Streszczenie

Wstep: Choroba przewlekta dziecka powoduje fundamentalne zmiany w funkcjonowaniu
catej rodziny. Swiadomo$¢ choroby, jej nieuleczalnosci, ciaglej walki o lepsze jutro dla
chorego dziecka znaczaco wplywa na obnizenie jakoSci zycia rodzicow i pozostalych
cztonkéw rodziny. Zaré6wno moézgowe porazenie dziecigce jak 1 autyzm sg chorobami
przewlektymi, ktore stanowig ogromne wymagania zwigzane z konkretnymi potrzebami
chorego dziecka. Obcigzenie opiekg sprawowang przez catg dobe, brak wsparcia od rodziny i
instytucji panstwowych, a takze trudnosci w radzeniu sobie z chorobg dziecka znaczaco
wplywaja na poziom jakosci zycia.

Cel pracy: Celem pracy bylo okreslenie znaczenia wsparcia otrzymywanego z organizacji
pozarzadowych na subiektywng jakos$¢ zycia rodzicow oraz analiza wybranych czynnikéw
psychospotecznych warunkujacych jako$¢ zycia rodzicow dzieci przewlekle chorych
z rozpoznanym mdzgowym porazeniem dzieciecym lub autyzmem.

Material i metody: Badania zostaly przeprowadzone w okresie od kwietnia 2014 roku do
grudnia 2017 roku. Do badan wtasciwych wybrano kolejnych 518 rodzicow dzieci przewlekle
chorych otrzymujacych wsparcie od organizacji pozarzadowych oraz 195 rodzicow dzieci
przewlekle chorych, ktorzy takiego wsparcia nie otrzymywali. Dla celu pracy wykorzystano
pie¢ narzedzi badawczych oraz autorski kwestionariusz ankiety. Jako$¢ zycia zbadano za
pomoca Kwestionariusza Oceny Jakoéci Zycia SF — 36. Poziom otrzymywanego wsparcia
spotecznego dokonano za pomoca Skali Oceny Wsparcia Spotecznego ISEL — 40 v. GP.
Poczucie obcigzania opieka wsrod badanych rodzicow oceniono za pomoca Nowego
Kwestionariusza Poczucia Obcigzenia Rodzin. Natomiast do oceny satysfakcji z zycia 1
radzenia sobie w sytuacjach trudnych zastosowano Skale Satysfakcji z Zycia (SWLS) oraz
Skale Uogolnionej Wtasnej Skutecznosci (GSES). Wykorzystujac Autorski kwestionariusz
ankiety uzyskano wybrane informacje socjodemograficzne oraz dane odnoszace si¢ do oceny
wlasnego stanu zdrowia. Kolejne pozycje w kwestionariuszu dotyczyty charakterystyki
dziecka w tym informacji takich jak: jednostka chorobowa, wiek dziecka, pte¢ oraz stopien
niepetnosprawnosci intelektualne;.

Wyniki: Badania wlasne wykazaty, ze badani rodzice opickujacy si¢ dzieckiem przewlekle
chorym prezentowali $redni poziom jakosci zycia (44,3%). Nizszy poziom ograniczen
wskazano w wymiarze zdrowia psychicznego (67,4%) anizeli w wymiarze zdrowia
fizycznego (29,1%), co dodatkowo potwierdzono w tescie istotno$ci statystycznej (p<0,001)

wskaznikow struktury. W badanej grupie rodzicow satysfakcja z zycia byla na poziomie



niskim (N=336, tj. 64,9%), natomiast poziom wysoki przejawiato tylko 11,4% osob (N=59).
Prawie potowa rodzicow z grupy badanej (N=250, tj. 48,3%) prezentowata wysoki poziom
wiasnej skutecznosci. Wyniki przecigtne na tej skali uzyskato 38,4% badanych (N=199),
natomiast wyniki niskie 13,3% o0sob (N=69). Wsrod badanych rodzicéw otrzymywane
wsparcie spoteczne oceniono na poziomie $rednim 65,3%. Najwyzej oceniono wsparcie
materialne (74,3%), natomiast najstabiej ocenione zostalo wsparcie samo oceniajace (57,3%).
W toku badan wykazano, ze u wigkszosci rodzicow z grupy badanej (N=384, tj. 74,1%)
wystepowato srednie poczucie obcigzenia opiekg nad dzie¢mi.

Wybrane zmienne socjodemograficzne takie jak: wiek, posiadane wyksztalcenie warunki
lokalowe czy wydolnos$¢ samoobstugowa istotnie (p<0,05) wpltywaty na jako$¢ zycia
rodzicéw dzieci przewlekle chorych. Z kolei czynniki demograficzno — kliniczne takie jak:
wiek chorego dziecka i jednostka chorobowa istotnie (p<0,05) wplywaly na jako$¢ zycia
badanych opiekunow. Analiza poréwnawcza grupy badanej i kontrolnej wykazata, ze jako$¢
zycia w badanej grupie rodzicéw byla na poziomie nizszym w stosunku do grupy kontrolne;j.
Poczucie obcigzenia opieka byto wyzsze w grupie badanej, z kolei niski poziom wtiasnej
skutecznos$ci wskazywali czeSciej rodzice z grupy kontrolnej. Rodzice z grupy badanej
prezentowali wyzszy ogdlny wskaznik wsparcia spotecznego niz rodzice z grupy kontrolne;.
Whnioski: W badaniach wlasnych dowiedziono, ze wsparcie otrzymywane od organizacji
pozarzadowych wplywato na wysokie poczucie wlasnej skutecznosci i1 radzenie sobie
w sytuacjach trudnych. Otrzymywane wsparcie warunkowalo rowniez wyzszy poziom
wsparcia samo oceniajacego 1 materialnego, co znaczaco rzutowalo na jako$¢ zycia badanych
rodzicow dzieci przewlekle chorych. Wybrane czynniki socjodemograficzne takie jak: wiek,
wyksztatcenie, warunki lokalowe oraz wydolnos¢ samoobstugowa wptywatly na jakos¢ zycia
badanych rodzicow. Wraz z wiekiem i pogarszajacymi si¢ warunkami lokalowymi zmniejszat
si¢ poziom jako$ci zycia. Rodzice z wyksztalceniem wyzszym 1 wydolni samoobstugowo
prezentowali wyzszy poziom jakosSci zycia. Ponadto wykazano, ze rodzice dzieci powyzej 10.
roku zycia odczuwali nizszg jakos$¢ zycia szczegOlnie w domenach: zdrowie ogoélne,

funkcjonowanie fizyczne i spoteczne, bol oraz witalnosc.

Stowa kluczowe: jako$¢ zycia, wsparcie spoteczne, opiekun, rodzice, moézgowe porazenie

dziecigce, autyzm.



