione w zakresie od 0 do 3 punktoéw. Strate-
gie radzenia sobie ze stresem w chorobie nowotworowej oszacowano z zastosowa-
niem inwetarza Mini-COPE autorstwa Ch. S. Carvera w opracowaniu Z. Juczynskiego
1 N. Oginskiej-Bulik. Mini-COPE obejmuje 28 stwierdzen, ktore odpowiadaja 14 stra-
tegiom radzenia sobie ze stresem. Zakres oceny kazdego stwierdzenia mogt zawrzeé
si¢ w przedziale od 0 do 3 punktow.
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2. Wyniki

W badanej grupie chorych $rednia warto$¢ Igku wynosita 8,34, odchylenie stan-
dardowe 3,51, zakres ocen 3-21 punktéw. Blisko potowe badanych chorych charakte-
ryzowat normalny poziom Igku (48,58%), ale u niespetna 5 ankietowanych nasilenie
tej emocji przybralo posta¢ zaburzenia. Zakres ocen poziomu depresji wahat si¢ w gra-
nicach od 0 do 17 punktdw, §redni wynik wynosit 5,83, a odchylenie standardowe 4,15.
Wsrdd badanych pacjentéw normalny poziom depresji stwierdzono u 79,05%. Zabu-
rzenia depresyjne na wysokim poziomie dotyczyty 7,62% ankietowanych. Agresja na
poziomie typowym dla choroby byta obecna blisko u Y5 badanych pacjentow (34,29%),
sredni wynik wynosit 2,82, odchylenie standardowe 1,71. Rozktad procentowy wyni-
koéw uzyskanych w badanej grupie w zakresie oceny nasilenia emocji negatywnych za-
mieszczono w tabeli 1.

Tabela 1. Rozktad procentowy wynikow skali HADS-M w badanej grupie chorych

Poziom Poziom Poziom .
R . Ogoélem
Stan normalny graniczny wysoki
n Y% n % n Y% n %
Lek 50 48,58 23 21,90 31 29,52 105 100
Depresja 83 79,05 14 13,33 8 7,62 105 100
Rozdraznienie 52 49,52 17 16,19 36 34,29 105 100

W analizie wptywu nasilenia emocji negatywnych na stosowane strategie radzenia
sobie ze stresem u pacjentow poddawanych chemioterapii stwierdzono istotnie rzadsze
(p<0,01) podejmowanie przez chorych strategii zaprzeczania wraz z intensyfikacja re-
akcji lgkowej (tabela 2). Nie odnotowano natomiast istotnych zalezno$ci w odniesie-
niu do poziomu przezywanych zaburzen depresyjnych oraz agresji. Szczegétowe wy-
niki zamieszczono tabelach 2, 3 1 4.
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Tabela 2. Poziom leku a wybor strategii radzenia sobie ze stresem w badanej grupie

POZIOM LEKU

Lp. STRATE(%{?;?;%%E%IA SOBIE Poziom Poz'iom Poziorr} Analiza

normalny graniczny wysoki anza

wariancji

X sd X sd X sd
1. [ Aktywne radzenie sobie 2,15 | 0,67 | 2,20 | 0,70 | 2,13 | 0,65 0,9342
2. | Planowanie 1,64 | 0,95 1,63 1,01 1,79 1,00 0,7608
3. [Pozytywne przewarto$ciowanie 1,45 0,83 1,70 0,76 1,31 0,68 0,1903
4. | Akceptacja 2,26 | 0,40 [ 2,24 | 0,47 | 2,44 | 0,48 0,1693
5. |Poczucie humoru 0,83 0,69 1,07 0,80 0,79 0,60 0,3080
6. [Zwrot ku religii 1,99 | 098 | 1,72 | 1,20 | 1,87 | 1,05 0,5810
7. |Poszukiwanie wsparcia emocjonalnego 2,52 0,61 2,46 0,52 2,40 0,75 0,7184
8. | Poszukiwanie wsparcia instrumentalnego| 1,89 | 0,75 2,02 0,51 1,60 0,88 0,0926
9. |Zajmowanie si¢ czym$ innym 2,47 0,42 2,43 0,41 2,34 0,40 0,3666
10.| Zaprzeczanie 1,26 | 0,97 | 0,93 1,03 | 0,48 | 0,78 | 0,0017*
11. | Wytadowanie 1,81 | 0,69 | 1,85 | 0,57 | 1,92 | 0,62 0,7712
12.|Zazywanie substancji psychoaktywnych | 0,06 0,19 0,17 0,39 0,03 0,12 0,0729
13.| Zaprzestanie dziatan 0,58 0,73 0,35 0,57 0,35 0,61 0,2222
14.{Obwinianie siebie 0,16 | 0,31 | 0,13 | 031 | 0,03 [ 0,12 0,1231
*p<0,01
Tabela 3. Poziom depresji a wybor strategii radzenia sobie ze stresem
w badanej grupie
POZIOM LEKU

Lp. STRATE(%:ZAS]%‘?{]I)%E;/IIA SOBIE Poziom Poz.iom Pozion_l Analiza

normalny graniczny wysoki anes

wariancji

X sd X sd X sd

1. [ Aktywne radzenie sobie 2,14 | 0,66 | 2,21 0,78 | 2,12 | 0,64 0,9308
2. [Planowanie 1,70 | 0,95 1,87 | 1,02 [ 1,06 | 0,98 0,1394
3. [Pozytywne przewarto$ciowanie 1,46 0,78 1,64 0,82 1,12 0,64 0,3258
4. | Akceptacja 2,33 | 041 2,38 | 0,63 [ 2,00 | 0,38 0,1078
5. |Poczucie humoru 0,87 0,70 0,79 0,64 1,06 0,73 0,6665
6. [Zwrot ku religii 1,89 | 1,07 | 1,68 1,03 | 2,31 | 0,70 0,3956
7. | Poszukiwanie wsparcia emocjonalnego 2,48 0,60 2,57 0,70 2,25 0,80 0,5159
8. | Poszukiwanie wsparcia instrumentalnego| 1,87 0,74 1,68 1,01 1,69 0,37 0,5783
9. [Zajmowanie si¢ czym$ innym 2,45 0,41 2,46 0,37 2,12 0,44 0,0971
10.| Zaprzeczanie 1,01 0,98 | 0,61 0,94 1,06 1,08 0,3487
11.| Wytadowanie 1,83 | 0,67 | 2,00 | 0,48 1,88 | 0,52 0,6399
12.|Zazywanie substancji psychoaktywnych | 0,07 0,24 0,11 0,29 0,05 0,18 0,8691
13.| Zaprzestanie dziatan 043 | 0,64 | 043 | 0,68 | 0,81 | 0,92 0,3057
14.{Obwinianie siebie 0,11 | 0,27 | 0,04 | 0,13 | 031 | 037 0,0625
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Tabela 4. Poziom agresji a wybor strategii radzenia sobie ze stresem w badanej grupie

POZIOM LEKU
Lp. STRATE(%{ZAS%]I)EggwllA SOBIE Poziom Poz'iom Poziorr} Analiza
normalny graniczny wysoki anza
wariancji
X sd X sd X sd
1. [ Aktywne radzenie sobie 2,22 | 0,65 1,97 | 0,65 | 2,14 | 0,69 0,4026
2. | Planowanie 1,83 | 094 | 1,76 | 0,89 [ 1,43 1,03 0,1595
3. [Pozytywne przewarto$ciowanie 1,46 0,74 1,53 0,89 1,43 0,79 0,9124
4. | Akceptacja 2,30 0,40 2,41 0,48 2,28 0,50 0,5786
5. |Poczucie humoru 0,88 0,72 0,74 0,53 0.92 0,73 0,6655
6. [Zwrot ku religii 1,77 | 1,09 | 2,12 | 098 | 1,97 | 1,02 0,4278
7. |Poszukiwanie wsparcia emocjonalnego 2,44 0,62 2,53 0,65 2,49 0,66 0,8742
8. | Poszukiwanie wsparcia instrumentalnego| 1,90 | 0,66 2,06 0,70 1,62 0,88 0,0961
9. |Zajmowanie si¢ czym$ innym 2,41 0,40 2,53 0,41 2,39 0,42 0,4937
10.| Zaprzeczanie 1,12 | 1,08 | 0,76 | 0,75 | 0,82 | 091 0,2393
11. | Wytadowanie 1,85 | 0,67 | 1,88 | 0,72 | 1,85 [ 0,57 0,9783
12.| Zazywanie substancji psychoaktywnych [ 0,12 [ 0,29 [ 0,03 | 0,12 | 0,04 | 0,18 0,2455
13.| Zaprzestanie dziatan 0,40 | 0,61 0,32 | 0,61 0,61 0,76 0,2338
14.{Obwinianie siebie 0,12 | 0,27 | 0,09 | 0,20 | 0,12 | 0,30 0,9001
3. Dyskusja

Choroba nowotworowa, ze wzgledu na swoj wieloptaszczyznowy wpltyw na zy-
cie i zdrowie oraz konsekwencje, jest postrzegana przez czlowieka jako najbardziej
stresujaca sposrod wszystkich chorob. W sferze emocjonalnej wigkszos$¢ chorych do-
$wiadcza objawdw stresu w postaci depresji, leku, gniewu, odczuwa objawy fizycz-
ne bedace skutkiem choroby i jej leczenia, zmienia wzorce zachowan powiazane z co-
dzienng aktywnoscia, przezywa niepokdj i obawy zwigzane z wystegpowaniem choroby
czy grozba $mierci (Juczynski, 2000).

Zrédha Igku wystepujace w chorobie nowotworowej mozna podzieli¢ na trzy grupy.
Jako najistotniejsza przyczyng lgku najczes$ciej wymienia wszystko to, co taczy si¢ bez-
posrednio z samg choroba, a zatem przekonanie o jej nieuleczalnosci, blisko$ci $mier-
ci i cierpieniu. Kolejnym, niezwykle silnym zZrédlem Igku jest sama terapia nowotwo-
ru, powiazana z licznymi operacjami, zabiegami, radio-chemioterapia i ich konsekwen-
cjami. Niepokdj budzi niekorzystny przebieg leczenia, ryzyko wystapienia przerzutow,
okaleczenia fizycznego 1 zmniejszenia sprawnosci psychofizycznej. Ostatnim zroédtem
moze by¢ naruszenie wigzi ze srodowiskiem spotecznym (Kubacka—Jasiecka, 1999;
Bernad i wsp. 2008). Kozak (2012) w przeprowadzonej analizie badawczej wskazata,
ze wigksze nasilenie zaabsorbowania lgkowego u chorych z nowotworem moze kore-
lowa¢ ujemnie z nizszym poczuciem wiasnej warto$ci.

Wirod badanych pacjentéw blisko potowa charakteryzowata sig¢ prawidlowym po-
ziomem leku (48,58%). Lek obecny na poziomie normalnym, dajacym si¢ konstruk-
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tywnie przezwycigzaé, moze petni¢ funkcje pozytywne zar6wno w stanie zdrowia jak
i choroby. Jako sygnat ostrzegawczy przed niebezpieczenstwem pobudza do dziatan
obronnych i prozdrowotnych, a poprzez swa funkcj¢ motywacyjno-regulacyjng skta-
nia do kontynuowania leczenia. Zbyt wysoki poziom repulsywnych emocji staje si¢ na-
tomiast czynnikiem paralizujacym, wywolujacym fobie, depresj¢ badz prowadzacym
do dziatan destruktywnych (de Walden-Gatuszko,, 1998; Kopczynska-Tyszko, 1999).
Prowadzone dotychczas badania i obserwacje potwierdzaja wystgpowanie lgku u cho-
rych onkologicznych na wysokim poziomie. Bernad i wsp. (2008) badajac poziom Igku
u 121 chorych onkologicznych leczonych w oddziatach: chirurgicznym, radioterapii,
chemioterapii i onkologii laryngologicznej stwierdzita, iz w czasie diagnozowania i te-
rapii zwigkszone nasilenie lgku przezywato 93% ankietowanych, w tym 66 % na po-
ziomie wysokim (7-10 punktéw w skali od 0-10). Podobnie, w prezentowanych przez
autorki badaniach, u ponad potowy chorych nasilenie Igku przybrato poziom granicz-
ny badz wysoki.

Zaburzenia depresyjne sa najczestszym i najsilniej oddziatywujacym na jako$¢ zy-
cia czynnikiem. Stan depresyjny, poza swoistym cierpieniem z nim zwigzanym, nie-
sie dla pacjenta inne negatywne konsekwencje. Obniza motywacje¢ do walki z choroba
podstawowa, utrudnia komunikacj¢ z zespotem leczacym oraz zmniejsza zasoby im-
munologiczne pacjenta (Majkowicz, 2008). Wedtug danych zaprezentowanych w pi-
$miennictwie czgsto$¢ wystgpowanie depresji wsrdd pacjentow onkologicznych zawie-
ra si¢ w przedziale 20-50%. Niektorzy autorzy podkreslaja jednak, ze wartosci te moga
by¢ niedoszacowane, z powodu mig¢dzy innymi: braku wystandaryzowanych kryteriow
diagnostycznych dla depresji nowotworowej, stosowania odmiennych metod badaw-
czych, nieuwzgledniania rodzaju nowotworu, fazy jego rozwoju, czy czasu jego dia-
gnozy (Rolinska i wsp, 2011). W prezentowanych badaniach poziom normalny depre-
sji wystegpowat u 79,05% badanych pacjentow. Natgzenie depresji na poziomie $red-
nim dotyczylo 13,33% ankietowanych, natomiast wysokim 7,62%. Jak wynika z ba-
dan, na rozwoj depresji w chorobie nowotworowej wptywaja nastepujace czynniki:
brak wsparcia spotecznego, emocjonalnego, materialnego, negatywne skutki uboczne
procesu leczenia, doznawany bdl fizyczny, zmiany w wygladzie, rodzaj i jako$¢ otrzy-
mywanego leczenia, brak poczucia kontroli nad dynamika przebiegu choroby, poczu-
cie zagrozenia zycia, potrzeba hospitalizacji, utrata samodzielno$ci i niemoznos¢ pet-
nienia dotychczasowych zadan i rol spolecznych oraz trudnosci w porozumiewaniu si¢
z otoczeniem (Kozaka, 2006; Ohnishi, 2011). Istnieja rowniez doniesienia o zalezno$ci
nasilenia Igku 1 depresji od czynnikéw spoteczno-demograficznych, takich jak posia-
danie dzieci, partnera czy wyzszego poziomu wyksztatcenia (Nowicki, Rzadkowska,
2005; Nowicki i wsp. 2009).

Istotny wptyw na stan psychospoteczny chorych onkologicznych ma zastosowa-
nie odpowiedniego procesu, strategii i stylu ,,radzenia sobie” w sytuacjach trudnych
niezaleznie od rodzaju i sity stresora oraz dostgpno$¢ wsparcia spotecznego w wy-
miarze funkcjonalnym i strukturalnym (S¢k i Cieslak, 2011). Jak podaje Heszen i Sgk
(2007) bardzo trudno dokona¢ wyraznego rozdziatu strategii radzenia sobie ze stre-
sem na prozdrowotne i antyzdrowotne. Wyjatek stanowi korzystne dziatanie postawy
ducha walki, czyli aktywnego przeciwdziatania chorobie i niekorzystny wptyw strate-
gii zwiazanych z poddaniem sig, bezradnoscia i Ilgkowym zaabsorbowaniem. W fazach
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oczekiwania na wyniki badan oraz remisji choroby nowotworowej skuteczne moga
okazac¢ si¢ strategie unikowe. W badaniach wykazano, ze bagatelizowanie i zaprzesta-
nie ciaglego myslenia o chorobie nowotworowej wiazato si¢ z dtuzszym czasem prze-
zycia, lepszym przystosowaniem do choroby nowotworowe;j i przeciwdzialato poczu-
ciu utraty nadziei. Wérod badanej grupy chorych onkologicznie odnotowano istotna
zalezno$¢ pomigdzy nasileniem leku a stosowaniem strategii zaprzeczania (p<0,001).
Czgstsze stosowanie tego mechanizmu zaradczego wiazalo si¢ z nizszym poziomem
przezywanego lgku przez chorych.

Za czynniki zwigkszajace efektywno$¢ przystawania si¢ do choroby nowotwo-
rowej, a zarazem lepsze funkcjonowanie, uwaza si¢: rozwijanie wlasnych zasobow
wsparcia spotecznego, w tym optymlstycznego nastawienia do zycia, ksztattowanie
toleranCJl zdolnos$ci mobilizowania si¢ w sytuacji trudnej (Bussel i Naus, 2010; Cohn
1 wsp., 2009). Zielinska-Wigczkowska 1 Bettakowski (2011) jako czynniki znaczace
dla lepszej adaptacji w chorobie nowotworowej wymieniaja dobra sytuacj¢ materialna,
posiadanie kompletnej 1 zaangazowanej emocjonalnie oraz spotecznie rodziny. Wazna
rol¢ w sieci wsparcia spotecznego, obok najblizszych choremu o0sob i grup wsparcia,
pelni rowniez personel medyczny. Znamienna rolg przypisuje si¢ strategiom komuni-
kacji interpersonalnej wyrazonej werbalnie i niewerbalnie, w mimice twarzy, ruchach
ciata i postawie. Pacjenci wsrod pozytywnych dziatan personelu medycznego rzutuja-
cych na tagodzenie stresu w trakcie terapii onkologicznej wymienili: stworzenie przy-
jaznej atmosfery od momentu przyjecia poprzez caty okres pobytu w szpitalu 1 udzie-
lanie wsparcia informacyjnego od personelu lekarskiego i pielggniarskiego (Bernad
1 wsp.,2008). Nalezy podkresli¢, ze §wiadomo$¢ potrzeb chorego w zakresie wsparcia
spotecznego jest dostrzegana przez personel medyczny i jako$¢ tych wzajemnych re-
lacji staje si¢ przedmiotem systematycznych badan (Zieniuk,2009).

4. Whnioski

1. Pacjenci z choroba nowotworowa bedac w okresie chemioterapii w zdecy-
dowanej wigkszo$ci prezentowali niski poziom depresji i agresji, co mozna
wigzaé z preferowanymi przez chorych strategiami radzenia sobie ze stresem
tworzacymi styl oparty na podejmowaniu aktywnosci ukierunkowanej na roz-
wigzanie problemu i opanowanie emocji.

2. Ponad potowa pacjentow uczestniczaca w badaniu doswiadczata Igku na po-
ziomie granicznym badz wysokim, co wskazuje na konieczno$¢ podejmowa-
nia przez personel medyczny dziatan zmierzajacych do wezesnego wykrywa-
nia w trakcie terapii zaburzen w sferze emocjonalnej i pomoc choremu w ini-
cjacji, a takze podtrzymaniu pozytywnych mechanizmow adaptacyjnych.

3. Weczesne diagnozowanie sfery emocjonalnej pacjentow i sposobow radzenia
sobie ze stresem wywotanym choroba nowotworowa daje mozliwos¢ ksztalto-
wania u personelu medycznego umiejetnosci profesjonalnej i efektywnej ko-
munikacji z pacjentem onkologicznym, a takze stanowi element profilaktyki
cigzkich zaburzen psychicznych u chorych.

4. Pacjenci trakcie terapii choroby nowotworowej uruchamiaja réznorodne stra-
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tegie radzenia sobie z choroba nowotworowa, co potwierdza indywidualizm
chorego w wymiarze osobowosciowym, jak rowniez ztozonos¢ uwarunkowan
tego problemu w wymiarze biologicznym, psychicznym i spotecznym.

5. Emocje negatywne oraz strategie radzenia sobie obecne u badanych pacjentow
sa w duzym stopniu determinowane ztozono$cia procesu terapeutycznego oraz
istota choroby nowotworowe;.
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twa specjalistycznego dla dzieci i rodzin w TPD SOR. Prowadzaca wyktady dotyczace autyzmu, technologii ICT;
organizatorka zajec¢ jezykowych dla dzieci z mniejszosci etnicznych i narodowych; realizatorka i prowadzaca szko-
lenia dla pedagogow 1 nauczycieli w zakresie terapii zaburzen komunikacyjnych, artykulacyjnych u dzieci, diagno-
zy logopedycznej, a takze stosowania technik plastycznych w terapii dzieci o specjalnych potrzebach edukacyj-
nych; autorka publikacji naukowych i beletrystycznych, uczestniczka wielu konferencji, warsztatow, szkolen spe-
cjalistycznych.

Jerzy Mosiewicz (prof. dr hab. n. med.) - kierownik Katedry i Kliniki Chorob Wewngtrznych Uniwersyte-
tu Medycznego w Lublinie, specjalista chorob wewngtrznych i alergologii, przewodniczacy Lubelskiego Oddzia-
hu Towarzystwa Internistow Polskich. Odbyt staz naukowy w Klinice Chorob Wewngtrznych Uniwersytetu Zagle-
bia Ruhry w Bochum w Niemczech. Stopien naukowy doktora habilitowanego uzyskat w 1998 roku, a tytul na-
ukowy profesora nauk medycznych otrzymat z rak Prezydenta RP w 2008 roku. Jest wspotautorem wielu publika-
¢ji z zakresu patologii i kliniki chor6b wewngtrznych, a takze promotorem i recenzentem prac doktorskich i habili-
tacyjnych. Dorobek naukowy obejmuje publikacje o tacznym IF 40,280 i 1375 punktéw MNiSW. Cztonek powo-
tywanych przez Centrum Egzaminéw Medycznych komisji do spraw przeprowadzenia egzaminéw specjalizacyj-
nych z zakresu chor6b wewngtrznych. Wspotorganizator konferencji dotyczacych promocji zdrowia. Otrzymat na-
grody rektora, towarzystw lekarskich i ministra zdrowia. Zainteresowania naukowe: patologia i klinika chorob we-
wngtrznych, ze szczegdlnym uwzglednieniem obturacyjnych choréb uktadu oddechowego, badan czynnosciowych
phuc i choréb alergicznych.

Elzbieta Mularczyk-Wartacz (dr med.) - psycholog w Katedrze i Klinice Chorob Wewngtrznych Uniwersy-
tetu Medycznego w Lublinie. Aktywnie uczestniczy w codziennej pracy klinicznej zespotu lekarskiego Kliniki. Jest
autorem publikacji z zakresu psychologii klinicznej i psychosomatyki, cztonkiem Sekcji Medycyny Psychosoma-
tycznej Polskiego Towarzystwa Lekarskiego. Zainteresowania naukowe: psychologia zdrowia, psychosomatyka.
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Antoni Niedzielski (associate professor) - psychologist, deals with the problems of health psychology and
cognitive psychology in relation to people with disabilities; Head of the Chair of Humanities at the Medical Uni-
versity of Lublin.

Magdalena Niewiadomska (mgr) — pedagog, Panstwowa Szkota Wyzsza im. Papieza Jana Pawta II w Bia-
lej Podlaskiej, Instytut Pedagogiki.

Grazyna Nowak-Starz (dr hab.) - specjalista w ochronie zdrowia w zakresie zdrowia publicznego. Stypen-
dystka stazy naukowych, m. in. w Wielkiej Brytanii. Problematyka badawcza dotyczy przede wszystkim zdrowia
i rozwoju miodziezy, a takze czynnikow srodowiskowych majacych wptyw na zdrowie. Waznym obszarem zain-
teresowan pozostaje rowniez transformacja ksztalcenia zawodowego pielggniarek i potoznych. Autorka ponad stu
publikacji zamieszczonych w renomowanych czasopismach krajowych i zagranicznych oraz kilku pozycji ksiazko-
wych. Zaangazowana w realizacj¢ wielu projektow naukowych i dydaktycznych. Cztonek rad naukowych w presti-
zowych czasopismach branzowych. Dziatacz w wielu towarzystwach naukowych w kraju i zagranica.

Wojciech Otrebski (dr hab., prof. KUL) - psycholog, doradca zawodowy, kierownik Katedry Psychologii
Rehabilitacji w Instytucie Psychologii, Katolickiego Uniwersytetu Lubelskiego Jana Pawta II. Zainteresowania
badawcze: psychologia rehabilitacji, doradztwo zawodowe dla 0sob niepetnosprawnych, diagnoza funkcjonalna
w psychologii rehabilitacji, narzgdzia diagnostyczne w rehabilitacji, wezesna stymulacja rozwoju, nauczanie inte-
gracyjne. Konsultant naukowy w krajowych i migdzynarodowych programach badawczych. Autor, wspotautor lub
redaktor ponad 100 publikacji naukowych, np. ksiazek: Szansa na spoteczng akceptacj¢ (Lublin: RW KUL 1997);
Osoby z uposledzeniem umystowym w sytuacji pracy (Lublin: TN KUL 2001); Interakcyjny model rehabilitacji za-
wodowej 0s6b z uposledzeniem umystowym (Lublin: Wyd. KUL 2007); Sytuacja psychologiczna 0sob z niepetno-
sprawnos$cia na rynku pracy (Lublin: Instytut Rynku Pracy 2008); Wspieranie rodziny z niepelnosprawnym dziec-
kiem wyzwaniem dla pracy socjalnej (Lublin: 2011, Europerspektywa); Jestem dorosty — chcg pracowac. Materia-
ty wspierajace mtodziez z niepetnosprawnoscia umystowa w procesie przejscia z edukacji na rynek pracy (Lublin:
Europerspektywa 2012). Cztonek Rady Naukowej czasopisma Journal of Intellectual Disability - UK i Health Psy-
chology Report — PL. Kontakt: otrgbski@kul.pl

Karolina Pawlowska — Cyprysiak (mgr) — pedagog, specjalizacja: psychopedagogika kreatywnosci. Jest
asystentem w Centralnym Instytucie Ochrony — Pracy Panstwowym Instytucie Badawczym w Zaktadzie Ergono-
mii. Prowadzi projekty w obszarze badania oraz oceny psychospotecznych warunkow pracy i zycia osob z niepet-
nosprawnoscia, a co za tym idzie szeroko pojgtej rehabilitacji spotecznej oraz zawodowej tych osob.

Patryn Rafal (dr) - specjalista prawa medycznego i prawa cywilnego. Pracuje naukowo na Uniwersytecie
Medycznym na stanowisku adiunkta. Jest autorem publikacji z dziedziny prawa medycznego, etyki lekarskiej, zdro-
wia publicznego i bioetyki. Gléwna problematyka badawcza, wokot ktorej skupiaja si¢ zainteresowania naukowe
to: odpowiedzialno$¢ cywilna lekarza i podmiotow sektora medycznego, odpowiedzialnos¢ odszkodowawcza pod-
miotow wykonujacych dziatalno$¢ lecznicza, wszechstronna aksjologiczno - prawna analiza ocena i interpretacja,
polskich i europejskich zasad prawnych dotyczacych sektora §$wiadczen medycznych i prywatnego rynku ustug me-
dycznych. Prowadzi zajgcia z prawa medycznego na wydziale lekarskim, jest rowniez wyktadowca na szkoleniach
specjalizacyjnych dla lekarzy i lekarzy stomatologow. Jest Cztonkiem Wojewodzkiej Komisji do Spraw Orzekania
0 Zdarzeniach Medycznych w Lublinie.

Andrzej Prystupa (dr med.) - lekarz, adiunkt Katedry i Kliniki Chorob Wewngtrznych Uniwersytetu Me-
dycznego w Lublinie, specjalista chorob wewngtrznych, gastroenterolog, praktykujacy klinicysta. Opiekun specja-
lizujacych sig lekarzy, aktywnie uczestniczy w pracach studenckiego kota naukowego, organizuje kursy i praktyki
dla cztonkow Migdzynarodowego Stowarzyszenia Studenckich Kot Naukowych. Dorobek naukowy obejmuje licz-
ne publikacje w recenzowanych czasopismach naukowych o tacznej punktacji IF 16,339 i 944 punkty MNiSW.
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Joanna Rodzen-Krawiec (mgr) — psycholog, doktorantka w Katedrze Psychologii Rehabilitacji Katolickie-
go Uniwersytetu Lubelskiego Jana Pawta II. Ukonczyta czteroletnia Szkotg Psychoterapii Psychodynamicznej przy-
gotowujaca do uzyskania certyfikatu psychoterapeuty Polskiego Towarzystwa Psychologicznego. Pracuje w Porad-
ni Zdrowia Psychicznego, na Oddziale Dziennym Psychiatrycznym dla Dorostych oraz prowadzi prywatna praktyke
psychoterapeutyczna. Interesuje sig¢ psychoterapia indywidualng oraz rehabilitacja chorych psychicznie.

Katarzyna Rutkowska (dr) - absolwentka psychologii (specjalnos¢ psychologia spoteczna) i pedagogiki (ani-
mator i menedzer kultury) UMCS. Specjalista w zakresie: psychologia spoteczna, sportu, zdrowia. Ukonczyta studia
podyplomowe z zakresu psychologii sportu (AWF Warszawa) oraz menedzera promocji nauki (OIC Poland, WSEI).
Nominowany psycholog PKOI oraz psycholog sportu I klasy PTP. Posiada do$§wiadczenia zawodnicze oraz kwali-
fikacje instruktora sportu. Adiunkt AWF Warszawa na Wydziale Wychowania Fizycznego i Sportu w Bialej Podla-
skiej. www.PsychologSportu.pl

Justyna Sacharuk (mgr) - Akademia Wychowania Fizycznego w Warszawie, Wydziat Wychowania Fizyczne-
go i Sportu w Bialej Podlaskiej, Katedra Fizjoprofilaktyki.

Renata Stepien (dr n. med.) - pielggniarka, specjalista w dziedzinie pielggniarstwa chirurgicznego. Absolwent-
ka studiow podyplomowych Prawo medyczne, bioetyka i socjologia medycyny na Wydziale Prawa i Administracji
Uniwersytetu Warszawskiego. Adiunkt na Wydziale Nauk o Zdrowiu Uniwersytetu Jana Kochanowskiego w Kiel-
cach. Glowny obszar zainteresowan badawczych koncentruje si¢ wokot problematyki zdrowotnej zwiazanej z chirur-
gia onkologiczna, psychoonkologia oraz promocja i edukacja zdrowotna. Powyzsza tematyka badawcza zostata pod-
jeta w ponad osiemdziesigeiu pracach naukowych opublikowanych w znaczacych pismach krajowych i zagranicz-
nych. Cztonek kilku towarzystw naukowych.

Bogumita Szczepanek (mgr) - piclegniarka, absolwentka kierunku pielggniarstwo na Wydziale Nauk o Zdro-
wiu Uniwersytetu Jana Kochanowskiego w Kielcach.

Grzegorz Wiacek (dr) — psycholog, absolwent KUL, adiunkt w Katedrze Psychologii Rehabilitacji KUL;
zainteresowania naukowe: wezesne wspomaganie rozwoju i edukacja 0sob niepelnosprawnych (ze szczegdlnym
uwzglednieniem Systemu Nauczania Kierowanego i ksztatcenia integracyjnego), problematyka niepelnosprawnosci
sprzgzonych oraz metody statystyczne w psychologii. Uczestnik krajowych i migdzynarodowych programéw na-
ukowych; stypendysta Polish-British Young Scientists Programme KBN/British Council; wspotpracownik Towarzy-
stwa Pomocy Gluchoniewidomym w Warszawie. Autor monografii Efektywna integracja szkolna. Systemowy mo-
del uwarunkowan powodzenia w ksztatceniu integracyjnym (Lublin: TN KUL, 2008), wspotautor monografii Je-
stem doroslty - chcg pracowaé. Program wspierajacy mtodziez z niepelnosprawnoscia umystowa w procesie przej-
$cia z edukacji na rynek pracy (Lublin: Europerspektywa, 2012), a takze artykulow i referatow m. in. na temat osob
ghuchoniewidomych oraz ksztatcenia integracyjnego dzieci z niepetnosprawnoscia.

Grazyna WiraszKka (dr n. med.) - pielggniarka, specjalista w dziedzinie pielggniarstwa chirurgicznego. Ad-
iunkt Uniwersytetu Jana Kochanowskiego w Kielcach - Wydziat Nauk o Zdrowiu. Zainteresowania naukowe kon-
centrujq si¢ wokot problematyki zdrowia psychicznego oraz funkcjonowania psychospotecznego w chorobach prze-
wleklych. Autorka blisko dziewigédziesigciu prac naukowych i popularnonaukowych opublikowanych w renomo-
wanych czasopismach. Cztonek towarzystw naukowych.

Kazimiera Zdzieblo (dr) - pielggniarka, specjalista w dziedzinie pielgegniarstwa chirurgicznego, adiunkt Uni-
wersytetu Jana Kochanowskiego w Kielcach - Wydziat Nauk o Zdrowiu. Absolwentka studiéw podyplomowych In-
tegracja i edukacja europejska oraz kursu umiejgtnosci trenerskich w zakresie Kompetencji migdzykulturowych.
W obszarze zainteresowan znajduje si¢ tematyka dotyczaca: problematyki zroznicowania spotecznego, religijnego
i kulturowego w opiece nad pacjentami; relacji interpersonalnych (komunikacji, wsparcia spotecznego); ksztatcenie
pracownikow ochrony zdrowia. Autorka wielu publikacji z powyzszego zakresu. Cztonek towarzystw naukowych.
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