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Personal correlates of the quality of life of parents of children
with disabilities

Abstract

The problem tackled in this thesis is the assessment of the quality of life and its correlates
of parents of children with cerebral palsy. The variables for which the relationship has been
assessed in correlation to the quality of life are as follows: Big Five personality traits, a sense
of alienation, coping strategies, an evaluation of resources, socio-demographic variables, as
well as information on the assessment of a child with CP health. The aim of the study was
to find an answer whether there is a significant correlation between a sense of quality of life
of parents of children with CP and specific socio-demographic and intrapsychic variables.
The statistical analysis of gained data has shown that socio-demographic variables as well as
variables correlated with the state of a child’s health do not correlate significantly with the
quality of life. The exception is the age of a child with CP, which correlates with a feeling
of satisfaction with a physical sphere of life and a feeling of satisfaction with a social sphere
of life. It is worth noticing that other variables that had been taken into consideration showed
significant correlation with the sense of quality of life.

Key words: quality of life, parents, disability, sense of alienation, cerebral palsy, coping
strategies, resources

Przeglad definicji jakosci zycia

Definicje jakoSci zycia, powstate w ramach nauk spotecznych, podzieli¢ moz-
na na cztery grupy. W pierwszej znajduja sie definicje tzw. ,egzystencjalne”,
w drugiej te, ktore podkreslajg zadania, a ze wzgledu na specyfike mozna je
nazwac zyciowymi, w trzeciej grupie wystepuje jakoS¢ zycia faczona z kate-
gorig potrzeb, a w czwartej mozna znalez¢ definicje, ktére wyr6zniaja obiek-
tywny i subiektywny aspekt jakoSci zycia oraz biorg pod uwage koncepcje
potrzeb (Trzebiatowski 2011, s. 26).
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Schemat 1. Podziat definicji jakosci zycia

Zrodio: Trzebiatowski 2011, s. 26

W pierwszej grupie znajdujg sie definicje jakoSci zycia nastepujacych ba-
daczy: Bogdana Suchodolskiego, Tadeusza Tomaszewskiego, Lennarta Nor-
denfelta i Stanistawa Kowalika (Trzebiatowski 2011, s. 26). Cechg wsp6lng za-
proponowanych przez nich koncepcji jest akcentowanie i rozr6znianie dwoch
orientacji zyciowych: ,by¢” i ,mie¢” (Trzebiatowski 2011, s. 26). Dla przykiadu
Suchodolski twierdzit, ze w badaniach nad jakoScig zycia najwazniejsze jest
uzyskanie odpowiedzi na pytanie ,jakim by¢?” (Trzebiatowski 2011, s. 26).
Wedlug niego w znajdujgcych sie w opozycji dyspozycjach ,mie¢” czy ,by¢”
mozna znalez¢ ,dwa odmienne rodzaje odniesienia do siebie i Swiata, dwa
rozne typy charakteru, ktdre majac status pierwotny i wyr6zniony, okreslajg
odpowiednio calos¢ ludzkiego myslenia, odczuwania i dziatania” (Suchodolski
1990, za: Trzebiatowski 2011, s. 26). Analizowane sg wiec tu dwie podmiotowe
motywacje, czyli: ,pragnienia zycia” oraz ,pragnienia posiadania” (Trzebia-
towski 2011, s. 27). Z kolei Tomaszewski utozsamial jakoS¢ zycia z jakoScig
czlowieka i jakoScig Swiata. Twierdzil, ze jest ona: ,,zespolem elementow wy-
stepujacych w réznych proporcjach i z réznym nasileniem, na ktére sktadaja
sie: bogactwo przezy¢, poziom Swiadomosci, poziom aktywnoSci, tworczos¢
i wspoétuczestnictwo w zyciu spotecznym” (Tomaszewski 1976, za: Trzebiatow-
ski 2011, s. 27). Podkreslat rowniez, ze wyr6znione przez niego kategorie moga
by¢ traktowane jako uniwersalne miary jakosci zycia (Trzebiatowski 2011).

Przedstawiciele drugiej grupy definicyjnej, Augustyn Banka, John M.
Raeburn i Irving Rootman, akcentowali w definicjach jakoSci zycia realizowa-
nie zadan, zaréwno zyciowych, jak i rozwojowych (Trzebiatowski 2011). Ban-
ka uznat spelnianie tych zadan za najwazniejszy element jakosci zycia. Zde-
finiowat zadania rozwojowe jako zdolno$¢ do zinternalizowania oczekiwan

TEORIA I PRAKTYKA ODDZIALYWAN PROFILAKTYCZNO-WSPIERAJACYCH ROZWOJ OSOB
7 NIEPEENOSPRAWNOSCIA - W TROSCE O DOBROSTAN CZLOWIEKA



Podmiotowe korelaty poczucia jakoci zycia rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscia 33

spoteczenstwa, ktore sg zapisane w dyspozycjach do pelnienia pewnych rol
w spoteczenistwie. Z kolei zadania zyciowe sg realizowane gléwnie w takich
egzystencjalnych obszarach, jak: mitos¢, praca i szkota (Banka 1995). Zada-
nia zyciowe i rozwojowe sg przyczyng wystepowania w podmiotowej biogra-
fii r6znych kryzysow, podczas ktérych ,nastepuje intensywne doswiadczanie
jakoSci zycia na kontinuum szczeScie versus nieszczescie, satysfakcja versus
dyssatysfakcja, sens zycia versus bezsens zycia, integracja versus alienacja”
(Banka 1995, s. 19). Zdaniem Banki, jakos$¢ zycia jest to zatem ,efekt rozwo-
ju jednostki, czyli skutek procesu konstruowania standardow poréwnan dla
osiggalnych w czasie informacji, [...] oraz wypadkowa rozlozonego w czasie
procesu konstruowania sagdoéw o zyciu, bedacych mentalnymi reprezentacja-
mi zycia i regulatorami procesu przetwarzania naplywajacych informacji”
(Banka 2005, za: Baumann 2006, s. 166). Banka podkreslit rowniez, ze czto-
wiek oceniajacy jako$¢ zycia korzysta z czterech podstawowych Zrodet:

»przeszlych doswiadczen,

* terazniejszych przezyc,
* oczekiwan zwigzanych z przyszloscia,
* opinii spotecznej” (Baumann 2006, s. 166).

W trzeciej grupie definicji jakoSci zycia znajduja sie koncepcje, ktére pod-
kres$lajg konieczno$¢ zaspokojenia potrzeb jednostki (Trzebiatowski 2011).
Dla przyktadu, zdaniem Campbella - jednego z prekursoréw badan nad jako-
Scig zycia — pojecie to trzeba definiowa¢ ,uwzgledniajac stopien satysfakcji,
miedzy innymi, z zycia rodzinnego, zawodowego, stosunkow miedzysgsiedz-
kich, relacji towarzyskich, stanu zdrowia, sposob6w spedzania czasu wolne-
go, zdobytego wyksztalcenia, wykonywanej profesji czy og6lnych standardow
wplywajacych na jakoS¢ zycia w obrebie danej wspolnoty lokalnej” (Trzebia-
towski 2011, s. 27).

Z kolei przedstawicielem nurtu reprezentowanego przez badaczy, ktérzy
umieszczajg jakoS¢ zycia w ramach kategorii sensu zycia, jest m.in. Obuchow-
ski. Twierdzit on, ze pytania o sens zycia pojawiajg sie wylacznie w krytycz-
nych momentach zycia cztowieka i nie majg charakteru powszedniego (Trze-
biatowski 2011). Obuchowski rozumiat sens zycia jako ,potrzebe dorosiego
czlowieka polegajaca na tym, ze bez utworzenia wtasnej, abstrakcyjnej kon-
cepcji zycia, w ktérej moze sie on pozytywnie spetnia¢ do konca istnienia, nie
jest mozliwy rozwdj jego osobowosci” (Obuchowski 2000, za: Trzebiatowski
2011, s. 28). Mozna wiec posiadanie sensu zycia uznac za specyficzng potrze-
be, zbidr okreslonych motywacji i dyspozycji, ktorych podstawg sg osobiste
- podmiotowe - przekonania, wartosci, a takze wyobrazenia. To sens zycia
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umozliwia cztowiekowi wyznaczanie zyciowych celow. Zawiera w sobie row-
niez zbior wskazowek, w jaki sposob te cele osiggna¢ (Trzebiatowski 2011).

W czwartej grupie definicji jako$ci zycia podkreslono zaréwno znaczenie
subiektywnych, jak i obiektywnych wskaznikow, a takze potaczono te mia-
ry z mozliwoS$cig zaspokojenia réznorodnych potrzeb (Trzebiatowski 2011).
Przedstawicielem tego nurtu jest Czapinski, ktory definiujac jakos¢ zycia, wy-
roznia subiektywne i obiektywne potrzeby, a takze analizuje wplyw zaspo-
kojenia r6znych potrzeb na poczucie szczeScia i dobrostanu. Badacz dokonat
réwniez podziatu wskaznikow poczucia szczesScia na subiektywne i obiektyw-
ne (Czapinski 2001). Jego zdaniem obiektywne miary tgcza sie z warunka-
mi, w jakich zyje grupa spoteczna. Znajduja one odzwierciedlenie w takich
wskaznikach, jak: poziom zanieczyszczenia Srodowiska, ilo$¢ samobdjstw czy
dynamika PKB. Sg to warunki zyciowe konkretnych osob oraz calych grup
spotecznych. Subiektywne poczucie jakoSci zycia ma zwigzek z indywidu-
alnym sposobem wartoSciowania (Czapinski 2001). Zdaniem Czapinskiego,
obejmuje ono ,,oceny zycia oraz poszczegdlnych jego aspektow, doswiadcza-
ne indywidualnie wydarzenia stresowe i problemy z adaptacja psychiczna,
system wartoSci i inne cechy osobowosSci warunkujgce postawe wobec zycia,
aktywno$¢ zyciowg i zdolno$¢ przystosowania sie do zmiany spolecznej” (Cza-
pinski 2001, za: Trzebiatowski 2011, s. 29).

Na koniec rozwazan o definicjach jakoSci zycia warto przedstawi¢ charak-
terystyke tego pojecia w rozumieniu Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO).
Ujecie to bylo jednym z istotnych elementéw majacych wptyw na konceptuali-
zacje badan wlasnych. Definicja jakoSci zycia, zaproponowana przez WHO,
opisywala ja jako ,indywidualny spos6b postrzegania przez jednostke jej po-
zycji zyciowej w kontekScie kulturowym i systemu wartoSci, w ktorym zyje,
oraz w odniesieniu do zadan, oczekiwan i standardow wyznaczonych uwarun-
kowaniami Srodowiskowymi” (WHO 1998, za: Szygula-Jurkiewicz, Kowalska,
Moscinski 2011, s. 63). Stala sie podstawa do opracowania kwestionariusza
badajacego subiektywne aspekty jakoSci zycia (Noerholm, Groenvold, Watt,
Bjorner, Rasmussen, Bech 2004).

Korelaty jakosci Zycia

Przeglad i analiza definicji jakoSci zycia staly sie podstawg do wyodrebnie-
nia okres$lonych korelatéw tej zmiennej psychologicznej. Nalezg do nich m.in.
struktura osobowosci, poczucie alienacji, strategie radzenia sobie oraz ocena
zasobow (Banka 1995; Ignatowicz 2001; Trzebiatowski 2011).
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Pierwszy z korelatow - struktura osobowosci - zostanie opisany zgodnie
z Teorig Wielkiej Pigtki. Model osobowos$ci w ujeciu Paula Costy i Roberta
McCrae sktada sie z pieciu wymiaréw. Nalezg do nich: neurotycznos¢, eks-
trawersja, otwarto$¢ na doSwiadczenie, ugodowosc¢ i sumienno$¢ (Zawadzki,
Strelau, Szczepaniak, Sliwinska 1998, s. 13). Kazdy z wymienionych czynni-
kow zawiera sze$¢ sktadnikow, ktore umozliwiajg dokonanie roztgcznej klasy-
fikacji. Neurotycznos¢ jest wymiarem ukazujgcym przystosowanie emocjonal-
ne versus emocjonalne niezrOwnowazenie (Zawadzki, Strelau, Szczepaniak,
Sliwinska 1998, s. 13). Wymiar ten Iaczy sie z pewnego rodzaju podatnoscia
na odczuwanie leku, nadwrazliwos$cig, nieSmiatoscig. Czesto osoby o cechach
neurotycznych majg tendencje do zachowan agresywnych oraz impulsywnych
(Strelau 2000, s. 553). Ekstrawersja stanowi wymiar opisujacy jakoS¢ i ilos¢
relacji spotecznych, a takze poziom energii, aktywnosci do odczuwania emo-
cji pozytywnych. Osoby ekstrawertywne sg zatem nie tylko towarzyskie i roz-
mowne, lecz takze sklonne do poszukiwania wrazen i zabawy, wykazuja duzy
optymizm oraz posiadajg pogodny nastr6j (Zawadzki, Strelau, Szczepaniak,
Sliwiniska 1998). Z kolei osoby introwertywne ,charakteryzuje raczej brak za-
chowan ekstrawertywnych, anizeli ich pelna odwrotno$¢” (Zawadzki, Strelau,
Szczepaniak, Sliwinska 1998, s. 15). Kolejny z czynnikéw — otwarto$¢ na do-
Swiadczenie - jest wymiarem, ktory opisuje predyspozycje jednostki do poszu-
kiwania réznego rodzaju doswiadczen zyciowych. Okresla rowniez tolerancje
wobec nowoSci, a takze poznawczg ciekawos¢. Pozytywne lub tez negatywne
nastawienie do innych ludzi obrazuje ugodowos¢. Ukazuje ona rowniez orien-
tacje interpersonalng, ktora jest widoczna w altruizmie badz antagonizmie.
Ostatni z wymienionych przez Coste i McCrae czynnik6w to sumienno$¢. Po-
kazuje stopiefi, w jakim osoba jest zorganizowana, wytrwala w dazeniu do
okreSlonego celu. OkresSla rowniez stosunek do pracy (Zawadzki, Strelau,
Szczepaniak, Sliwinska 1998).

Nastepny z korelatow - strategie radzenia sobie oraz ocena zasobow — zo-
stanie przedstawiony zgodnie z teorig zachowania zasob6w i radzenia sobie
Hobfolla. Badacz ten szukal uniwersalnych zasad, ktére kierujg celowym za-
chowaniem czlowieka. Byt zwolennikiem kolektywistycznego sposobu radze-
nia sobie, podkres§lajac, ze zjawisko stresu i panowanie nad nim dotyczy osoby
bedacej w spolecznosci, grupie i rodzinie (Heszen, Sek 2007). Hobfoll uwazat,
w nawigzaniu do podstaw ludzkiej aktywnosci, ze ,istnieje ogdlny cel, ktorym
jest uzyskiwanie, utrzymywanie i ochrona cenionych obiektéw, okreslanych
jako zasoby” (Heszen, Sek 2007, s. 146).
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Hobfoll twierdzil, ze cztowiek rozpoznaje stres, woéwczas ,gdy zachodza
obiektywne okolicznosci pewnego rodzaju” (Heszen, Sek 2007, s. 147). Oko-
licznoSci te majq zwigzek z zasobami i moze to by¢ interpretowane jako:

»Zagrozenie utratg zasobow,

» faktyczna utrata zasobow,
* brak zyskow w nastepstwie zainwestowania zasobow” (Heszen, Sek 2007,

s. 147).

Percepcja tych okoliczno$ci determinuje odczuwanie stresu, a jego zrodlem
jest: ,zagrazajace lub zaistniate zaklocenie rownowagi w wymianie zasobow
miedzy jednostka a otoczeniem” (Heszen, Sek 2007, s. 147). W zaistnialej sy-
tuacji zgodnie ze Skalg Strategicznego PodejScia do Radzenia Sobie (SACS)
Hobfolla, jednostka moze przejawi¢: dzialania asertywne, instynktowne,
ostrozne ,nie wprost”, agresywne czy antyspoleczne. Moze réwniez poszuki-
wac¢ wsparcia spotecznego lub stosowaé unikanie (Hobfoll 2006, s. 169). Po-
wyzsze strategie wyodrebniono w wieloosiowym modelu radzenia sobie Hob-
folla (2006, s. 169).

W gospodarce zasobami wystepuja dwa cykle: zyskow i strat. Ich przebieg
ma postac spirali, co oznacza, ze tak strata, jak tez zysk zwykle poszerzajg sie
w kolejnych cyklach. Straty powiekszajg sie, jednakze znacznie szybciej od
zyskow, a ich utrata jest bardziej dotkliwa i bardziej odczuwalna. W koncepcji
tej zaktada sie inwestowanie juz posiadanych zasob6w w celu ochrony przed
stratg. Istotne jest rowniez kompensowanie strat, a takze powiekszanie do-
tychczasowych zasobow (Heszen, Sek 2007). W nastepstwie tego ,posiadacze
wiekszych zasobow sg mniej poddani na ich utrate i bardziej zdolni do uru-
chamiania spirali zysku, nawet w warunkach utraty zasobow, (...) natomiast
ludzie, ktérym brakuje zasobow, nie tylko sg bardziej podatni na ich utrate, ale
poczatkowa strata powoduje uruchomienie spirali strat” (Heszen, Sek 2007,
s. 147). Przyczyn pojawienia sie spirali strat mozna upatrywac w tym, ze osoby
nie posiadajace zasobow, nie majg czego zainwestowac¢ w dzialanie po poczat-
kowej stracie, aby uruchomic spirale zyskow (Heszen, Sek 2007, s. 147).

Ostatni z korelatow jakoSci zycia - poczucie alienacji - opisano zgodnie
z Teorig Poczucia Alienacji Kmiecik-Baran. Poczucie to rozumiane jest jako
sprzekonanie jednostki, ze pewne wazne obszary Swiata sg obce, nie pozwa-
lajg na realizacje jej potrzeb. Obce moga by¢: normy spoteczne, wartoSci, inni
ludzie. Rowniez jednostka moze odczuwac obco$¢ wobec tego, co robi oraz
tego, co glosi, w momentach, kiedy czuje sie zmuszana do takich zachowan”
(Kmiecik-Baran 1995, s. 28). Przeciwleglym kraficem tak rozumianego pojecia
alienacji jest poczucie integracji (zakorzenienia) (Kmiecik-Baran 1995, s. 28).
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Oderwanie sie osoby od istotnych obszaréw Swiata (wartosci, innych ludzi,
norm spotecznych) czy tez od samego siebie (wtasnych pogladow, mysli, po-
pedow, zachowan) moze przybra¢ charakter zaré6wno subiektywny, ukazujacy
sie w poczuciu alienacji, jak i obiektywny (Kmiecik-Baran 1995). Obszarami,
ktore uwazane sg za istotne dla jednostki, a mogace sie sta¢ dla niej obce, sa:
reguly gry spotecznej, wartoSci, wtasne poglady i przekonania, wiasne zacho-
wania oraz inni ludzie (Kmiecik-Baran 1995, s. 29).

Istniejg rézne sposoby reagowania na alienacje. Wedlug Krzysztofa Ko-
rzeniowskiego (za: Kmiecik-Baran 1995, s. 30) bedg one rézne ,w zalezno-
Sci od tego czy jednostka zdaje sobie sprawe ze swojej alienacji, czy tez nie”.
NieuSwiadamianie sobie alienacji powoduje, ze jednostka nie dostrzega zad-
nych niepokojacych sygnaléw dotyczacych swojej sytuacji, a jej zachowanie
jest konformistyczne. USwiadomienie sobie przez osobe ,,swojej alienacji pro-
wadzi, zdaniem Korzeniowskiego, do reakcji kierowanych do struktury «ja»:
apatia, rozpacz, poczucie bezcelowosci lub reakcji kierowanych do struktur
spotecznej: krytycyzm, odrzucenie, bunt” (Kmiecik-Baran 1995, s. 30).

Krystyna Kmiecik-Baran rozr6znita réwniez poczucie alienacji sytuacyjne
oraz chroniczne. W poczuciu sytuacyjnym podkresla sie fakt, ze jest ono chwi-
lowa, wynikajgca z sytuacji reakcjg organizmu na niemoznos$¢ utrzymania po-
zadanych przez jednostke relacji spotecznych. Z kolei chroniczne poczucie
alienacji swojg przyczyne ma we wtasciwosSciach podmiotu (Kmiecik-Baran
1995).

Podmiotowe korelaty jakosci zycia u rodzicow dzieci
7 mézgowym porazeniem dzieciecym — badania wfasne

Moézgowe porazenie dzieciece (MPDz) to zespot zaburzen, ktéry powstaje
na skutek uszkodzenia centralnego uktadu nerwowego we wczesnym okresie
jego rozwoju. Uszkodzenie to moze mie¢ miejsce zarowno w okresie okofo-
porodowym, jak i w tonie matki (Andruszczak, Buraczyfhska-Andrzejewska,
Krauss, Jonczyk-Potoczna, Pigtek, Krzywicka, Zukiewicz-Sobczak, Krasow-
ska, Kozak 2012). Za czynniki wywotujace MPDz uznaje sie: czynniki gene-
tyczne, czynniki dziatajgce w okresie plodowym, urazy i niedotlenienia okoto-
porodowe oraz czynniki nieznane (Andruszczak, Buraczynska-Andrzejewska,
Krauss, Joficzyk-Potoczna, Pigtek, Krzywicka, Zukiewicz-Sobczak, Krasow-
ska, Kozak 2012, s. 314). Liczba dzieci z MPDz rodzacych sie w Polsce szaco-
wana jest Srednio na 2-2,5 na 1000 zywo urodzonych dzieci (Milewska, Mile-
anczuk-Lubecka, Kochanowski, Werner 2011). Procent ten moze sie jednakze
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powieksza¢ ze wzgledu na wzrastajaca liczbe przezywajacych wczeSniakow
z bardzo niskg wagg urodzeniowa, ktore sg grupg najbardziej zagrozong
wystepowaniem tego zaburzenia (Vogts, Mackey, Ameratunga, Stott 2010).
Wozrastajaca statystyka wystepowania MPDz, a takze potrzeba pomocy rodzi-
nom z dzieckiem przejawiajagcym porazenie, przyczynita sie do rozpoczecia
badan nad tg wiasnie grupa.

MPDz jest zaburzeniem wptywajacym na funkcjonowanie catej rodziny.
Opieka nad dzieckiem bardzo czesto jest przyczyng zmian w pelnieniu przez
rodzica dotychczasowych rol rodzinnych, spotecznych i zawodowych. Poczu-
cie jakoSci zycia rodzicow dzieci z MPDz w tej nowej i zapewne trudnej dla
nich sytuacji zalezne jest zatem od towarzyszacych zmiennych zewnetrznych
- Srodowiskowych - oraz czynnik6w zwigzanych z samg osobg opiekuna.
Te wzajemne relacje pomiedzy wymienionymi zmiennymi stanowg cieka-
wy material badawczy. Pozwalaja bowiem scharakteryzowac najistotniejsze
aspekty zwigzane z poczuciem jakos$ci zycia rodzicow os6b niepetnospraw-
nych, co w rezultacie moze dostarczy¢ waznych implikacji dotyczacych
mozliwoSci $§wiadczenia efektywnej pomocy rodzinie z dzieckiem z MPDz.
Problemem badawczym przeprowadzonych badan bylo rozstrzygniecie: Czy
wystepujg istotne korelacje pomiedzy poczuciem jakoSci zycia rodzicow
dzieci z MPDz, a poszczeg6lnymi zmiennymi socjodemograficznymi oraz in-
trapsychicznymi?

Tabela 1. Zmienne analizowane w pracy oraz ich metody pomiaru

Zmienna niezalezna Zmienna zaleina

Zmienna

Metoda pomiaru

Poczucie jakosci zycia
rodzicéw dzieci z MPDz

Kwestionariusz do
badania Poczucia Jakosci
Zycia WHOQOL-BREF

Zmienna Metoda pomiaru
Socjodemograficzna Metryczka
i zdrowie dziecka
Struktura osobowosci NEO FFI

rodzicow

Poczucie alienacji
rodzicéw

Skala Poczucia Alienacji
Kmiecik-Baran

Strategie radzenia sobie
rodzicow

Skala Strategicznego
Podejscia do Radzenia
Sobie (SACS) Hobfolla

Ocena zasobow
rodzicow

Kwestionariusz Oceny
Zachowania Zasobow
Hobfolla

Zrédto: opracowanie wiasne
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Charakterystyka grupy

Badana grupa sktadata sie z 24 kobiet (77%) i 7 mezczyzn (23%). Ich wiek
wahat sie od 27 do 72 lat (Srednia wyniosta 42 lata). Biorgc pod uwage typy
rodzin os6b badanych, stwierdzono, ze 25 rodzin bylo rodzinami peinymi,
a 6 - niepetnymi. Po 6 respondentéw zadeklarowalo zamieszkanie na wsi,
w mieScie do 10 tys. oraz w mieScie powyzej 100 tys. mieszkahcow. Najlicz-
niejszg grupe stanowili mieszkancy miast o wielkosci do 40 tys. (12 oséb),
jedynie jedna osoba mieszkata w mieScie do 100 tys. mieszkancow.

Osobami badanymi byli rodzice dzieci z MPDz: 20 dziewczat i 11 chtopcow.
Wiek dzieci wynosit od 2 do 25 lat, przecietnie - 12,5 lat. Dzieci w wiekszo-
Sci przejawialy typ porazenia - tetraplegie (19 os6b), diplegie oraz hemiplegie
(po 4 osoby) i monoplegie (3 osoby). 1 dziecko miato zdiagnozowang posta¢
moézdzkowa MPDz. U 2/3 dzieci wsp6iwystepowato uposledzenie umysiowe,
za$ u 5 — wada wzroku. 1 osoba posiadata wade stuchu, 6 mialo padaczke,
a 3 alergie.

Charakterystyka pomiaru zmiennych psychologicznych

Na podstawie przyjetej konwencji teoretycznej oraz zatozen metodologicz-
nych zastosowano nastepujace narzedzia badawcze. Do pomiaru zmiennej
wyjasnianej wykorzystano: Kwestionariusz do badania Poczucia Jakosci Zycia
WHOQOL-BREF; do pomiaru zmiennych wyjasniajacych: Metryczke - arkusz
osobowy, NEO FFI, Skale Poczucia Alienacji Kmiecik-Baran, Skale Strategicz-
nego PodejScia do Radzenia Sobie (SACS) Hobfolla, Kwestionariusz Oceny
Zachowania Zasobow Hobfolla.

WHOQOL-BREF to narzedzie do badania subiektywnej oceny jakoSci zy-
cia. Kwestionariusz skiada sie z 26 pytan. Osoba badana udziela odpowiedzi
na pieciostopniowej skali. Respondent ocenia swoje funkcjonowanie w okresie
ostatnich czterech tygodni. W narzedziu wyrdznia sie dwie zmienne - zadowo-
lenie z zycia i zadowolenie ze zdrowia, ktore sg oddzielnie analizowane (Wolo-
wicka 2001). Kwestionariusz umozliwia réwniez okreSlenie globalnej jakoSci
zycia, poprzez ustosunkowanie sie na skali do réznych aspektéw wtasnego
funkcjonowania w czterech wymiarach zycia: zdrowie fizyczne, funkcjonowa-
nie psychiczne, relacje spoteczne, Srodowisko zycia. Rzetelnos¢ WHOQOL-
-BREF mierzona wspoiczynnikiem zgodnosci wewnetrznej o-Cronbacha wy-
nosi: dla poszczegolnych wymiaréw: od 0,54 do 0,91; dla catosSci skali: 0,92
(osoby zdrowe) i 0,95 (osoby chore) (Wotowicka 2001, s. 277).
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Metryczke opracowano w formie ankiety z pytaniami otwartymi oraz za-
mknietymi. Osobe badang poproszono o udzielenie informacji socjodemogra-
ficznych (pte¢, wiek, miejsce zamieszkania), okreslenie statusu rodziny (iloSci
i wieku dzieci - z zaznaczeniem wieku dziecka z MPDz, struktury rodziny),
a takze podanie zasadniczych informacji o stanie zdrowia dzieci z MPDz (typ,
rodzaj niedowladu, miejsce terapii, niepetnosprawno$¢ wspotwystepujaca,
choroby wspotwystepujace).

NEO FFI jest narzedziem skonstruowanym na podstawie modelu osobowo-
Sci Costy i McCrae, ktore diagnozuje pie¢ gléwnych czynnikéw osobowosSci:
neurotycznos¢, ekstrawersje, otwarto§¢ na doSwiadczenia, ugodowos¢ i su-
mienno$é (Zawadzki, Strelau, Szczepaniak, Sliwinska 1998). Kwestionariusz
sktada sie z 60 pytah, po 12 dla kazdej z 5 skal. Rzetelnos¢ skali obliczona
za pomocg wspoétczynnika a-Cronbacha dla poszczegolnych skal wynosi: su-
miennos$¢ - 0,82, neurotycznos¢ - 0,80, ekstrawersja - 0,77, otwartos¢ - 0,68,
ugodowosc¢ - 0,68. Przeprowadzone badania ukazuja, ze rzetelno$¢ pomiaru
w grupach damskich i meskich jest zblizona, wykazuje ona jednakze duza
zmienno$¢ w zaleznoSci od wieku (najnizsza rzetelnos¢ wystepuje w grupie wie-
kowej 50-80 lat) (Zawadzki, Strelau, Szczepaniak, Sliwinska 1998, s. 51-52).
Kwestionariusz charakteryzuje sie trafnoscig zbiezng oraz trafnoScig teore-
tyczng (Zawadzki, Strelau, Szczepaniak, Sliwinska 1998, s. 51-52).

Teoria, na jakiej bazuje Skala Poczucia Alienacji Kmiecik-Baran, to kon-
cepcja alienacji Melvina Seemana. Wyodrebniono w niej pie¢ typéw wyob-
cowania. Kmiecik-Baran uzupetnita wspomniane kategorie o przeciwstawne
krafice (Kmiecik-Baran 1995). W rezultacie w kwestionariuszu wyodrebnia sie
pie¢ wymiar6w poczucia alienacji: doSwiadczanie anomii - tadu spotecznego,
przezywanie bezsensu - sensu, odczuwanie bezradnoSci — zaradnosci, samo-
wyobcowania - autonomii, doSwiadczanie izolacji - integracji (Kmiecik-Baran
1995, s. 25-28). Rzetelnosc¢ Skali Poczucia Alienacji jest zadowalajaca i wynosi
rtt = 0,80, a poszczeg6lnych wymiar6w anomii, bezsensu, bezradnosci i izola-
cji: rtt = 0,98-0,94. Wspétczynnik ten jest nizszy dla podskali samowyobcowa-
nia i wynosi: rtt = 0,28 (Lipinski 2001, s. 28).

Skala Strategicznego PodejScia do Radzenia Sobie (SACS) Hobfolla to
narzedzie, ktére bada strategie zaradcze, jakie moga zosta¢ podjete przez
czlowieka w trudnej sytuacji. Kwestionariusz sktada sie ze stwierdzen od-
zwierciedlajgcych strategie zaradcze. Zawiera 52 twierdzenia ukazujace po-
tencjalne reakcje na sytuacje stresujgce. Narzedzie pozwala na wyrédznienie
dziewieciu skal: dziatania asertywne, unikanie, poszukiwanie wsparcia spo-
tecznego, dziatania ostrozne, wspoélipraca spoteczna, dziatania instynktowne,
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dziatania agresywne, dzialania antyspoteczne, dziatanie ,nie wprost” (Cho-
dak, Barwinski 2010).

Narzedziem opierajacym sie na teorii zachowania zasob6w Hobfolla jest
Kwestionariusz Oceny Zachowania Zasobow. Umozliwia pomiar 74 rodzajow
zasobow (Bartczuk 2010). Kazdy z wyodrebnionych zasobdw zostat przypo-
rzadkowany przez kompetentnych sedziéw do jednej z czterech kategorii:
zasoby materialne, zasoby podmiotowe, zasoby stanu, zasoby energetyczne
(Bartczuk 2010, s. 59). Badanie zaklada, ze respondent dokona oceny waz-
noSci poszczegdlnych zasobow, stopnia, w jakim osoba pozyskata te zasoby
W swoim zyciu, oraz stopnia, w jakim badany utracil poszczegolne rodzaje
zasobow. Badanie ukazuje globalne znaczenie, jakie przypisuje jednostka
wymienionym 74 zasobom, a takze globalne znaczenie ich zysku oraz straty.
Analiza wynikéw pozwala rowniez na okreSlenie znaczenia kazdej z poszcze-
golnych kategorii zasobow (materialnych, podmiotowych, energetycznych,
stanu) (Bartczuk 2010). Kwestionariusz posiada wysoki wskaznik spdjnosci
wewnetrznej — wartoSci wyzsze od 0,7, a rzetelno$¢ catej skali oraz podskal
jest zadowalajgca (Bartczuk 2010, s. 60).

Wyniki przeprowadzonych badan

Analizy statystyczne uzyskanych danych wykazaly, ze zmienne socjode-
mograficzne oraz zmienne zwigzane ze stanem zdrowia dziecka nie korelujg
w Sposob istotny z jakoScig zycia rodzicow dzieci z MPDz. Wyjatek stano-
wi wiek dziecka z MPDz, ktory dos¢ silnie koreluje z zadowoleniem rodzica
z dziedziny fizycznej (p < 0,01; r = 0,523), a umiarkowanie z zadowoleniem
z dziedziny spotecznej (p < 0,05; r = 0,360).

Ponadto analiza poczucia jakoSci zycia oraz jego dziedzin z cechami o0so-
bowosci wykazata, ze neurotyczno$¢ koreluje istotnie ze wszystkimi skalami
z dziedziny psychologicznej, wyjatkiem jest zadowolenie. Mozna zatem stwier-
dzi¢ istotng, ujemng, umiarkowang korelacje z zadowoleniem z zycia i zdrowia
(odpowiednio: p < 0,05; r = -0,384 oraz p < 0,01; r = -0,457). Neurotycznos¢
istotnie negatywnie i do$¢ silnie koreluje z zadowoleniem z dziedziny fizycz-
nej (p < 0,001; r = -0,563) i spotecznej (p < 0,01; r = -0,547), za$§ umiarkowanie
z zadowoleniem z dziedziny Srodowisko (p < 0,05; r = -0,303). UgodowoS¢ nie
jest istotnie powigzana z zadng ze skal poczucia jakoSci zycia, ale otwarto$¢
na doSwiadczenie istotnie koreluje z zadowoleniem z dziedziny spotecznej
(p < 0,05; r = 0,361) oraz srodowiska (p < 0,01; r = 0,550). Sumienno$¢ umiar-
kowanie, ale istotnie pozytywnie koreluje z zadowoleniem z dziedziny fizycznej
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(p < 0,05; r = 0,380). Z Kkolei ekstrawersja istotnie koreluje z czterema skala-
mi: zadowoleniem z zycia (p < 0,01; r = 0,488), z dziedziny fizycznej (p < 0,01;
r = 0,537), spotecznej (p < 0,01; r = 0,583) i sSrodowiska (p < 0,05; r = 0,391).

Dodatkowo, stwierdzono, ze wystepujg istotne Korelacje pomiedzy jako-
Scig zycia, a poczuciem alienacji. Zadowolenie z dziedziny fizycznej jest silnie
powigzane z czterema skalami poczucia alienacji (p < 0,001): skalg ogdlng
(r = -0,641), przezywaniem bezsensu - sensu (r = -0,602), odczuwaniem bez-
radno$ci — zaradnoSci (r = 0,625) oraz odczuwaniem samowyobcowania —
autonomii (r = -0,574), a umiarkowanie z doS§wiadczeniem izolacji - integra-
cji (p < 0,05; r = -0,316). Zadowolenie z dziedziny psychologicznej koreluje
umiarkowanie tylko z odczuwaniem samowyobcowania — autonomii (p < 0,05;
r = -0,378). Z kolei zadowolenie z dziedziny spotecznej koreluje z czterema
skalami (p < 0,01): silnie z ogélnym poczuciem alienacji (r = -0,547) oraz od-
czuwaniem bezradnoSci — zaradnosci (r = -0,578), a umiarkowanie z przezy-
waniem bezsensu - sensu (r = -0,487) oraz odczuwaniem samowyobcowania
- autonomii (r = -0,414). Zadowolenie z dziedziny Srodowisko koreluje umiar-
kowanie z ogdlnym poczuciem alienacji (p < 0,05; r = -0,385), przezywaniem
bezsensu - sensu (p < 0,05; r = -0,329) oraz odczuwaniem bezradno$ci - za-
radnosci (p < 0,01; r = -0,444).

Zadowolenie z zycia istotnie, ujemnie i umiarkowanie koreluje ze wszystki-
mi skalami poczucia alienacji poza doSwiadczeniem izolacji - integracji: ogol-
nym poczuciem alienacji (p < 0,01; r = -0,439), doSwiadczeniem anomii - tadu
spotecznego (p < 0,05; r = -0,359), przezywaniem bezsensu - sensu (p < 0,05;
r = -0,382), odczuwaniem bezradnosci - zaradnosci (p < 0,05; r = -0,310) oraz
odczuwaniem samowyobcowania — autonomii (p < 0,05; r = -0,389). Zadowo-
lenie ze zdrowia jest natomiast istotnie, ujemnie powigzane z ogélnym poczu-
ciem alienacji - w sposob umiarkowany (p < 0,05; r = -0,385), doSwiadczeniem
anomii - tadu spolecznego - silnie (p < 0,001; r = -0,650) oraz doSwiadczeniem
izolacji - integracji - umiarkowanie (p < 0,05; r = -0,313).

Globalna ocena zysku zasobow Kkoreluje istotnie, dodatnio z zadowoleniem
z zycia (p < 0,05; r = 0,319), zadowoleniem z dziedziny fizycznej (p < 0,01;
r = 0,499), spotecznej (p < 0,05; r = 0,337) oraz Srodowiska (p < 0,05;
r = 0,325). Ocena zysku zasobow materialnych jest istotnie powigzana z za-
dowoleniem z dziedziny fizycznej (p < 0,05; r = 0,418) oraz Srodowiska
(p < 0,05; r = 0,333). Ocena zysku zasob6w podmiotowych Koreluje istotnie,
dodatnio z zadowoleniem z dziedziny fizycznej (p < 0,01; r = 0,503), spotecznej
(p < 0,01; r = 0,510) oraz Srodowiska (p < 0,05; r = 0,335), a takze z zadowo-
leniem z zycia (p < 0,05; r = 0,330). Ocena zysku zasobow energetycznych
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nie Koreluje istotnie z zadnymi zmiennymi z obszaru poczucia jakosci zycia
badanych osob. Ocena zysku zasobéw stanu koreluje istotnie z zadowoleniem
z dziedziny fizycznej (p < 0,01; r = 0,5639) oraz srodowiska (p < 0,05; r = 0,310).

Analizujac globalng ocene utraty zasobow, mozna stwierdzi¢, ze wystepuje
istotna ujemna korelacja z zadowoleniem ze zdrowia (p < 0,01; r = -0,469)
i zadowoleniem z dziedziny spolecznej (p < 0,01; r = -0,435). Ocena utraty
zasobow materialnych koreluje ujemnie z zadowoleniem z zycia (p < 0,01;
r = -0,422) i ze zdrowia (p < 0,05; r = -0,345), a takze z zadowoleniem z dzie-
dziny fizycznej (p < 0,05; r = -0,338) i spotecznej (p < 0,001; r = -0,579). Ocena
utraty zasobow podmiotowych nie koreluje istotnie z zadng ze skal poczucia
jakoSci zycia. Ocena utraty zasobow energetycznych koreluje ujemnie z zado-
woleniem ze zdrowia (p < 0,01; r = -0,546) oraz z zadowoleniem z dziedziny
spotecznej (p < 0,05; r = -0,394). Podobnie ocena utraty zasobow stanu kore-
luje ujemnie, istotnie z zadowoleniem ze zdrowia (p < 0,05; r = -0,338) i zado-
woleniem z dziedziny spotecznej (p < 0,01; r = -0,560).

Ostatnia z przeprowadzonych analiz dotyczyta zwigzku strategii radzenia
sobie w sytuacjach trudnych z poczuciem jakoSci zycia. Wykazala ona istot-
ne korelacje: dzialan asertywnych z zadowoleniem z dziedziny spolecznej
(p < 0,05; r = 0,445) oraz zadowolenia z dziedziny psychologiczne]j ze wspol-
pracg spoteczng (p < 0,01; r = -0,522), poszukiwaniem wsparcia spotecznego
(p < 0,05; r = -0,362) i dziataniami ,nie wprost” (p < 0,05; r = 0,407).

Whioski i zakonczenie

Przeprowadzone badania oraz analiza wynikéw ukazata istnienie korelacji
pomiedzy jakoScig zycia rodzicow dzieci z MPDz oraz nastepujacymi zmien-
nymi, okreSlonymi jako: cechy osobowoSci w ujeciu Wielkiej Pigtki, poczucie
alienacji, strategie radzenia sobie, ocena zasobow, zmienne socjodemograficz-
ne, a takze zasadnicze informacje o stanie zdrowia dziecka z MPDz.

Wykazano przyktadowo, iz istnieje zwigzek pomiedzy wspotwystepowa-
niem chorob u dziecka z MPDz, a zadowoleniem rodzica z dziedziny spo-
tecznej jakoSci zycia. Warto roéwniez zaznaczy¢, cztery cechy osobowoSci —
neurotycznos¢, ekstrawersja, otwarto$¢ na doSwiadczenie oraz sumiennos$¢
- istotnie korelujg z badang w pracy zmienng. Na podstawie uzyskanych wy-
nik6w mozna réwniez uznaé, ze poczucie alienacji, doSwiadczenie anomii —
tadu spotecznego, przezywanie bezsensu - sensu, odczuwanie bezradnoSci
- zaradnosci, samowyobcowania - autonomii czy doSwiadczenie izolacji - in-
tegracji korelujg z jakoScig zycia w badanej grupie. Przeprowadzone analizy
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statystyczne pozwalajg rowniez na stwierdzenie, ze niemal kazda dziedzina
zycia (z wyjatkiem psychologicznej), a takze ocena satysfakcji z zycia oraz ze
zdrowia, wigze sie w mniejszym badz wiekszym stopniu z odczuwaniem zysku
lub straty zasobow. Z kolei wyniki uzyskane w kwestionariuszu badajagcym
strategie radzenia sobie przyniosty nowe wnioski dotyczace relacji pomiedzy
sposobami zmagania sie ze stresem, a satysfakcjg rodzicow odczuwang z po-
szczegOlnych dziedzin jakosci zycia.

Warto podkresli¢ fakt, ze przeprowadzone badania pozwolily na zdobycie
istotnych informacji o jakoSci zycia rodzicow dzieci z MPDz. Ukazatly obszary
wymagajace wsparcia, pomocy i dzialania, a takze unaocznity mocne strony,
jakie posiadajg rodziny z dzieckiem z MPDz.

Whnioski metodologiczne dotyczace przeprowadzonych badan sprowadzajg
sie do koniecznoSci zastosowania pewnych modyfikacji w doborze narzedzi
zastosowanych w badaniu. Zasadne byloby dokonanie zmiany Kwestiona-
riusza Oceny Zasoboéw Hobfolla na inne narzedzie badajace te zmienng. Za
wprowadzeniem tej zmiany przemawiajg duze trudnosci badanych w zrozu-
mieniu instrukcji, a takze uzupetnieniu poszczegdlnych pytan. Zasadna by-
taby rowniez proba skrdocenia badania, poprzez zastosowanie metod o dobrej
rzetelnoSci i trafnosci, ale wymagajacych mniejszej iloSci czasu na ich rozwig-
zanie. U badanych rodzic6w czesto obserwowane byto znuzenie, ktére mogto
mie¢ wplyw na jakos$¢ udzielanych odpowiedzi. Koniczac rozwazania na temat
zalozen metodologicznych, warto podkresli¢ konieczno$¢ przeformutowania
niektorych pytan metryczki w taki sposob, aby uzyskiwana w nich odpowiedz
dawata wieksze mozliwoSci analiz statystycznych. Glownie warto zmieni¢ py-
tanie dotyczace pici i wieku dzieci, gdyz czesto kwestia ta, pomimo prosby
o uzupelnienie, byta przez rodzicow pomijana i niezaznaczana. Warto takze
zauwazy¢, ze celowe i uzasadnione byloby przeprowadzenie dalszych badan
analizujgcych zwiazki miedzy jakoScig zycia i zmiennymi socjodemograficz-
nymi w odpowiednio liczniejszej grupie badawczej.
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Czes¢ 1 Wielorakie wymiary dobrostanu biopsychospolecznego oséb niepetnosprawnych
lub zagrozonych niepetnosprawnoscia w biegu ich zycia



