Uniwersytet Medyczny im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu

Sebastian Zbitkowski

Udzial opiekunow prawnych w rozwoju psychofizycznym
dzieci z wrodzonymi wadami czesci twarzowej czaszki

i dzieci zdrowych leczonych ortodontycznie

Katedra i Zaktad Psychologii Klinicznej
Uniwersytet Medyczny im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu

Rozprawa doktorska

Promotor
Prof. dr hab. n. o zdr. Ewa Mojs

Poznan 2019



Sktadam serdeczne podzigkowania mojej Promotor
Pani Profesor Ewie Mojs — za opieke¢ merytoryczng,
wyrozumiatosé, cierpliwosc oraz ogromng pomoc,

bez ktorej ta praca nie moglaby powstac



Spis tresci

Wykaz skrétow . . . . Lo Lo Lo 5
LWstep . . . . o o L o e e e e e e e 6
2. Przeglad piSmiennictwa . . . . . . . ... o000 Lo 9
2.1. Rozw¢j dziecka do okresu weczesnoszkolnego . . . . . . . . . .. o L. 9
2.1.1. Determinanty rozwoju . . . . . . . . . . . . . . ..o 9

2.1.2. Obszary rozwojowe . . . . . . . . ... ..o 14

2.1.3. Czynniki zakldcajace rozwdj dziecka. . . . . . . . . ... L. 18

2.2. Niepelnosprawnos¢ intelektualna i fizyczna. . . . . . . . . . . . . .. 20
2210bJAWY. .« . o o 20

222 Przyczyny . . . . . o L L0 23

2.2.3. Leczenie — opieka nad dzieckiem z uposledzeniem
intelektualnym lub/i fizycznym . . . . . . . . . oo oL L. 26
2.3. Problemy i specyficzne wymagania w zakresie opieki nad dzie¢mi
z zespolem wad wrodzonych czesci twarzowej czaszki . . . . . . . . .. 30

2.3.1. Przeglad wybranych zespotéw z wrodzonymi wadami czesci

twarzowejczaszki . . . . . . ... Lo oL 30

2.3.2. Potrzeby pielegnacyjne. . . . . . . . . ... .00 34

2.3.3. Potrzeby opiekuncze i wychowawcze. . . . . . . . . . . ... 36

2.3.4. Potrzeby edukacyjne. . . . . . . . ... .o L0000 39
3.Celpracy . . . ... Lo 42
3.1. Zalozeniabadan. . . . . . . . .. ..o Lo 42
32.Celbadan . . . . . . ..o 42

4. Materialimetody . . . . . . ... oo 14
4.1. Model badawczy. . . . . . . . ..o 0oL 44
4.1.1. Operacjonalizacja badanych zmiennych. . . . . . . . . . . . .. 44

4.2. Narzedziabadawcze. . . . . . . . . . ..o 47
4.3.Organizacjabadania. . . . . . . . . . . ..o 50
4.4. Charakterystyka oséb badanych. . . . . . . . . . . . . .. ... .. 50

5. Wyniki. . . . 000 52
5.1. Ogdlna charakterystyka uzyskanych wynikow. . . . . . . . . . . . .. 52

5.2. Statystyczny opis wynikéw uzyskanych w grupie opiekundw dzieci

z wadami wrodzonymi czgsci twarzowej czaszki . . . . . . . ... L. 52



5.3. Statystyczny opis wynikéw uzyskanych w grupie opiekunéw dzieci bez

wad wrodzonych czedci twarzowej czaszki . . . . . . ... oL L. 53

5.4. Statystyczne opracowanie wynikéwbadan . . . . . . . ... 0oL 55
5.4.1. Weryfikacja celu gtéwnego . . . . . . . . . . ..o oL 55

5.4.2. Weryfikacja celow szczegétowych . . . . . . . . . . ... 0. 57
6.Dyskusja . . . . . . ... Lo 84
7. Wnioski . . . . oL 103
8. PiSmiennictwo . . . . . . . . ..o oL 0o 104
9.Streszczenie. . . . . . . .. L oL oL L0 Lo 113
10. Abstract. . . . . . . . L. Lo 116
11.Spistabelirycin . . . . . . . . . ..o 119
11.1. Tabele. . . . . . . . . . oo 119
IL2.RYCINY . o v o oo o 121

12. Zalgczniki. . . . . . .0 0000 oL 122



Wykaz skrétow

IQ . . . Iloraz inteligencji

SOR. . . Skala Oceny Rodziny

SWS. . . Skala Wartosci Schielerowskich

KSOFR . Kwestionariusz Subiektywnej Oceny Funkcjonowania Rodziny

STAI . . Inwentarz Stanu i Cechy Leku

ICD-10 . Miedzynarodowa Statystyczna Klasyfikacja Choréb i Probleméw Zdrowotnych
DSM-IV . Klasyfikacja Zaburzen Psychicznych Amerykanskiego Towarzystwa Psychia-

trycznego



1. Wstep

Kazdy w naturalny sposob jest czlonkiem jakiej$ rodziny. Wynika to z pokrewienstwa.
XIX-wieczny antropolog Lewis Morgan zaproponowal 2 systemy pokrewienstwa obli-
czane wedlug liczby urodzen od wspdlnego przodka: klasyfikacyjny i opisowy. Pierw-
szy z nich dotyczyl relacji pomiedzy najblizszymi krewnymi, natomiast drugi opisywat
dalsze relacje [Flis, 2011]. Podzial ten funkcjonuje do dzis i dzieli si¢ na pokrewienstwo
w linii prostej i w linii bocznej [art. 617 § 11 § 2 KRO z 25.2.1964 r. (t,j. Dz.U. z 2017 r.
poz. 682 ze zm.)]. W sklad pierwszej z nich wchodzg osoby pochodzace jedna od drugiej
(rodzice, dziadkowie, dzieci, wnuki itp.), natomiast druga jest stopniowana w zalezno-
$ci od bliskosci pokrewienstwa z linig prostg (rodzenstwo, ciotki, stryjowie, kuzynowie
itd.). Stopni pokrewienstwa w linii bocznej jest bardzo wiele, gdyz s3 to osoby pocho-
dzace od wspdlnego przodka, ktére nie sa spokrewnione w linii prostej. Idac dalej za
Malinowskim [2005] mozna powiedzie¢, ze kazda kultura zbudowana jest na systemie
pokrewienstwa, czyli okreslonym typie wiezi wywodzacych sie z zycia rodzinnego [Ma-
linowski, 2005]. To wlasnie utworzenie rodziny poprzez instytucje malzenstwa, ktéra
uzasadniala posiadanie potomstwa, przyczynilo sie do utrzymania cigglosci biologicz-
nej czlowieka [Flis, 2011].

Stowo rodzina pst. *rodina pochodzi od prastowianskiego rzeczownika *rods (ro-
dzenie) i oznacza to, co zwigzane rodem, pokrewieristwo, czyli osoby polaczone wiezami
krwi. Istnieje wiele definicji pojecia rodzina. Przykladowo socjolog Tyszka definiuje ro-
dzing jako instytucje i zarazem grupe spoleczng oparty ,,na wieziach matzenskich, wigzi
pokrewienistwa, powinowactwa lub adopcji” [Tyszka, 1990, s. 234], natomiast Szczepan-
ski [1972] juz 20 lat wczesniej rodzine nazywa ,.,grupg ztoZong z oséb polgczonych stosun-
kiem matzenskim i rodzicielskim oraz silng wigzig miedzyosobniczg” [Szczepanski, 1972,
s. 300]. Powstaly réwniez psychologiczne koncepcje rodziny, definiujgce rodzing jako
~grupe, ktora jest formacjg spoteczng i sktada sie z pewnej liczby jednostek, pozostajgcych
w okreslonych pozycjach, rolach w stosunku do siebie i ktéra ma wlasny system warto-

sci oraz normy regulujgce zachowanie jednostek w sprawach waznych dla grupy, a zatem



rodzice i dzieci wystepujg w okreslonych rolach i zajmujg okreslone pozycje w strukturze
wewnegtrznej rodziny” [Ochmanski, 1993, s. 184], Rembowski [1972] definiowal ja jako
~malg i jednoczesnie pierwotng grupe o swoistej organizacji i okreslonym uktadzie rol
miedzy poszczegolnymi cztonkami, zwigzang wzajemng odpowiedzialnoscig moralng,
swiadomg wlasnej odrebnosci, majgcq swe tradycje i przyzwyczajenia, zespolong mitos-
cig i akceptujgcg si¢ nawzajem” [Rembowski, 1972, s. 83], natomiast wedtug Ziemskiej
[1975] ,,rodzina jest matg naturalng grupg spoteczng, w ktérej centralnymi rolami sqg role
matki i ojca, stanowigcg catos¢ wzglednie trwalg, podlegajgcq dynamicznym przeksztat-
ceniom zwigzanym glownie z biegiem zycia jednostek wchodzgcych w jej sktad; opiera
sig ona na zastanych tradycjach spotecznych i rozwija wlasne tradycje” [Ziemska, 1975,
s. 36]. W ujeciu polskiego prawa rodzine tworzg kobieta i mezczyzna polaczeni praw-
nym wezltem malzenskim oraz pozostajace na ich utrzymaniu dzieci. Definicji stowa
rodzina jest wiele, natomiast wszystkie sprowadzaja si¢ do grupy spotecznej z wlasnym
systemem wartos$ci oraz zasadami, w ktdrej kazdy czlonek petni okreslong role. Rodzi-
na nastawiona jest na zaspakajanie potrzeb wszystkich jej czlonkow i w zwigzku z tym
pelni okreslone funkcje. W pismiennictwie podaje sie rézne klasyfikacje tych funkciji.
Ziemska funkcje rodziny dzieli na:

— prokreacyjna,

— produkcyjng (zarobkowa),

— ustugowo-opiekuncza,

— socjalizacyjna,

— psychohigieniczng [za Pietrycha, 2019].

Rodzina to pierwsze i podstawowe otoczenie, do ktérego przynalezy czlowiek przez
wiekszos¢ swojego zycia. W niej budowane sg miedzyludzkie wiezy, naktadane pierwsze
prawa i obowigzki oraz ksztaltowana jest osobowo$¢ mtodego cztowieka [Pokrzywni-
cka, 2011]. Najwazniejszymi osobami sg rodzice. Dzigki interakcjom wewnatrzrodzin-
nym jednostka:

— zdobywa doswiadczenia stanowigce fundament kolejnych zmian rozwojowych,

— przyswaja sobie wzorce organizowania i interpretacji tego doswiadczenia,

— uczy si¢ zasad wspolzycia spolecznego, norm moralnych,

— uczestniczy w interakcjach miedzypokoleniowych, doswiadczajac problemow rdz-
nych faz rozwojowych,

— uczy si¢ petnienia funkcji spotecznych,

— wchodzi w bliskie interakcje, uczac si¢ zasad wymiany psychicznej,



— otwartosci oraz okazywania wsparcia dla innych i podlegania ich wptywom,
— zdobywa wazne informacje bedace podstawg do samookreslenia i samooceny [Stom-

ski, 2012].

Rozwoj dziecka zalezy od wielu czynnikéw biologicznych i srodowiskowych. Jed-
nakze, to najblizsze srodowisko — rodzina — jest najwazniejsze. W nim buduje sie rela-
cje, ksztaltuje sie zachowanie, zaspokaja sie potrzeby, zachodzi identyfikacja migedzypo-
koleniowa, a takze migedzypokoleniowa transmisja wartosci. Zdaniem Skibskiej [2014]
to wlasnie ,,rodzina wplywa na rozwéj umystowy, spoteczny, moralny dzieci, internali-
zacje okreslonych wartosci oraz norm postegpowania, ksztattuje ich osobowos¢” [Skibska,
2014, s. 355].



2. Przeglad pismiennictwa

2.1. Rozwdj dziecka do okresu wczesnoszkolnego

2.1.1. Determinanty rozwoju
Zmiany rozwojowe u czlowieka zachodzg przez cate jego zycie. W kazdym kolejnym etapie tego
rozwoju, przed jednostka stawiane s3 inne oczekiwania, ktére zazwyczaj wychodza ze strony
srodowiska wychowawczego. Oczekiwania te spowodowane sg réwniez tym, iz dziecko podczas
rozwoju zmienia zaréwno swoje cialo, jak i sfery funkcjonowania. Jako$¢ rozwoju jednostki,
zalezy w duzej mierze od wlasciwosci, w jakie wyposazyla go natura oraz srodowiska wycho-
wawczego. Najwazniejsze jednak jest to, czy wspomniane powyzej srodowisko bedzie potrafito
zaspokoi¢ potrzeby dziecka, wczesniej dokonujac wlasciwego ich rozpoznania. Takie dopaso-
wanie, badz jego brak, jest bowiem wyznacznikiem tempa i rytmu procesu rozwojowego oraz
jakosci osiagnie¢ jednostki w poszczegdlnych sferach funkcjonowania [Pokrzywicka, 2011].
Przybysz-Zaremba [2017] wskazuje rodzing jako fundamentalne $rodowisko zycia dziecka.
Zdaniem badaczki jest to skladnik systemu wychowawczego, ktéry stanowi niezbedny faktor
holistyczno pojmowanej socjalizacji, obejmujacej wszelkie wpltywy i oddziatywania czynnikéw
w niej tkwigcych na jednostke. Czgsto w sposdb spontaniczny, samorzutny i mimowolny ksztal-
tuje srodowisko kulturowe dziecka, ktére uzewnetrznia si¢ m.in. w stylu zycia, indywidualnym
sposobie wyrazania siebie, swoich uczu¢, mysli, nawykow oraz wlasnego stownictwa [Przybysz-
-Zaremba, 2017]. Kielb-Starczewska [2016] dodaje, ze rodzicielskie przekonania, nastawienia
i wartosci determinuja rozwdj dziecka, jego stosunek do otaczajacej je rzeczywistosci, tj. stosu-
nek do szkoly, nauczycieli czy zdobywania nowej wiedzy [Kieltb-Starczewska, 2016].
Psychologicznych teorii rozwoju cztowieka jest bardzo wiele. Czarnecki [2000] usy-
stematyzowal je i wskazat 3 gtéwne grupy: teorie psychologiczne, socjologiczne i biolo-
giczne. Idac dalej Kozielecki [2000] wskazal 3 gléwne koncepcje czltowieka:
— koncepcja behawiorystyczna, wg ktdrej Srodowisko zewnetrzne catkowicie kontrolu-

je zachowanie czlowieka, dostarczajgc mu wzmocnien pozytywnych (nagréd) i nega-



tywnych (kar). Przedstawicielami byli m.in. Watson (ojciec behawioryzmu), Pawlow

[za Buss, 2001], Hull, Tolman, [za Nosal, 2001], Skinner [za Marek, 2011];

— koncepcja psychodynamiczna, z ktdrej wywodzi sie psychoanaliza. Zgodnie z nia
zachowanie ludzi warunkuja wewnetrzne sity dynamiczne zwane popedami, potrze-
bami lub d3zeniami. Reprezentowali ja m.in. Freud, Hall, Jung [za Dudek, 2002];

— koncepcja poznawcza, ktorej przedstawicielami byli Piaget, Bruner, Simon [za Liao,
2012]. Tu réwniez zaznacza si¢ wplyw srodowiska zewnetrznego na zachowanie
czlowieka, ale dzieki strukturom poznawczym ludzkie dziatanie jest Swiadome i in-
tencjonalne [Necka i wsp., 2013].

Istnieje rdwniez czwarta koncepcja, nadal nie w pelni uksztaltowana, zwana psycho-
logia humanistyczng. Zgodnie z nig czlowiek przede wszystkim dazy do samorealizacji
i aktualizacji jego potencjalnych szans. Jej twércami s3 m.in.: Maslow, Matson, Rogers
[za Derc, 1995].

Analizujac kryteria stosowane przez badaczy réznych koncepcji rozwoju jednostki
mozna stwierdzi¢, ze mimo zréznicowanego podejscia do tego zagadnienia, mozna za-
uwazy¢ pewng zbiezno$¢ co do ustalanych granic wiekowych pewnych wydarzen oraz
sensu przemian rozwojowych w ramach wyodregbnionych etapéw rozwoju.

Pierwszy etap zycia (zazwyczaj poczatkowe 10-12 lat), dzieli si¢ na tak zwane pod-
etapy, chociazby ze wzgledu na przemiany rozwojowe w poszczegdlnych latach zycia
dziecka. Bez wzgledu na przyjeta ideologie ujmowania tego wczesnego okresu zycia, to
jest tylko jako okresu przygotowujacego do realizacji zadan zyciowych w po6zniejszych
okresach, czy tez jako okresu warto$ciowania samego siebie, etap ten nazywany jest za-
zwyczaj dziecinstwem. Jego sens ujmuje si¢ przewaznie, jako osiggniecie podstawowych
kompetencji w zakresie zaspokajania wlasnych potrzeb, zaréwno tych osobistych, jak
i spotecznych, zwigzanych ze znalezieniem swojego miejsca w strukturach spolecznych.
Nalezy tez zaznaczy¢, iz chodzi o indywidualny punkt widzenia tych potrzeb przez jed-
nostke. Zmiany obserwowane pomiedzy narodzinami, a ukonczeniem pierwszego roku
zycia, obejmuja wszystkie sfery funkcjonowania dziecka. Przede wszystkim zmienia si¢
jego cialo, reakcje emocjonalne, stosunek do otoczenia, ro$nie doswiadczanie réznych
sytuacji oraz nabywanie wiedzy o $wiecie. To réwniez czas kiedy dziecko nabywa rézne-
go rodzaju umiejetnosci [Brzezinska, 2003]. Na tym etapie kazde dziecko odnajduje pew-
ne sposoby — w ramach posiadanego uwarunkowania genetycznego oraz przy wsparciu
srodowiska pierwotnego — kontrolowania najblizszego otoczenia, wywierania wptywu

na nie oraz dostosowywania go do swoich potrzeb. Opanowanie sprawno$ci motorycz-
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nej oraz mowy werbalnej i niewerbalnej pozwala jednostce na mniejsze uzaleznienie od
swoich opiekunow [Brzezinska i Rekosiewicz, 2016]. Dane z badan okresu przedszkolne-
go wykazuja, ze wieksza cze$¢ wypowiedzi styszanych przez dziecko pochodzi od oséb
z otoczenia najblizszego, tj. z kregu rodzinnego [Kietb-Starczewska, 2016]. Dlatego tak
wazna jest rola rodzicoéw na tym etapie.

Wszelkie wydarzenia, do ktérych dochodzi w pierwszym roku zycia dziecka, s zna-
czace dla jego pdzniejszego funkcjonowania. Osiggniecia rozwojowe tego okresu stano-
wig bowiem stabilniejszg podstawe do pdzniejszego zdobywania nowych umiejetnosci.
Jesli podstawa ta jest malo stabilna, wowczas dziecko moze mie¢ pewne trudnosci na
pdzniejszych etapach rozwoju [Brzezinska i Rekosiewicz, 2016]. Wsrdd najwazniejszych
elementéw w powyzszym aspekcie wymieni¢ mozna: osiggnig¢cie zaufania do $wiata
oraz opanowanie reguly wzajemnosci w kontaktach spotecznych, co pozwala na po6z-
niejszym etapie nawigzywac dobre i glebokie relacje emocjonalne z ludZmi, poznawanie
najblizszego otoczenia i odnajdywanie poczucia bezpieczenstwa oraz pewnosci siebie,
co sprzyja prawidtowemu rozwojowi poznawczemu i spotecznemu, rozwdj umiejetnosci
samoregulacji, pozwalajgcy na osiggniecie efektywnosci w zakresie sfery emocjonalnej,
osigganie powodzenia we wlasnych dziataniach, co pozwoli na radzenie sobie w trud-
nych sytuacjach zyciowych. Zadania rozwojowe w okresie wczesnego dziecinstwa zwia-
zane s3 glownie z nauka podstawowych umiejetnosci, poznawaniem otoczenia oraz zdo-
bywania do$wiadczenia w poszczegélnych sferach funkcjonowania czlowieka. Do tych
zadan nalezg przede wszystkim uczenie sig:

— chodzenia,

— przyjmowania pokarméw statych,

— mowienia,

— kontrolowania wlasnego ciala,

— rdznic zwigzanych z plcig i wstydu,

— osiggania stabilnosci fizjologiczne;j,

— formowania prostych poje¢ zwigzanych z rzeczywistoscia spoleczng i fizyczng,
— emocjonalnego odnoszenia do rodzicéw, rodzenstwa i innych bliskich oséb,

— rozrdzniania dobra od zla, a takze rozwijanie sumienia.

Pod koniec pierwszego roku Zycia, na podstawowym etapie rozwoju, dziecko staje si¢
gotowe do samodzielnego radzenia sobie z zaspokajaniem potrzeb oraz zaczyna spelniac
wymagania otoczenia. Jednostka opanowata przemieszczanie swego ciala w przestrzeni

(lokomocja), sieganie po przedmioty oraz uzywanie ich w odpowiedni sposéb (manipu-
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lacja) [Brzezinska, 2004]. Mlody czlowiek nabyl réwniez umiejetnos¢ komunikowania sie
ze $wiatem zewnetrznym, czyli wyrazania swoich potrzeb w sposéb zrozumialy przez in-
nych ludzi (niekoniecznie za pomocg mowy, gdyz ta na tym etapie nie jest jeszcze w pelni
rozwinieta). Cale wczesne dziecinstwo mozna zdefiniowac, jako okres wzajemnego po-
znawania si¢ dziecka oraz jego opiekunéw. Na tym etapie dochodzi do nauki w zakresie
rozpoznawania potrzeb i oczekiwan, jak réwniez opanowywania rozmaitych sposobow
ich zaspokajania. Sukcesy lub porazki w zakresie budowania sie relacji miedzy dzieckiem,
a jego opiekunami na tym etapie rozwoju, majg niezwykle wazny wptyw funkcjonowanie
jednostki w tym okresie zycia. Czesto przyczyniaja sie do tego, ze dziecko albo dobrze
rozwija si¢ fizycznie i psychicznie, albo jego rozwoj przebiega nieprawidtowo, to znaczy
wolno, nieharmonijnie, badz tez jest zaburzony, co nierzadko skutkuje tym, iz podstawo-
we potrzeby jednostki w tym okresie, nie zostaja zaspokojone [Brzezinska, 2003].

W drugim i trzecim roku Zycia reprezentacje emocji s3 uwarunkowane przede
wszystkim biologicznie. Dziecko odczuwa emocje jako forme fizjologicznego pobudze-
nia; nie sg one jeszcze regulowane, majg charakter odruchowy. Najwazniejszym stadium
rozwoju emocji osigganym w tym wieku jest zdolno$¢ do samoregulacji. Rozwéj emo-
cjonalny nieodlgcznie wiaze si¢ z rozwojem spotecznym. Usmiech spoteczny to odpo-
wiedz dziecka na zaistnialg sytuacje — reakcja na usmiech drugiej osoby. Inng kwestia
kluczowg dla prawidtowego rozwoju emocjonalno-spotecznego jest codzienna rutyna —
przewidywalnos¢ ksztaltuje poczucie bezpieczenstwa. W omawianym okresie zmniejsza
sie lub ustepuje lek separacyjny, ktory powinien wystapi¢ u zdrowo rozwijajacych sie
niemowlat, ,,po ukoriczeniu przez dziecko 18 miesiecy mozna zaobserwowac zdecydowa-
ne obnizenie albo wrecz brak leku w momencie zniknigcia dorostego z zasiegu wzroku”
[Jézefacka-Szram, 2016, s. 272].

Kolejnym etapem rozwoju jest $rednie dziecinstwo przypadajace na okres miedzy
czwartym a szostym rokiem zycia dziecka. Jest nie mniej burzliwe jak poprzedzajace je
wczesne dziecinstwo, gdyz zachodzi w nim wiele waznych zmian w zyciu dziecka w sfe-
rach fizycznej, umyslowej i spolecznej. W sferze fizycznej nastepuje wyrazna zmiana
sylwetki dziecka. Szybki wzrost konczyn powoduje wydluzenie sie ciala, zmieniajg si¢
réwniez proporcje miedzy trzewioczaszky i mdézgoczaszka. Dziecko nie przybiera juz tak
szybko na wadze.

W sferze motorycznej wystepuje silna potrzeba ruchu, ktéra odzwierciedla sie w za-
bawach dziecka. Wyostrzaja sie zmysly wzroku (w tym rozrézniania barw), stuchu i spo-

strzegawczo$¢. Nastepuje ilosciowy i jakosciowy rozwoj mowy.
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Rozwdj psychiczny charakteryzuje rozwoj pamieci. Jeszcze przewaza konkretno-
-obrazowa, ale pojawia si¢ juz sfowno-logiczna. Zaczyna sie¢ juz pojawia¢ uwaga dowol-
na, ale nadal dominuje mimowolna. Rozwija si¢ wyobraznia, ktéra przybiera posta¢ fan-
tazjowania dzieciecego.

Rozwdj spoleczny dziecka jest odpowiedzig na potrzebe kontaktu z réwiesnikami. Na-
wiazuje go poprzez zabawe. To wlasnie dzieki niej dziecko uczy sie zaleznosci od innych,
pozycji w grupie, wspolzycia i wspdtdziatania z innymi oraz dostosowywania si¢ do pa-
nujacych regut i norm postgpowania. Bardzo wazne na tym etapie s kontakty rodzinne
dziecka, gdyz to wlasnie tam dziecko uczy si¢ rdl i norm spofecznych [Wolnicki, 2008].

Okres wczesnoszkolny nazywany jest rowniez wczesnym wiekiem szkolnym. Przy-
pada na szosty/sidédmy do dziesigtego/dwunastego roku zycia. Jest mniej burzliwy od po-
przedzajacych go okreséw, jednak charakteryzujacy sie znaczagcymi zmianami w sferach
poznawczej i umystowe;j.

Najwazniejszg z nich jest przejscie dziecka ze stadium przedoperacyjnego do sta-
dium operacji konkretnych, dzigki czemu dziecko potrafi wykonywac rozmaite operacje
umystowe takie jak: kategoryzowanie, klasyfikowanie, rozumowanie indukcyjne i rozu-
mie ich odwracalno$¢. Pojawia sie myslenie logiczne (logika indukcyjna i dedukeyjna),
ale jeszcze nie abstrakcyjne.

Rozwdj jezykowy jak i umystowy na tym etapie stymulowany jest przez szkote. Dzie-
cko opanowalo juz podstawowg mowe i gramatyke. Wczesny okres szkolny to nabywanie
umiejetnosci budowania zdan niejednoznacznych, mowy grzecznej i przekonujacej oraz
rozszerzanie stownictwa. Te umiejetnosci dziecko doskonali w szkole. Poza tym uczy si¢
nowych kontekstow i stylow wypowiedzi, strategii zapamietywania, planowania dziatan
oraz wspolpracy w grupie. Dzieki uczestniczeniu w zajeciach szkolnych dziecko rozwija
koncentracje uwagi. Dzigki doswiadczeniom szkolnym dziecko ksztaltuje poczucie wlas-
nej warto$ci. Skladajg si¢ na to sukcesy szkolne, ktére wyrabiaja w dziecku poczucie wlas-
nej kompetencji, zdolnosci i skutecznosci. Dziecko ma réwniez mozliwo$¢ poréwnywania
sie z rowiesnikami, co sprawia, ze poczawszy od III klasy zaczyna z nimi rywalizowac.

Rozwdj spoteczny dziecka na tym etapie objawia si¢ rowniez poprzez nowy typ re-
lacji — przyjazn. Jest ona wynikiem dostrzegania przez dziecko cech charakteru i we-
wnetrznych wartosci u innych ludzi.

Zmiany fizyczne w tym okresie nie sa juz tak wyrazne jak w poprzednich. Poprawia
sie szybkosc, sila, koordynacja i precyzja motoryki umozliwiajgca pisanie czy gre na in-

strumentach [Bee, 2006].
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Reasumujgc — determinanty rozwoju dziecka w poczatkowym okresie jego zycia,
zalezg nie tylko od czynnikéw srodowiskowych, ale réwniez uwarunkowan genetycz-
nych. Dziecko bowiem na tym etapie poznaje najblizsze otoczenie, zdobywa pewne do-
$wiadczenia oraz ksztaltuje podstawowe umiejetnosci. Wazne jest zatem, aby otrzymalo

ono wsparcie od srodowiska wychowawczego.

2.1.2. Obszary rozwojowe

W okresie wczesnego dziecinstwa wyrdznia si¢ dwie fazy: okres niemowlecy, przypada-

jacy na pierwszy rok zycia, a w nim faze noworodka, czyli miesiac po urodzeniu, oraz

okres poniemowlecy, ktéry trwa od drugiego do trzeciego roku zycia. Rozwdj fizyczny

w drugim okresie mozna zdefiniowac, jako stopniowg serie zmian uwarunkowanych doj-

rzewaniem, jego konsekwencjg natomiast — jest lepsza kontrola dzialan oraz spostrze-

zen. Roznice zauwazalne w powyzszym aspekcie, wystepujg przewaznie miedzy dzie¢mi,

ktére pochodzg z réznych grup etnicznych. Uwidaczniajg sie one przede wszystkim w:

temperamencie, reagowaniu i tempie rozwoju. Poza powyzszymi réznicami, u wigkszo-

$ci dzieci zauwazy¢ mozna takg samg sekwencje rozwoju [Brzezinska, 2003].

W literaturze psychologicznej w tym okresie zazwyczaj uzywa sie okreslenia rozwdj
psychoruchowy, a wszystko po to, by podkresli¢ powigzanie sfery psychicznej i moto-
rycznej na tym etapie rozwoju. Umiejetnos¢ panowania nad postawg i motoryka wedtug
Bee [2006] przebiega w trzech kierunkach:

— cefalokaudalny — rozwdj dokonuje si¢ od czgsci glowowej (ruchy gatek ocznych, ru-
chy szyi), przez tulowie (ruchy rak, tutowia), na czesci noznej (ruchy nég, chodzenie)
konczac,

— proksymodystalny — rozwdj postepuje od osi podiuznej ciata, na boki (na poczat-
ku zaczynajg funkcjonowa¢ mieénie przy kregostupie, nastepnie migsnie ramion,
przedramion, dfoni oraz palcow),

— lokciowo-promieniowy — rozwdj przebiega w osi poprzecznej ciala, czyli od pigtego
matego palca dioni do kciuka [Bee, 2006].

Zaraz po urodzeniu poziom rozwoju dziecka oceniany jest w skali Apgar, ktora stuzy
do opiniowania podstawowych funkcji, takich jak: czynnos¢ serca, oddech, zabarwie-
nie skory, napiecie mie$niowe i odruchy w skali 0-10. Dzieci uzyskujace niski wynik
w tej skali, mogg potrzebowac specjalnej opieki w pézniejszej fazie rozwoju, z uwagi na
mozliwo$¢ opdznienia w tym elemencie. Nie jest to jednak zjawiskiem powszechnym

[Przedpelska-Winiarczuk i Kulak, 2011]. Noworodek ponadto wyposazony jest w od-
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ruchy bezwarunkowe, ktdre sa typowe tylko w tej fazie rozwoju i zanikajg przewaznie
w drugim pétroczu zycia. Nalezg do nich: odruch Babinskiego (unoszenie duzego palca
przy dotknieciu wzdluz stopy), odruch marszu automatycznego (ruchy chodzenia przy
dotknieciu stép do podioza), odruch Moro (unoszenie konczyn i przycigganie ich do
ciata), odruch chwytny (zaciskanie dtoni na przedmiocie i trzymanie go mocno), odruch
toniczno-szyjny (przy odwrdceniu glowy wyprostowuja sie konczyny po tej samej stro-
nie, a kurcza po przeciwnej) [Kielar-Turska, 2006]. Ponadto u noworodka zaobserwowac
mozna odruchy wspdlne z osobami dorostymi, to znaczy: odruch mrugania, ssania, po-
lykania, odruch Zrenicowy, odruch potykania i wydalania.

Dziecko w tym okresie $pi przeci¢tnie od szesnastu do osiemnastu godzin w ciggu
calej doby. Jesli chodzi o etapy rozwoju motorycznego w tej fazie, s3 one nastepujace:
noworodek przyjmuje postawe ptodows, w pierwszym miesigcu zycia unosi podbrodek
w lezeniu na brzuchu, w drugim unosi gtéwke lezac na brzuchu, w trzecim sigga do przed-
miotu lezgc na plecach, w czwartym pigtym i szdstym siedzi z pomocg (podtrzymywane),
potrafi si¢ czolgad, trzymac prosto gtéwke w pozycji siedzacej, siega po przedmioty w za-
siegu jego wzroku, w si6dmym, 6smym i dziewigtym siedzi samodzielnie, bez podtrzy-
mywania, raczkuje w dziesigtym do dwunastego stoi i chodzi przytrzymujac si¢ mebli,
pdzniej bez pomocy, potrafi réwniez schylac si¢ i przykucaé, w trzynastym do osiemna-
stego potrafi chodzi¢ przodem tylem i krokiem dostawnym a nawet biega¢ [Bee, 2006].

Rozwoj dokonuje si¢ tez w komunikacji. W pierwszym roku zycia dziecko porozu-
miewa sie z matka poprzez interakcje twarzg w twarz podczas réznych czynnosci np. za-
bawe, karmienie itp. Noworodek przewaznie rozpoznaje glos matki oraz potrafi réznico-
wa¢ dzwieki mowy. Komunikacja niewerbalna natomiast, odbywa sie przewaznie poprzez
placz, spojrzenie, ruchy ciala, gest, mimike, czy wokalizacje. Z uptywem czasu matka be-
dzie potrafila rozpoznawa¢ poszczegdlne gesty, czy placz dziecka, co pozwoli jej na zaspo-
kajanie jego potrzeb. To réwniez etap, w ktérym zaczynaja si¢ pojawiac gesty: wskazujace
(okolo dziewigtego do trzynastego miesigca), wyrazajace prosbe o pokazanie przedmiotu
oraz reprezentujace (powyzej czternastego miesigca), czyli przedstawiajace rézne infor-
macje [Kielar-Turska, 2006]. W okresie od trzech do szesciu lat nastepuje ilosciowy i ja-
kosciowy rozwdj mowy. Jest to zwigzane z budzgacg si¢ w dziecku ciekawoscig swiata ob-
jawiajacg sie nieustannym zadawaniem pytan [Wolnicki, 2008]. Siedmiolatki najczesciej
w pelni opanowujg mowe ciggla. Poszerzajg natomiast zasob stownictwa [Bee, 2006)].

W okresie poniemowlecym w sferze fizycznej, nie obserwuje sie juz tak dynamicz-

nych zmian, jednak uwidacznia si¢ dalszy intensywny rozwdj psychoruchowy. Charak-
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terystyczne dla tego etapu jest zwolnienie przyrostu wagi, szybko postepujacy wzrost
oraz wyszczuplenie sylwetki. W zakresie lokomocji dziecko potrafi juz chodzi¢ samo-
dzielnie, zaczynaja sie proby wchodzenia po schodach (przewaznie z pomoca osoby do-
rostej), ciagniecie przedmiotéw na sznurku, skakanie, bieganie, stawanie na palcach oraz
jezdzenie na trzykolowym rowerku. To wszystko nastepuje miedzy osiemnastym a trzy-
dziestym széstym miesigcem zycia dziecka. Jest to réwniez okres, w ktérym pojawia sie
manipulacja specyficzna. Dziecko dopasowuje ruch do ksztaltéw przedmiotdw, ich wiel-
kosci i oddalenia. Im jest starsze, tym wigcej elementdw laczy. Doskonalym przykiadem
sg tutaj klocki [Bee, 2006]. Przedszkolaki majg niespozyta energie, caly czas s3 w ruchu.
Ma to odzwierciedlenie w zabawach ruchowych. Zabawy z réwiesnikami wplywaja na
rozwoj umiejetnosci spotecznych oraz uczué. Tworzg si¢ pierwsze wzorce przywigzania,
postepowania oraz reakcje emocjonalne takie jak: poczucie winy, czy wyrzuty sumie-
nia [Wolnicki, 2008]. W okresie szkolnym natomiast dziecko selekcjonuje réwiesnikow
wedle swoich preferencji i decyduje z kim chce si¢ bawic. Dzieci dobierajg si¢ w grupy,
czesciowo izolujgc sie od pozostatych dzieci. W ten sposdb tworzg si¢ pierwsze przyjaz-
nie [Bee, 2006].

W zakresie percepcji dziecko od pierwszych dni zycia zaczyna identyfikowa¢ wazne
bodzce oraz uczy si¢ je roznicowaé. Dostrzega zmiany w obiektach, ktére zmienily swoj
wyglad czy polozenie. W zakresie spostrzegania wzrokowego — noworodek widzi zmia-
ny $wiatla, bliskie obiekty (na przyklad twarz), jednak juz w dwunastym miesigcu zycia,
ostros¢ widzenia dziecka jest taka, jak u osoby dorostej. Od okoto trzeciego, pigtego do
trzynastego miesigca, rozwija si¢ widzenie glebi. Percepcja zazwyczaj osiaga wyzszy po-
ziom, u dziecka bowiem zaczynaja wspoéldziata¢ rézne zmysly, a wiec zaczyna ono na
przyktad kojarzy¢ brzmienie glosu z ruchami warg. Dziecko ponadto dokonuje eksplo-
racji, czyli podejmuje si¢ pewnych dziatan badawczych, aby zaspokoi¢ potrzeby poznaw-
cze. We wczesnej fazie wieku przedszkolnego rozwija sie takze myslenie sensoryczno-
-motoryczne, jak réwniez rozpoczyna si¢ proces odkrywania umystu — komunikacja
z dorostymi powoduje, ze dziecko zaczyna rozumie¢, ze ludzie stanowig istoty myslace
i odczuwaja pewne emocje [Kope¢, 2016]. Rozwdj emocjonalny trwa jeszcze przez caly
okres szkolny [Bee, 2006].

Rozwdj emocjonalny i spoteczny okresu niemowlecego to etap, w ktérym nastepuje pro-
gres rozwoju w aspekcie roznicowania uczu¢, wytwarzania wiezi oraz poczatkowych interakcji
z innymi dzie¢mi. Emocje s3 znaczace dla ksztaltowania si¢ relacji z dorostymi, eksplorowania

otoczenia oraz tworzenia obrazu wlasnego ja. Do trzeciego miesigca gléwnie przewazaja takie
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emocje, jak zadowolenie lub niezadowolenie. Koniec okresu niemowlecego to etap, kiedy dzie-
cko zaczyna doswiadcza¢ réznych emocji, na przyklad: radosci, smutku, milosci, zazdrosci, czy
gniewu. Na tym etapie wahania te s3 jednak nietrwale i czesto si¢ zmieniajg. Zrédtem przezy¢
takich emocji s3 zazwyczaj emocje matki. Warto tez zaznaczy¢, ze im czgsciej matka wzmacnia
emocje pozytywne, tym czesciej beda sie one pojawia¢ [Stabon-Duda, 2011].

Gléwne zmiany rozwojowe sfery emocjonalnej w okresie niemowlecym przebie-
gajg nastepujaco: w pierwszym miesigcu dziecko reaguje na emocje matki karmigcej,
w drugim ozywia si¢ bez zadnych przeszkéd i uspokaja pod wplywem pieszczotliwego
przemawiania, w trzecim odwzajemnia u$miech, w czwartym wykazuje niezadowole-
nie, gdy nie poswieca si¢ mu nalezytej uwagi, w pigtym wystepuje strach wobec obcych
0s6b, w siodmym i dsmym nastepuje proba zwrdcenia na siebie uwagi przez ptacz lub
gaworzenie, w dziesigtym dziecko nasladuje ruchy dorostego oraz wlacza sie do wspol-
nej zabawy. Jesli chodzi o reakcje na inne dzieci, pod koniec pierwszego poétrocza zycia
dziecko obserwuje je i usmiecha si¢ do nich. W trzecim kwartale pojawia si¢ gaworzenie,
dzielenie si¢ zabawkami, ale rowniez protest jesli si¢ je dziecku zabiera. Koniec pierw-
szego roku zycia, to juz proba zwrodcenia na siebie uwagi réwiesnika, zazwyczaj poprzez
gaworzenie. Jesli natomiast rowiesnik si¢ oddala, przewaznie dziecko reaguje ztoscig. Na
pierwszym etapie spolecznych relacji dziecka traktuje ono partneréw jak inne obiekty,
a wigc dotyka ich, popycha, pociaga, itd. Pojawia si¢ réwniez nasladownictwo [Kielar-
-Turska i Biatecka-Pikul, 2010].

W okresie od pierwszego do czwartego roku zycia ksztaltuje si¢ rowniez wlasna cie-
lesno$¢ dziecka. Podstaw ksztaltowania si¢ obrazu ciala nalezy poszukiwaé tez w do-
swiadczeniach wlasnego ciala zwigzanych z jego eksploracja np. w pierwszym roku zy-
cia dziecko uczy si¢ odréznia¢ wlasne cialo od ciala innych, okolo drugiego roku zycia
umie rozpoznac siebie w lustrze, co jest dowodem na ksztaltujaca sie Swiadomosc¢ siebie.
Innym wymiarem obrazu ciala jest emocjonalny stosunek do wtasnej cielesnosci, (za-
chodzacy miedzy czwartym a széstym rokiem Zycia) obejmujacy poziom zadowolenia
z ciala czy poziom satysfakcji z niego. Brak satysfakcji z ciata moze prowadzi¢ do zabu-
rzonych wzorcéw odzywiania i obnizy¢ wlasng samoocene [Wisniewska, 2017].

Reasumujgc — obszary rozwojowe dziecka w okresach od niemowlecego do wczes-
noszkolnego, obejmujg kazdg sfere funkcjonowania. Poczatkowo najbardziej zauwazalne
w sferze fizycznej, z czasem réwniez umyslowej, uczuciowej i spotecznej. Zmiany w sfe-
rze fizycznej sg zauwazalne chociazby dlatego, iz zmienia si¢ postawa dziecka, przybiera

ono na wadze, zaczyna si¢ podnosic¢, siedzie¢, raczkowac, a w koncu chodzié. Sfera emo-
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cjonalna jest na poczatku do$¢ uboga, dziecko bowiem potrafi okaza¢ niewiele emocji,
natomiast im bardziej si¢ rozwija i doswiadcza, tym wigksze s3 jego mozliwosci komu-
nikowania swoich potrzeb poprzez emocje. Dzi¢ki coraz lepszej komunikacji rozwija si¢

réwniez sfera spoteczna.

2.1.3. Czynniki zakt6cajace rozwoj dziecka

Zmiany rozwojowe zachodzg w podobny sposob u wszystkich ludzi, bez wzgledu na

kulture, w jakiej zyja. Dziecko przechodzi przez kolejne zmiany w rozwoju zazwyczaj

w tej samej kolejnosci, pomimo tego, iz w niektérych przypadkach pewne zmiany moga

zachodzi¢ wolniej. Dzieje sie tak z réznych przyczyn uwarunkowanych genetycznie, do-

tyczacych choroby dziecka, czy innych czynnikdéw, ktére moglyby zakliocic jego prawid-
fowy rozwdj. Zmiana w rozumieniu psychologii rozwojowej, przewaznie dotyczy innego
pod wzgledem jakosciowym sposobu funkcjonowania jednostki w réznych aspektach:
percepcji, emocji, jezyka, relacji interpersonalnych i innych. Rozwoj dziecka wedtug Bee

[2006] zalezny jest od wielu czynnikéw, wsréd ktérych wymieni¢ mozna:

— uwarunkowania genetyczne,

—  wplyw $rodowiska,

— doswiadczenie,

— wychowanie,

— warunkowanie i uczenie sie,

— cechy osobowosci [Bee, 2006].

Kolejnymi czynnikami, ktére w duzym stopniu zakldcajg prawidtowy rozwoéj dzie-
cka, sa niewlasciwe postawy rodzicielskie. Wérdéd nich wymieni¢ mozna za Skibska
[2014]:

— postawe unikajacg — charakteryzujacg sie niedostatkiem uczug, albo tez obojetnos-
cig uczuciowa rodzicow; w takiej sytuacji przebywanie z dzieckiem nie stanowi dla
nich przyjemnosci, wrecz przeciwnie — jest sporym utrudnieniem; dziecko jest za-
zwyczaj zaniedbywane, a rodzice skupiajg si¢ na wlasnych sprawach; niekiedy mozna
tez obserwowac che¢ upozorowania prawidlowej postawy, a wiec kupowanie prezen-
tow, dawanie pieniedzy, itp.;

— postawe odtracajacg — wystepujaca najczesciej przy nadmiernym dystansie uczu-
ciowym oraz dominacji rodzicéw; dziecko jest traktowane jak ciezar, a opieka nad
nim sprawia rodzicom niech¢¢; krytyka i tak zwana zelazna dyscyplina cechujg po-

WYZSZ3 postawe;
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— postawe nadmiernie wymagajaca — rodzice starajg si¢ zmuszac dziecko do spelnia-
nia ich oczekiwan i dopasowania si¢ do wytworzonego przez nich wzoru; nie liczg
sie z indywidualnymi potrzebami i cechami dziecka; zazwyczaj stawiaja wobec nie-
go zbyt wygérowane wymagania;

— postawe nadmiernie chronigcg — uwaga rodzicéw skupia sie na dziecku w sposdéb
przesadny; dziecko jest zazwyczaj malto samodzielne, nieporadne i nie potrafi funk-
cjonowa¢ w zyciu dorostym bez pomocy innych; rodzice traktuja je jako wzér do-
skonalosci i sg tez wobec niego bezkrytyczni; ulegaja réwniez dziecku na kazdym
kroku, pozwalaja mu panowac nad sobg i calg rodzing [Skibska, 2014].

Jesli dochodzi do wyraznego zakldcenia powyzszych czynnikéw (gléwnie ze strony
srodowiska wychowawczego), wowczas rozwdj dziecka zostaje zaburzony, a sama jednost-
ka moze mie¢ powazne problemy w p6zniejszym prawidlowym funkcjonowaniu spotecz-
nym [Czub, 2003]. Oprdcz tego bardzo istotne sg wiezi emocjonalne, ktére dziecko tworzy
z opiekunem i otoczeniem w poczatkowej fazie swojego zycia. Pierwsze sukcesy i porazki
na tym gruncie nie tylko majg wplyw na zaspokajanie podstawowych potrzeb dziecka, ale
takze na to, jak bedzie przebiegal jego rozwdj na kolejnych etapach zycia. To, czy dziecko
doswiadcza poczucia wplywu na otoczenie — a jesli tak to w jakim stopniu — czyli widzi,
ze otoczenie dostosowuje si¢ do jego potrzeb, bedzie stanowito podstawe ksztaltowania sig
zaufania do otoczenia, innych ludzi, a przede wszystkim opiekuna. Jesli zaufanie to bedzie
zachwiane, albo niemozliwe do zdobycia, wéwczas jednostka bedzie miata problem na
pdzniejszych etapach rozwojowych, a takze w pdzniejszym, dorostym juz zyciu [Stachy-
ra, 2000]. Tego samego zdania jest Przybysz-Zaremba [2017], ktéra uwaza, ze rodzina to
fundamentalne §rodowisko Zycia dziecka. Jest ona skladnikiem systemu wychowawczego,
stanowigcego niezbedny faktor holistycznie pojmowanej socjalizacji, obejmujacej wszel-
kie wptywy i oddziatywania czynnikéw w niej tkwigcych na jednostke. Czesto w sposéb
spontaniczny, samorzutny i mimowolny ksztaltuje srodowisko kulturowe dziecka, ktore
uzewnetrznia sie¢ m.in. w stylu zycia, indywidualnym sposobie wyrazania siebie, swoich
uczu¢, mysli, nawykow oraz wlasnego stownictwa [Przybysz-Zaremba, 2017].

Podsumowujac — czynniki zaklécajace rozwoj dziecka znajduja si¢ najczesciej po
stronie $rodowiska wychowawczego, jednak niekiedy zalezg od uwarunkowan gene-
tycznych. Pierwsze z nich nalezg do tych czynnikéw, ktére mozna modyfikowac, dru-
gie — nie. Warto tez doda¢, iz gléwnym czynnikiem zakldcajacym prawidlowy rozwdj
dziecka, sg niewlasciwe postawy rodzicielskie. Maja one bowiem wplyw na pdzniejsze

funkcjonowanie spoteczne jednostki.
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2.2. Niepetlnosprawnosc intelektualna i fizyczna

2.2.1 Objawy
Niepelnosprawno$¢ w znaczeniu ogélnym oznacza trwaly lub okresowy stan utraty
pelnej sprawnosci organizmu. Ograniczenia te mogg dotyczy¢ funkcji fizycznych, psy-
chicznych badz umystowych. Niepelnosprawnos¢ intelektualng mozna zaobserwowac
juz w dziecinstwie. Szacuje sig, ze dotyczy ona ok. 3% populacji w tym 2-4% wsrod
dzieci do lat 16 i od 1 do 2% w$réd dorostych. [Smigiel i Stembalska, 2007]. Aktu-
alnie w piSmiennictwie migedzynarodowym stosuje si¢ wymiennie pojecia ,,uposle-
dzenie umyslowe (mental retardation)” lub ,niepetnosprawnos¢ intelektualna (intel-
lectual disability)” [Zawislak, 2008]. W Polsce przyjeto definicje sformulowang przez
Swiatowg Organizacje Zdrowia a takze Amerykanskie Towarzystwo Psychiatryczne
zgodnie z ktérym niepelnosprawnos¢ intelektualna to ,,znacznie nizszy od przecigtnego
(IQ 70 i ponizej) ogolny poziom funkcjonowania intelektualnego, ktéremu towarzyszy
istotne ograniczenie funkcjonowania przystosowawczego, co najmniej w zakresie dwoch,
sposrod nastepujgcych rodzajow sprawnosci: porozumiewania sig, troski o siebie, trybu
Zycia domowego, sprawnosci spoteczno-interpersonalnych, korzystania ze srodkéw za-
bezpieczenia pracy, sposobow organizowania wolnego czasu (wypoczynku) oraz troski
o zdrowie i bezpieczeristwo. Poczgtek tego stanu musi wystgpi¢ przed 18. rokiem Zycia”
[Wolowicz-Ruszkowka, 2012, s. 8]. Osoby z taka niepelnosprawnoscia maja zazwy-
czaj ograniczenia w funkcjonowaniu psychicznym oraz nizszy poziom inteligenciji,
wykazuja niskie wyniki w testach zdolnosci komunikowania si¢ oraz wykonywania
codziennych zadan.

Niepetnosprawnos¢ fizyczna z kolei, to zazwyczaj stan czlowieka, ktéry znalazt sie
w sytuacji obnizonych zdolnosci motorycznych ciata. Najczesciej wigze sie z roznego
rodzaju uposledzeniami konczyn, a jej przyczyny moga tkwic¢ zaréwno w okresie oko-
loporodowym, jak i sytuacjach losowych (na przyklad wypadek, powazny uraz, choro-
ba) [Szczupal, 2009]. Niepelnosprawnos¢ fizyczng mozna tez podzieli¢ na pewne grupy,
w zalezno$ci od charakteru uposledzenia, czyli: brak konczyn lub ich czesci, uszkodze-
nia ukladu nerwowego, nieprawidlowe uksztaltowanie szkieletu, czy uszkodzenia sta-
wow [Ucinska i Stasiak, 2015]

Najczesciej objawy niepetlnosprawnosci intelektualnej pojawiajg si¢ zanim dziecko
ukonczy osiemnasty rok zycia. W tym przypadku obserwuje si¢ takze zréznicowanie

tych objawdw, w zaleznosci od stopnia uposledzenia umystowego.
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Objawy niepetnosprawnosci intelektualnej, najczesciej obserwuije sie w przypadku, gdy:
— dziecko rozwija wolniej niz réwiesnicy oraz ma wyrazne problemy z nauka,

— dziecko wykazuje trudno$ci w komunikacji z innymi ludzmi,

— $rednia ocena testow rozwoju intelektualnego sytuuje si¢ na niskim poziomie,

— dziecko nie potrafi wykona¢ codziennych czynnosci, takich jak: ubranie sie, czy ko-
rzystanie z toalety bez pomocy osoby dorostej,

— dziecko wykazuje wyrazny problem ze stuchem (pomimo pozytywnych wynikéw
badan w tym zakresie), widzeniem, ruchem, badz rozmowg,

— dziecko nie jest zdolne do logicznego myslenia [Nawrot i Wolnowska, 2010; Durek,
2015].

W niepelnosprawnosci intelektualnej wyrdznia sie cztery poziomy uposledzenia
umyslowego, a do tego celu zazwyczaj wykorzystuje si¢ skale IQ Wechslera, sktadajaca
sie ze 120 jednostek. W mysl powyzszego mozna zatem wyréznic:

— uposledzenie lekkie (55-69 IQ Wechslera) — wiek umystowy dziecka w tym przy-
padku zatrzymuje si¢ w przedziale wiekowym 9-12 lat, na etapie przedszkola dzieci
nabywaja zdolno$ci wlasciwego porozumiewania si¢ (mowa) oraz podstawowe umie-
jetnosdci spoleczne; umiejetnosci szkolne natomiast — sg mozliwe do opanowania,
jednak tylko do poziomu szdstej klasy szkoty podstawowej; z uwagi na nizszy poziom
inteligencji, dzieci te sg czesciej narazone na zaburzenia osobowos$ciowe, poniewaz
dochodzi zazwyczaj do wykluczenia takich jednostek ze srodowiska réwiesniczego,
a ogdlny stosunek otoczenia do nich jest raczej negatywny. Cze$¢ z nich jest uwazana
za przecigtnie uzdolnione. Osoby z upos$ledzeniem lekkim najczesciej nie majg nad-
miernych trudnosci w samodzielnej egzystencji, jednak moga wymaga¢ wsparcia
i nadzoru, chociazby ze wzgledu na brak umiejetnosci abstrakcyjnego myslenia;

— uposledzenie umiarkowane (35-50 IQ Wechslera) — w tym przypadku wiek umy-
stowy dziecka zatrzymuje si¢ w przedziale 8-9 lat; wigkszos$¢ dzieci nabywa w okre-
sie przedszkolnym umiejetnosci porozumiewania si¢, jednak dzieje sie to z opdz-
nieniem; duza cze$¢ dzieci z tym uposledzeniem osigga rdwniez pewien stopien
niezaleznosci w zakresie samoobstugi, ale moze tez wymaga¢ nadzoru ze strony
0s6b dorostych; jednostka z uposledzeniem umiarkowanym potrafi takze opanowac
wiedze w zakresie poziomu drugiej klasy szkoly podstawowej; trudnosci wynikajgce
z uposledzenia umiarkowanego, zazwyczaj dotykaja sfery motorycznej dziecka, wi-
da¢ w niej spore problemy, ale takze sfery fizycznej; ponadto uwidaczniajg si¢ trud-

nosci z przystosowaniem si¢ do obowigzujacych zasad i regut spotecznych; w sferze

21



poznawczej osoby te pozostaja na etapie przedoperacyjnym, do funkcjonowania po-
trzebuja pomocy ze strony innych;

— uposledzenie znaczne (20-39 IQ Wechslera) — Dzieci w wieku przedszkolnym nie
nabywajg umiejetnosdci adekwatnego porozumiewania si¢ lub w bardzo niewielkim
stopniu. Sprawno$¢ intelektualna takich ludzi charakterystyczna jest dla dzieci ok
6 roku zycia. Okoto 5 roku zycia, u oséb cierpigcych na ten rodzaj uposledzenia,
zauwazalne sg juz pewne opdznienia rozwoju psychofizycznego. W okresie wieku
szkolnego moga nauczy¢ sie mowic i osiggna¢ zdolnos¢ samoobstugi w zakresie ele-
mentarnym. Sg takze w stanie nauczy¢ si¢ najprostszych czynnosci matematycznych
— takich jak liczenie — oraz wzrokowego rozpoznawania niektérych stéw. W doro-
stym zyciu niepelnosprawni wymagaja stalej opieki, mogg jednak naby¢ umiejetno-
$ci samoobstugowe i pracowa¢ w srodowisku $cislego nadzoru;

— uposledzenie glebokie (ponizej 20 IQ) — osoby z tym rodzajem uposledzenia, nie
s3 w stanie funkcjonowac na co dzien bez stalej opieki; obserwuje sie réwniez prob-
lemy z kontrolowaniem potrzeb fizjologicznych; funkcjonowanie w zyciu dorostym
uzaleznione jest od osob trzecich, bez nich samodzielna egzystencja nie jest mozliwa
[Zima-Parjaszewska, 2012; Durek, 2015].

Klasyfikacja zostala przedstawiona w tabeli 1.

Tabela 1. Stopnie uposledzenia umystowego w oparciu o klasyfikacje: ICD-10 i DSM-IV

Stopien uposledzenia Kategoria IDC-10 Kategoria DSM-IV Wiek umystowy
umystowego Kategoria | Zakres|Q | KOD Zakres IQ (w latach)
tagodne (lekkie) F70 50-69 317 50-55 do ok. 70 9 do ponizej 12
Umiarkowane F71 35-49 318.0 35-40 do 50-55 6 do ponizej 9
Znaczne F72 20-34 318.1 20-25do 35-40 3 do ponizej 6
Gtebokie F73 <20 318.2 <20 lub 25 ponizej 3

Zrédto: Orzet M., Zaburzenia psychiczne i zaburzenia zachowania u oséb uposledzonych umystowo, Zeszyty
Naukowe WSSP, 2013, 16, s. 81.

W niepelnosprawnosci fizycznej, objawy moga pojawic si¢ na kazdym etapie rozwo-
ju, w zaleznosci od przyczyn, ktére powyzszg niepelnosprawnos$¢ wywolaly.

Nalezy pamietaé bowiem, iz niepelnosprawnosc¢ fizyczna moze mie¢ podtoze zarow-
no w okresie okotoporodowym, jak i sytuacjach losowych, czy tez réznego rodzaju cho-

robach [Smigiel, 2007; Ucinska i Stasiak, 2015].



Podsumowujgc mozna powiedzie¢, ze uposledzenie umystowe to zaburzenie rozwo-
jowe, ktére objawia si¢ obnizeniem sprawnosci intelektualnej oraz problemami w dzie-

dzinie przystosowania si¢ do obowigzujacych regut spolecznych oraz srodowiskowych.

2.2.2. Przyczyny

Przyczyny niepelnosprawnosci intelektualnej lub fizycznej, majg zréznicowane podloze.

Moga wynika¢ zaréwno z sytuacji losowych, jak i by¢ spowodowane ciezka choroba,

problemami w okresie okotoporodowym, czy wrecz zaniedbaniami ze strony Srodowiska

wychowawczego. Jesli chodzi o niepelnosprawnos¢ intelektualng, przyczyny moga doty-

czy¢ czynnikow genetycznych, sSrodowiskowych oraz spotecznych [Skotnicka, 2014].
Koncepcja Koscielskiej [1998] zaklada, ze zaréwno czynniki biologiczne, jak i spo-

leczno-psychologiczne maja wplyw na powstanie niepelnosprawnosci intelektualnej,

gdyz wzajemnie na siebie oddzialujg. Badaczka wyréznia 3 etapy:

— I etap — dzialanie czynnika uszkadzajacego,

— II etap — negatywne sprezenie zwrotne — otoczenie wplywa na dziecko w sposdb
niekorzystny dla jego rozwoju,

— III etap — utrwalenie patologii [Ko$cielska, 1998].

Sekowska [2001] do czynnikéw niepetnosprawnosci intelektualnej zalicza: dziedzicz-
ne, wrodzone i nabyte [Sekowska, 2001].

Podobne zdanie na temat czynnikéw wplywajacych na powstanie niepelnospraw-
nosci intelektualnej maja Nartowska, Spionek-Pelc oraz Zyta. Ta ostatnia nie uznaje nie-
pelnosprawnosci umystowej za jednostke chorobowa, ale za zespdt standéw chorobowych
wraz z uszkodzeniami i skutkami o r6znorodnym podtozu [Zyta, 2004].

Natomiast Skotnicka wyrdznia prenatalne, perinatalne i postnatalne przyczyny nie-
pelnosprawnosci intelektualnej [Skotnicka, 2014].

Wspdlczesnie przyczyny niepelnosprawnosci intelektualnej, rozpatruje sie zazwy-
czaj w dwoch aspektach:

— genetyczne — aberracje liczbowe chromosoméw (zmianie ulega liczba calych chro-
mosomodw), aberracje strukturalne chromosomdéw (powstaja poprzez pekniecia
chromosomodw i niewlasciwego taczenia si¢ ich fragmentéw np. zespdt krzyku kota,
zespol Wolfa-Hirschhorna, zespét Downa), submikroskopowe aberracje chro-
mosomowe (submikroskopowe zmiany genomowe np. zespot DiGeorge’a, zespot
Phelan-McDermida, zespét Williamsa), mutacje w genach sprzezonych z chromo-

somem X np. zespdt tamliwego chromosomu X, oraz genetycznie uwarunkowa-



ne zaburzenia metabolizmu (na przyktad: fenyloketonuria) [Smigiel i Stembalska,
2007; Debicki, 2012];

srodowiskowe — zwigzane najczesciej z uszkodzeniami kory moézgowej w okre-
sie prenatalnym oraz dzieciecym; wynikajacych z niewlasciwych zachowan matki
w czasie cigzy (urazy mechaniczne, dzialanie niektérych lekéw, zatrucia, infekcje,
awitaminoza, uszkodzenia radiacyjne, chemiczne lub mechanicznych dziecka w to-
nie matki, niedotlenienia lub urazéw przebytych podczas porodu) oraz zaburze-
nia hormonalne czy silne urazy psychiczne matki. Ponadto w literaturze naukowe;j
dotyczacej tego zagadnienia, mozna odnalez¢ dwa konteksty: kliniczno-medyczny
(dotyczacy wrodzonego lub istniejacego od dziecinstwa obnizenia poziomu rozwo-
ju intelektualnego) oraz psychologiczno-spoleczny (przyczyn doszukuje si¢ gldwnie
w sferze spolecznej jednostki, braku umiejetnosci interpersonalnych oraz samodziel-
nego funkcjonowania w spoleczenstwie) [Nawrot i Wolnowska, 2010].

Jesli chodzi o niesprawno$¢ narzgdu ruchu — moze mie¢ ona wiele postaci, od ogra-

niczen dotyczacych wysitku fizycznego, az do calkowitego paralizu.

Wsrdd przyczyn powstawania niesprawnosci narzgdu ruchu wymieni¢ mozna mie-

dzy innymi:

amputacj¢ — usuniecie jednej lub wigcej koniczyn, spowodowang zazwyczaj powaz-
nym urazem, chorobg lub innymi czynnikami, ktére mogltyby zagraza¢ zyciu czto-
wieka w przypadku braku dokonania amputacji;

artretyzm — powoduje mocny bol utrudniajacy swobodne przemieszczanie sie, cza-
sami doprowadza do obrzekdw stawdw, ktére rowniez utrudniajg samodzielne po-
ruszanie;

choroby kregostupa — ograniczajace zdolnos¢ siedzenia, stania, chodzenia, schyla-
nia si¢ lub dzwigania; do tej grupy nalezg na przyktad: dyskopatia, choroba zwyrod-
nieniowa kregostupa, skolioza, itp.;

porazenie mozgowe — efekty moga by¢ zréznicowane i w tym przypadku nalezalo-
by kazda osobe traktowac¢ indywidualnie; choroba moze uniemozliwia¢ chodzenie,
ale réwniez powodowac¢ jedynie jego ograniczenie, ponadto uposledza sprawnos¢
konczyn gérnych, powoduje brak koordynacji migsniowej, ruchy mimowolne, silne
napiecia migs$ni oraz trudnosci w méwieniu; przy porazeniu mézgowym nie zawsze
jednak obserwuje si¢ znaczny stopien uposledzenia organdéw, czy narzagdéw mowy;
w wielu przypadkach spotyka si¢ osoby, ktére mimo porazenia mdzgowego, funk-

cjonujg prawidlowo, rozpoczynajg prace zawodows, czy nawet nauke na wyzszych
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uczelniach; w zaleznodci od nasilenia choroby, osoby z porazeniem moézgowym
funkcjonuja samodzielnie lub korzystajg z urzadzen umozliwiajacych swobodne
przemieszczanie sie;

choroby neuromigsniowe — obejmujg takie grupy, jak na przyklad: dystrofia migs-
niowa, czy stwardnienie rozsiane; choroby te prowadza najczesciej do degenera-
cji tkanki nerwowej lub migsniowej, co w konsekwencji prowadzi do ograniczen
w swobodnym poruszaniu si¢; warto tez doda¢, iz choroby te postepuja w miare
uplywu czasu i mogg powodowac zaréwno nieznaczne ograniczenia ruchowe, jak
i powazne trudnosci w poruszaniu si¢ (z koniecznoscig uzywania kul, lasek, czy
nawet wozka); zwlaszcza stwardnienie rozsiane, ktdrego etiologia nie jest do konca
znana, a konsekwencje tej choroby moga mie¢ odzwierciedlenie nie tylko w postaci
trudnosci w poruszaniu sie, ale réwniez w sprawnosci ragk, mowie, czy widzeniu;
duzo 0s6b z powyzszymi chorobami stara si¢ porusza¢ za pomocg poreczy, bal-
konikéw, przytrzymujgc sie $ciany, czy osob trzecich, jednak jest to czasochlon-
ne, a niekiedy odbija si¢ takze na psychice chorego [Ucinska i Stasiak 2015; Karski
i Karski, 2016].

Wsrdd niepelnosprawnosci fizycznej, mozna wyréznic dwie zasadnicze grupy z uwa-

gi na zakres niesprawnosci:

osoby z tetraplegia (porazenie wszystkich konczyn, paraliz konczyn i tulowia bedacy
efektem na przyklad urazu odcinka szyjnego kregostupa) — osoby te majg w stopniu
w znacznym ograniczong zdolno$¢ ruchu rak, w wigkszosci przypadkéw natomiast
— calkowity brak takiej mozliwosci; osoby z tetraplegia najczesciej poruszaja sie na
elektrycznych wozkach inwalidzkich;

osoby z paraplegia (paraliz konczyn dolnych i dolnej czgsci tulowia bedacy prze-
waznie efektem urazu srodkowej czesci kregostupa) — osoby z taka niesprawnoscia
zazwyczaj posiadajg sprawnos¢ konczyn gornych, poruszajg si¢ na wdozkach inwa-
lidzkich o napedzie recznych i s3 w stanie wykona¢ wiekszo$¢ czynnosci samoob-
stugowych, o ile maja do tego warunki (odpowiednio przystosowang lazienke oraz
pozostale pomieszczenia) [Morcinek, 2011; Piektun i wsp., 2016].

Niektore z niepelnosprawnosci s3 wrodzone, inne natomiast powstaja na skutek

przebytych choréb lub wypadkéw. Niesprawnos¢ narzadu ruchu nie dotyczy jedynie

0s6b poruszajacych sie na wozkach inwalidzkich, jednak najczesciej utozsamia sie¢ ja

wlasnie z tg grupg [Paluszkiewicz, 2015; Janiszewska-Dandyk, 2016].
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Przyczyn niepelnosprawnosci doszukuje sie réwniez w zachowaniu matki podczas
ciazy, bowiem naduzywanie alkoholu lub substancji psychoaktywnych, moze skutkowa¢
niepelnosprawnoscig intelektualng [Skotnicka, 2014].

Reasumujgc — przyczyny niepelnosprawnosci, zaréwno fizycznej, jak i umystowej,
mogg by¢ zréznicowane. Wynikaja zazwyczaj z czynnikéw genetycznych, srodowisko-
wych, spolecznych lub wszelkiego rodzaju choréb, ktére dotknety jednostke tuz po na-

rodzinach, albo wyksztalcily si¢ na pozniejszym etapie.

2.2.3. Leczenie — opieka nad dzieckiem z uposledzeniem intelektualnym
lub/i fizycznym
Niepelnosprawnosci intelektualnej nie mozna wyleczy¢ calkowicie, jednak istnieje
mozliwo$¢ wplywu na rozwdj niektdérych funkcji intelektualnych u dzieci, zwlaszcza
we wczesnej fazie niepelnosprawnosci. Dzieki podjeciu wezesnej interwencji, przysto-
sowanie do Zycia w spoleczenstwie oraz osiggniecie poziomu rozwoju niezbednego do
podstawowej samodzielnosci, bedzie w przyszlosci duzo tatwiejsze. Cechy swiadczace
o niepelnosprawnosci intelektualnej, w zaleznosci od jej stopnia, mogg pojawic sie juz
w okresie przedszkolnym lub nawet wcze$niej [Smigiel, 2007]. Wtedy nastepuje zahamo-
wanie procesu uczenia si¢ oraz umiejetnosci spotecznych. Zatem im wcze$niej zostanie
zdiagnozowana niepelnosprawnos¢ intelektualna, tym lepsze efekty przyniesie leczenie
[Kotaczek, 2011]. Cechami charakterystycznymi oséb z niepetlnosprawnoscia intelektu-
alng sa:
— niedorozwdj mowy, ktéry powodowany jest réznymi czynnikami. Osoby takie cze-
sto korzystaja z pozawerbalnych form porozumiewania sig,
— utrudnienia w przyswajaniu poje¢ abstrakcyjnych,
— trudno$ci w zapamietywaniu,
— koncentraciji,
— problemy w rozumieniu powigzan logicznych i zwigzkéw przyczynowo-skutkowych,
— zaburzenia w sferze zmystowo — ruchowej [Durek, 2015].
W sytuacji 0sdb z niepelnosprawnoscia ruchowa — w zaleznosci od przyczyn mozna
tagodzi¢ jej objawy lub podja¢ rehabilitacje.
Dla dzieci, mlodziezy oraz 0séb dorostych z niepelnosprawnoscia intelektualng lub
fizyczna, istnieje takze mozliwos¢ korzystania z ustug opiekunczych, dostosowanych do
szczegolnych potrzeb oséb niepetnosprawnych [Dz. U. Nr 64, poz. 593, z pdzn. zm.].

Uslugi takie $wiadczg przewaznie osoby ze specjalistycznym przygotowaniem zawodo-
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wym, a wiec pielegniarki, rehabilitanci, fizjoterapeuci. Organizacjg ustug opiekunczych

zajmuje si¢ gléwnie samorzadowa pomoc spoleczna, a przewaznie do ich $§wiadczenia

wylaniane s3 w ramach przetargéw wyspecjalizowane firmy, w tym organizacje poza-
rzagdowe oraz firmy prywatne [Cibor, 2015]. Ze wzgledu na charakter oraz organizacje¢
ustug opiekunczych, wyréznia si¢ przewaznie:

— uslugi dzienne — stematyczne, stale, jednak o charakterze doraznym, swiadczone
albo w domu chorego, albo poza nim, zazwyczaj s3 to o$rodki wsparcia (Dom Po-
mocy Spolecznej dziennego pobytu, Srodowiskowy Dom Samopomocy, czy kluby
$amopomocy);

— systematyczne, stale, o charakterze calodobowym — $wiadczone w: rodzinnym
domu pomocy, prowadzonym przez osobe niepelnosprawng w jej miejscu zamiesz-
kania, jednak dla nie mniej niz trzech i nie wigcej niz osmiu 0séb chorych (zapew-
nienie ustug opiekunczych i bytowych przez calg dobe); domu pomocy spolecznej,
w ktérym $wiadczone sg ustugi opiekuncze, bytowe, wspomagajace oraz edukacyj-
ne, obejmujace zakres i formy, ktére wynikajg z indywidualnych potrzeb osoby nie-
pelnosprawnej; w mieszkaniu chronionym, gdzie zapewnione jest wsparcie catodo-
bowe, jednak bez ustug swiadczonych przez instytucje calodobowej opieki (a wiec
zapewnienie nadzoru i wsparcia osobom niepetnosprawnym, ale niewymagajacym
$wiadczenia ustug opiekunczych) [Kotaczek, 2011].

»W swietle ustawy o rehabilitacji spotecznej, zawodowej oraz zatrudnianiu oséb nie-
petnosprawnych, ustugi rehabilitacyjne definiowane sq jako turnusy rehabilitacyjne, ktére
majg charakter usprawniajgcy, rekreacyjny, szkoleniowy, psychoterapeutyczny oraz nauki
niezaleznego funkcjonowania z niepetnosprawnoscig, a takze turnusy wedtug rodzajow
niepetnosprawnosci” [Kotaczek, 2011, s. 37]. Korzysta¢ z turnusu mogg osoby z orzeczong
niepelnosprawnoscia, w tym dzieci, ktére nie ukonczyly szesnastego roku zycia. Warto
tez zaznaczy¢, iz turnusy te sg dofinansowywane, jednak warunkiem uzyskania takiej
dotacji jest spelnienie kryterium dochodowego, ustalanego wedlug instytucji, ktéra taki
turnus dofinansowuje. Wysokos¢ dotacji zalezy od stopnia niepelnosprawnosci i sytu-
acji dochodowej osoby niepetnosprawnej oraz jej rodziny. Doplata do turnusu rehabili-
tacyjnego przystuguje raz w roku i wyptacana jest zazwyczaj przez Powiatowe Centrum
Pomocy Rodzinie (tam tez zalatwiane sg wszelkie niezbedne formalnosci). Srodki finan-
sowe na ten cel, pochodzg natomiast z Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osob Nie-
pelnosprawnych. Opiekun osoby niepelnosprawnej, réwniez moze skorzystac z doptaty

do turnusu [Kotaczek, 2011].
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W przypadku niepelnosprawnosci intelektualnej, na pierwszym etapie leczenia ko-
nieczne jest ustalenie jej stopnia, ktérego dokonuje si¢ przewaznie za pomocg testow
psychometrycznych (na przyklad testu IQ Wechslera). Na kolejnym etapie, w zaleznosci
od uzyskanych wynikoéw, ustala sie indywidualny program nauczania oraz rehabilitacji
dziecka (jesli wystepuja zaburzenia funkcji motorycznych). W leczeniu stosuje si¢ gtéw-
nie trening poznawczy, a wigc wszelkie dzialania nastawione na rozwoj funkcji poznaw-
czych mézgu. W ten sposéb zwigksza si¢ mozliwosci intelektualne dziecka, poprawia
zdolnos¢ koncentracji oraz tempo zapamigtywania. Dziecko, u ktérego stwierdzone zo-
stalo uposledzenie umystowe, powinno uczeszcza¢ do specjalnej placowki wychowaw-
czej. Tam bowiem bedzie mialo mozliwo$¢ uczestnictwa w programach edukacyjnych
prowadzonych przez wykwalifikowang kadre. Specjalne placéwki edukacyjne, z uwagi
na swoj charakter, potrafig dostosowa¢ program nauczania do mozliwosci intelektual-
nych ucznidw, posiadajg wykwalifikowang w tym kierunku kadre pedagogiczng, oferuja
zajecia rozwijajace nie tylko umyst, ale tez motoryke oraz zdolnosci psychospoleczne.
Infrastruktura takich placéwek ponadto, dostosowana jest do potrzeb dzieci z niepet-
nosprawnoscig fizyczng, bowiem sg réwniez takie przypadki, gdzie oprocz dysfunkgji
intelektualnych, wystepuje wspomniana wyzej niepelnosprawnos¢. Zwraca si¢ uwage, iz
wczesna i intensywna stymulacja rozwoju dzieci uposledzonych w stopniu umiarkowa-
nym, znacznym i glebokim, pozwala na podniesienia poziomu ich funkcjonowania in-
telektualnego, a takze umiejetnosci przystosowania do zycia spofecznego. Rehabilitacja
przewaznie prowadzona jest przez specjalnie przeszkolonych pedagogéw, juz na etapie
przedszkola, jednak sg to zazwyczaj przedszkola specjalne. W pozostatych placowkach
ksztalcenia (czyli na pdzniejszym etapie edukacji), rowniez zajecia prowadza wyspecja-
lizowani nauczyciele, pedagodzy oraz psycholodzy. Opieka nad dzie¢mi uposledzony-
mi intelektualnie, powinna polega¢ przede wszystkim na zapewnieniu optymalnych
warunkow rozwoju oraz wychowania, jak réwniez stworzeniu dobrej atmosfery w pla-
cOdwce oraz ksztaltowania $wiadomosci spolecznej. U dzieci uposledzonych w stopniu
umiarkowanym, znacznym i glebokim, stwierdza si¢ zazwyczaj duze zréznicowanie pod
wzgledem poziomu rozwoju poszczegdlnych czynnosci, ktore oscylujg od catkowitego
braku percepcji do zdolnosci spostrzegania przedmiotéw, od braku rozumienia mowy,
do porozumiewania si¢ prostymi zdaniami oraz rozumienia prostych polecen. Leczenie
dzieci z uposledzeniem glebokim jest szczegoélnie trudne, poniewaz postepy rozwojo-
we s3 bardzo wolne i przewaznie stabo zauwazalne. Brak wyraznej poprawy oraz trud

wlozony w rehabilitacje, nie pozostaja obojetne dla osob, ktore opiekujg si¢ na co dzien
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takimi osobami. W $rodowisku domowym obserwuje si¢ przewaznie obnizenie moty-
wagcji do pracy wychowawczej oraz podjecia dalszej walki. Warto bowiem zauwazy¢, iz
zdrowe, nie majace zadnych probleméw dziecko, prowokuje zazwyczaj spontaniczne
postawy opiekuncze i wychowawcze. W przypadku trudnosci rozwojowych — mozna
zauwazy¢ oddzialywanie hamujace powyzsze postawy. Dzieje si¢ tak przede wszystkim
przez: ograniczong mozliwo$¢ porozumiewania si¢ z dzieckiem, stabe reakcje emocjo-
nalne oraz patologiczne zachowania (na przyklad wybuchy pobudzenia psychoruchowe-
go). Dlatego tez bardzo czesto w programach wychowawczo-opiekunczych podkresla si¢
prace nad ksztaltowaniem reakcji uczuciowych oraz spolecznych, jak réwniez przeciw-
dzialanie zaburzeniom zachowania. Dopiero pdzniej uwaga zostaje skupiona na czyn-
no$ciach samoobstugowych. Pracg wychowawczg, ktéra stanowi rowniez leczenie oséb

z uposledzeniem intelektualnym, jest gtéwnie:

— uzyskanie mozliwie najwiekszych postepdw rozwojowych,

— oddzialywanie wychowawcze w taki sposéb, aby praca rodzicéw lub opiekundw sta-
ta si¢ zejsza, zwlaszcza w sferze fizycznej i psychicznej [Bargiel-Matusiewicz, 2017].
Nalezy jednak pamieta¢, ze na poprawe komfortu zycia oso6b niepetnosprawnych ma
wplyw ,integracja pomiedzy grupami spotecznymi oséb zdrowych i niepetnospraw-
nych, przystosowanie placéwek publicznych do potrzeb osob niepetnosprawnych oraz
uprawianie sportu” [Debicka i wsp., 2017, s. 40]. Istotne jest rowniez ,,przystosowanie
budynku mieszkalnego dla 0séb niepetnosprawnych ruchowo czy sprzyjajgcego otocze-
nia, w ktérym mieszka osoba niepetnosprawna psychicznie”, ma to wplyw na poprawe
jakosci Zycia 0séb niepelnosprawnych [Debicka i wsp., 2017, s. 40]. Bardzo wazna
kwestig jest rowniez wsparcie rodzin 0sob z niepelnosprawnoscia. Badanie przepro-
wadzone przez Zasepe [2018] pokazalo zréznicowany obraz do$wiadczen rodzin-
nych rodzin z osobami niepelnosprawnymi. Ogélna ocena i ogdlna satysfakcja sa
nieco ponizej sredniej, co Swiadczy o niezbyt wysokiej jakosci zycia badanych rodzin
oraz licznych potrzebach, ktore nie sg zaspokojone [Zasepa, 2018].

Na koniec warto dodac, ze podstawie badan ,,stwierdzono, ze trudna, spoteczna sy-
tuacja os6b z niepetnosprawnosciq jest szczegblnie problematyczna w przypadku kobiet.
Niepetnosprawnos¢ jest istotnym elementem uderzajgcym w poczucie kobiecosci, a w kon-
sekwencji stanowi czynnik zagrozenia dla oceny wlasnej wartosci” [Witkowska i Imielski,
2018, s. 285].

Reasumujgc — nie wszystkie rodzaje niepelnosprawnosci poddajg sie leczeniu.

W przypadku sfery fizycznej leczenie stanowi przewaznie rehabilitacja ruchowa, po-
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niewaz niesprawnos¢ narzagdow ruchu wynika z bardzo réznych przyczyn, ktore z kolei
nie zawsze mozna wyeliminowac. Rehabilitacja w takich przypadkach, pomaga tagodzi¢
dolegliwosci spowodowane najczesciej chorobg, czy trwatym i nieodwracalnym ura-
zem. Warto tez pamigtaé, iz u 0sdb z niepelnosprawnoscig fizyczng, nalezy takze zadba¢
o sfere psychiczng. W niepelnosprawnosci intelektualnej natomiast — istnieje jeszcze
mozliwo$¢ oddzialywania wychowawczego poprzez umieszczenie dziecka w specjalnej
placodwce ksztalcenia, gdzie dziecko znajduje sie pod opieka specjalnie wykwalifikowanej
kadry pedagogicznej, ktéra doktada wszelkich staran, aby zniwelowa¢ skutki niepelno-

Sprawnosci.

2.3. Problemy i specyficzne wymagania w zakresie opieki nad
dzieémi z zespotem wad wrodzonych czesci twarzowej czaszki

2.3.1. Przeglad wybranych zespotoéw z wrodzonymi wadami czesci twarzowej
czaszki
Zespol wad wrodzonych jest okreslany w rézny sposdb, bowiem nazywa sie go réwniez zespotem
dysmorficznym lub malformacyjnym. Definiowanie zespotu wad wrodzonych w powyzszy spo-
sob, wywodzi si¢ z jezyka greckiego, od stéw syndrome, co oznacza idacy razem. Mozna zatem
scharakteryzowa¢ zespdt wad wrodzonych, jako wystepowanie tych wad w charakterystycz-
nym zestawieniu, ktére nie stanowi sekwencji, asocjacji, ani kompleksu. Wigkszos¢ zespolow
wad charakteryzuje si¢ tym, zZe posiada malo poznang patogeneze, pomimo jasno okreslonych
w literaturze naukowej podstaw genetycznych. Czesto s3 to tak zwane wady pojedyncze. Zna-
nych jest okoto kilku tysiecy zespotéw wad, z ktérych podtoze genetyczne zostalo ustalone dla
okolo tysigca [Korniszewski, 2005]. Wérdd zespotow wad dotyczacych gloéwnie czesci twarzowej
czaszki, poza rozszczepem wargi i podniebienia, wymieni¢ mozna miedzy innymi: zesp6t Dow-
na, zespol Moebiusa, zespdt Pierre’a Robina, zesp6! Frasera, zespo6! Treachera Collinsa.
Najczesciej wystepujacym zespotem spowodowanym aberracjami chromosomalny-
mi jest zespol Downa, ktory przebiega wraz z wieloma rozmaitymi nierzadko powaz-
nymi dysfunkcjami zdrowotnymi, wystepujacymi najczesciej pod postacig wrodzonych
wad serca, niedostuchu oraz zaburzen wewnatrzwydzielniczych [Marchal i wspét., 2013].
Ta bardzo cze¢sta mutacja genetyczna wywolana jest trisomig chromosomu 21, a cz¢sto-

tliwo$¢ jego wystepowania szacuje si¢ na 1 na okoto 800—1000 zywych urodzen dzieci,
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bez predylekeji do co pici [Larysz i Lubowiecka, 2014], 1 przypadek na 650-800 zywych
urodzen [Rozyto-Kalinowska, 2016] lub 1 na 604 zywych noworodkéw [Matthews-Brzo-
zowska i wsp., 2018]. Ryzyko wystapienia tej choroby wzrasta wraz z wiekiem matki,
niemniej jednak badania z ostatnich lat podwazajg te zaleznos¢. Osoby z zespotem Dow-
na charakteryzuja sie pewnymi wlasnosciami fizycznymi i dysmorfologicznymi, taki-
mi jak: dysmorfia twarzowo-czaszkowa, skosne usytuowanie oczodotéw, nienaturalnie
duzy jezyk wychodzacy poza jame ustna, niski wzrost oraz hipotonia migsniowa [Larysz
i Lubowiecka, 2014, Rézylo-Kalinowska, 2016]. Najczestszym objawem zespolu Dow-
na jest niepelnosprawnos¢ intelektualna. Iloraz inteligencji obniza si¢ wraz z wiekiem
[Matthews-Brzozowska i wsp., 2018].

Sekwencja Moebiusa to rzadki zespét wad wrodzonych, a na obraz kliniczny skta-
da si¢ szereg zaburzen neurologicznych. Choroba czesto okreslana mianem sekwencji
malformacyjnej (sekwencja Moebiusa), charakteryzuje sie szerokim i zréznicowanym
spektrum objawow klinicznych, w tym zaburzen neurologicznych oraz mie$niowo-
-szkieletowych wspolistniejacych z wadami wrodzonymi konczyn. Na skutek porazenia
VII pary nerwoéw w zespole Moebiusa wystepuje catkowity brak mimiki twarzy. Pacjen-
ci nie s3 w stanie wyraza¢ emocji, ptaka¢ ani $mia¢ si¢. Towarzyszy temu zaburzona
funkcja mowy, Zucia i polykania (dysfagia, trudnosci w ssaniu, trudnosci w wysuwaniu
jezyka). U pacjentéw wystepuja rowniez inne wady wrodzone, chociaz nie jest to regula.
Badania potwierdzity rodzinne wystgpowanie tej choroby, ale jak dotad nie zidentyfiko-
wano mutacji w okreslonym genie, ktora bytaby odpowiedzialna za rozwijanie objawdéw
zespolu. Charakterystycznym symptomem sekwencji, jest brak ekspresji twarzy. Wéréd
noworodkow objawem specyficznym moze by¢ brak umiejetnosci ssania. Ponadto moga
sie pojawi¢ takie dysproporcje, jak sko$ne oczy lub deformacja jezyka oraz szczgki. Naj-
czestsze symptomy wspottowarzyszace w sekwencji Moebiusa to: brak ekspresji twarzy,
usmiechu, trudnodci z przyjmowaniem i polykaniem pokarmu, wrazliwos¢ oczu na
$wiatlo, brak bocznych ruchéw galek ocznych, brak umiejetnosci mruzenia oczu, ogra-
niczone ruchy jezyka, problemy z z¢bami, trudnosci ze stuchem oraz méwieniem. Uwa-
za sig, ze zespol Moebiusa wystepuje z czestoscig od 1:50000 do 1:500000 wsréd zywo
urodzonych. Etiologia zespotu Moebiusa nadal nie jest poznana. Najbardziej prawdopo-
dobny jest poglad sugerujacy, ze przyczyng zespotu Moebiusa jest zaburzenie powstawa-
nia pierwotnych tetnic podobojczykowych i ich galezi przed uformowaniem tetnic kre-
gowych dostarczajgcych krew do komoérek mdzgu na wezesnych etapach embriogenezy

[Cudzilo i wsp., 2012].
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Kolejnym przykladem zespotu wad wrodzonych dotyczacych czesci twarzowej, jest
sekwencja Pierre’a Robina. Wystepowanie sekwencji ocenia si¢ na 1 na 10 000 urodzen
lub rzadziej. Objawy charakterystyczne dla tej choroby, to: niepelny rozwdj zuchwy,
cofniecie brodki, maly albo zbyt duzy jezyk, zapadanie si¢ jezyka, czg$ciowy rozszczep
podniebienia wtérnego, niepelny rozwoj ucha zewnetrznego. Poza tym niedorozwinigta
i cofnieta ku tylowi Zuchwa, twarz o profilu ptasim, zapadanie si¢ jezyka, utrudnione
potykanie, grozne zaburzenia oddychania, sinica, rozszczep podniebienia miekkiego
(rzadziej twardego), podniebienie gotyckie, towarzyszace wady oczne (hiperteloryzm,
wodoocze, znaczna krétkowzrocznos¢, zwyrodnienie barwnikowe siatkowki), uszu (ni-
skie osadzenie malzowin), serca (ubytki w przegrodach, anomalie zastawek, przetrwaly
przewod tetniczy, przerost miesnia), ukladu kostno-stawowego (stopy konsko-szpotawe),
zwichniecia i przykurcze stawdw i ukladu moczowo-piciowego (torbielowatos¢ nerek,
nerka podkowiasta, wnetrostwo. Zespol Pierre’a Robina czesto bywa czgscig fenotypowa
innych zespoléw genetycznych — najczesciej zespotu Sticklera, zespotu DiGeorge’a czy
zespolu Treachera Collinsa, zespotu Larsena, zespotu Catela-Manzkego. Choroba ta za-
graza zyciu dziecka, chociazby ze wzgledu na wspomniane objawy, poniewaz moze przy-
czynic si¢ do ciezkiej dusznosdci w zakresie gérnych drég oddechowych, co w przypadku
noworodka jest szczegolnie niebezpieczne. Dzieci z zespolem Pierre’a Robina potrzebuja
stalej opieki pediatrycznej i to nie tylko w warunkach ambulatoryjnych, ale réwniez
szpitalnych — zwlaszcza w ciezkich przypadkach [Zaorska, 2013].

Innym zespotem wad jest syndrom Treachera Collinsa, zwany tez réwniez dyzostaza
twarzowo-zuchwowa. Spowodowany jest gtéwnie poprzez mutacje w obrebie chromoso-
mu piatego, a jego charakterystycznymi objawami sg: czg$ciowy zanik kosci policzko-
wych, deformacja zuchwy, zapadniete i sko$ne oczy. Dochodzi takze do znieksztalcenia
malzowin usznych, co nierzadko przyczynia si¢ do problemoéw ze stuchem, badz catko-
witego jego zaniku [Maczka i Szelag, 2009]. Poza czysto fizycznymi objawami syndromu
Treachera Collinsa, choroba wigze si¢ z problemami emocjonalnymi — osoby cierpigce
na powyzszy syndrom, wykazuja niski poziom wiary we wlasne mozliwosci, co poteguje
ich wewnetrzne cierpienie. Nietypowy wyglad budzi czgsto sporo kontrowersji i przy-
czynia si¢ do wykluczenia spolecznego, co w przypadku wieku adolescencji, jest szcze-
golnie istotne i trudne dla mlodziezy.

Jednym z zespoléw wad wrodzonych stosunkowo dobrze opisanym w literaturze
przedmiotu jest achondroplazja (chondrodystrofia, karlowatos¢), ktérg czestos¢ wy-

stepowania szacuje sie od 0,36 do 0,6 na 10000 zywych urodzen. Podstawowe rozni-
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ce biochemiczne i anatomiczne indywidualne u kazdej osoby z achondroplazja, ktore
obejmujg znaczne skrocenie konczyn (bardziej widoczne proksymalnie anizeli dystal-
nie), makrocefalie i hipotonie, sg znane jako przyczyniajace si¢ do rozwoju op6znienia
zdolnosci motorycznych, zazwyczaj w ciggu pierwszych dwoch lat zycia [Ireland i wsp.,
2012]. Chociaz zespdt ten moze by¢ wynikiem dziedziczenia autosomalnego dominuja-
cego, to w 80% przypadkow powstaje w konsekwencji spontanicznych mutacji czynnika
wzrostu w genie FGFR 3, przyczyniajacym sie do rozwoju kosci i neuronéw. Pomimo
dobrze udokumentowanych nastepstw achondroplazji, neuropsychologicznemu funk-
cjonowaniu dzieci z tym zespotem wad poswiecono jedynie niewielkie zainteresowanie
kliniczne. Poza wczesnymi opdznieniami motorycznym i mowy, u starszych dzieci zi-
dentyfikowano pewne specyficzne trudnosci psychologiczne, obejmujgce przede wszyst-
kim umiejetnosci wizualizacyjne i jezykowe [Wigg i wsp., 2016].

Innym przykladem zespolu wad wrodzonych jest zespét Turnera, charakteryzowa-
ny jako rzadkie zaburzenie genetyczne spowodowane przez catkowity lub czesciowy
brak chromosomu X. Syndrom ten dotyczy jednego na 2500 noworodkéw plci zenskiej
[Zadrozna, 2013] lub 1 przypadek na 40 000-50 000 zywych urodzen noworodkdéw plci
zenskiej [Rézylo-Kalinowska, 2016]. Do powstania zespotu Turnera dochodzi, gdy ptéd
calkowicie lub czg¢sciowo utraci jeden z pary chromosoméw plciowych X [Zadrozna,
2013]. W obrazie klinicznym zespotu Turnera niski wzrost stanowi najczesciej wystepu-
jaca aberracje spotykang u wszystkich chorych. Niewydolno$¢ jajnikéw jest powszech-
na, niemniej stopien nieptodnosci zalezy od stopnia nieprawidtowosci w chromosomie.
Anomalie kostne, obrzek limfatyczny, gtuchota, zmiany sercowo-naczyniowe, zaburze-
nia czynnosci tarczycy i ukladu pokarmowego wystepuja rzadziej [Midro, 1999; Lacka
i Lawniczak, 2009; Zadrozna, 2013; Rozyto-Kalinowska, 2016]. Przeprowadzone badania
epidemiologiczne w populacji ludzi dorostych cierpigcych na zespo6! Turnera wykazaty,
ze do zmniejszonej ogolnej oczekiwanej dtugosci zycia prowadza przede wszystkim za-
burzenia ze strony ukladu sercowo-naczyniowego oraz zaburzenia metaboliczne [Ame-
dro i wsp., 2017].

Rozszczep wargi i podniebienia to z kolei wady rozwojowe, ktdre powstaja we wczes-
nym okresie embriogenezy i wigza si¢ z nieprawidlowym rozwojem twarzoczaszki.
Wady rozszczepowe czesci twarzowej czaszki dotyczg braku cigglosci tkanek migkkich
i/lub kosci. Najczesciej spotyka sie rozszczepy wargi, wyrostka zebodotowego i podnie-
bienia. Niemniej jednak istniejg takze rzadko spotykane zlozone rozszczepy, ktore moga

dotyczy¢ réwniez nosa, powiek, szczeki, $cian oczodoldow, wyrostkéw kosci jarzmowej
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i innych struktur srodkowego i gérnego pietra cze¢sci twarzowej czaszki. Przyczyny po-
wstawania rozszczepdw nie s3 do konca wyjasnione, w piSmiennictwie wymienia sie:
czynniki genetyczne, rasowe (rozszczepy sa czestsze u Indian, rzadsze u Afroameryka-
néw), zanieczyszczenie srodowiska naturalnego, wplyw promieniowania jonizujacego,
dzialanie niektorych lekéw przyjmowanych przez ciezarng czy tez szkodliwy efekt spo-
zywania alkoholu. Czestotliwos¢ to 1, 2 przypadki na 1000 zywych urodzen [Rdzylo-
-Kalinowska, 2016]. Rozszczepem zazwyczaj nazywa si¢ szczeline lub przerwe, ktéra
powstata w wyniku niewlasciwego polaczenia si¢ struktur formujacych warge lub pod-
niebienie. Oba przypadki moga wystepowac zaréwno wspolnie, jak i niezaleznie. Poza
tym takie zespoly wad moga towarzyszy¢ rowniez innym zaburzeniom rozwojowym
lub genetycznym. Co istotne, w niektorych przypadkach rozszczep wargi i podniebienia
moze si¢ rozwing¢ w stopniu niepelnym, to znaczy charakteryzowac si¢ niecatkowitym
rozszczepem wargi lub dotyczy¢ innych struktur, na przyklad: wyrostka zebodotowe-
go kosci szczekowej, albo jezyczka. Szczeliny mogg tez tworzy¢ sie na innych czesciach
twarzy, na przyklad: okolice oczu, uszu, nosa, policzkéw lub czota. Rozszczep wargi lub
podniebienia mozna leczy¢, zwlaszcza jesli leczenie podejmowane jest na etapie wczes-
nego dziecinstwa [Dudkiewicz, 2011].

Jako juz doroste osoby, pacjenci z deformacjami twarzoczaszki przejawiaja trud-
nosci na plaszczyznie zawodowej oraz w adaptacji spotecznej. Nierzadko doswiadczaja
oni depresji, co odciska si¢ negatywnie na ich zdrowiu psychicznym. W konsekwencji,
psychospoleczne aspekty operacji poprawiajacej wyglad, takie jak pozytywne zmiany
w obrazie ciala, korzystny wplyw na stan emocjonalny i poznawczy pacjenta, poprawa
relacji miedzyludzkich, zmiana reakcji spotecznych, odgrywaja niezwykle istotna role
w caloksztalcie funkcjonowania pacjenta. Bardzo wazne jest takze ustalenie stopnia od-
dzialywania rozmaitych deformacji w obrebie twarzoczaszki w zakresie jakosci Zycia
pacjenta, po to, aby opracowac priorytetowe cele leczenia [Dorigatti i wsp., 2013].

Reasumujgc — zespot wad wrodzonych w czesci twarzowej czaszki, wystepuje naj-
czesciej w charakterystycznym zestawieniu, obejmujac swoimi objawami kilka struktur

w obrebie twarzy.

2.3.2. Potrzeby pielegnacyjne
Dzieci z wadami twarzoczaszki wymagaja nierzadko zlozonych i dlugotrwalych zabie-
géw chirurgicznych, medycznych, zywieniowych, dentystycznych, zwigzanych z apa-

ratem mowy, oraz interwencji behawioralnej, co generuje znaczne koszty ekonomicz-
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ne. Rodzice oraz opiekunowie odgrywaja wiodaca role w zapewnianiu opieki dzieciom
z tego typu wadami oraz w ich procesie pielegnacji, co wigze si¢ z dos§wiadczaniem przez
nich chronicznego stresu. Stad tez réwniez i oni powinni zostac¢ objeci specjalistyczna
opieka zdrowotng [Payakachat i wsp., 2011] oraz psychologiczng [Mojs, 2018]. Dziecko
niepetnosprawne wykazuje o wiele wigksze potrzeby pielegnacyjne, niz na przyktad jego
zdrowi réwiesnicy. Dysfunkcje wynikajace z choroby, wymagaja nierzadko pomocy ze
strony 0sdb trzecich, chociazby w podstawowych czynnosciach samoobstugowych. Po-
nadto dolegliwosci z nig zwigzane, czesto utrudniajg codzienng egzystencje.

Zmeczenie jest jednym z symptomow, na ktdre trzeba zwréci¢ szczegdlng uwage.
Przejawia sie glownie w postaci oslabienia fizycznego i psychicznego oraz ograniczong
zdolnoscig do podejmowania innych czynnosci. Ogélnymi objawami mogg by¢ réwniez:
sennos¢, poranne zmeczenie, trudnos$ci ze snem, poczucie wyczerpania codzienng ak-
tywnoscig oraz potrzeba czestych odpoczynkow. Ze wzgledu na to, iz dziecko nie zawsze
zdaje sobie sprawe z wlasnych mozliwosci, potrzebna jest osoba dorosta, ktéra zadba
o odpowiedni odpoczynek oraz zatroszczy si¢ o wlasciwg ilo$¢ snu. Ostabienie witalno-
$ci, obnizony nastrdj, czy nawet nieche¢ do podejmowania codziennego wysitku, to z ko-
lei pierwsze objawy braku energii. Trzeba bowiem pamigta¢, iz dziecko niepelnosprawne
zmaga sie z dodatkowymi czynnikami utrudniajacymi prawidlowe funkcjonowanie, co
réwniez obcigza sfere¢ psychiczng. Stad tez moga wystapic¢ sktonnosci do irytacji, napiecie
nerwowe, czy przewlekle niezadowolenie. Dlatego tak istotne jest srodowisko domowe,
ktére zapewni dziecku spokdj psychiczny, akceptacje i pomoc w codziennych czynnos-
ciach [Bledowski i Maciejasz, 2013].

Czynnosci pielegnacyjne wobec dziecka niepelnosprawnego, wigzg sie z réznymi po-
trzebami, ktore zalezg gléwnie od choroby. Tak tez moga by¢ to potrzeby pomocy przy
podstawowych czynnosciach samoobstugowych (mycie, ubranie sie, jedzenie, itp.), badz
tez wymagajace specjalistycznego sprzetu i pomocy ze strony $rodowiska medycznego.
W obu przypadkach najwazniejszg role spetnia sSrodowisko domowe, bowiem to wtasnie
ono staje sie pierwszym, ktore reaguje na wspomniane wyzej potrzeby, albo zauwaza
wszelkie trudnosci. Czynnosci pielegnacyjne zwigzane z chorobg dziecka, dotyczg réw-
niez us$mierzania bolu, ktéry wynika albo z samej choroby, albo z zaburzen pokrewnych.
Bol moze mie¢ charakter ostry, nagty lub przewlekly. Moze by¢ tez powierzchowny lub
gleboki, somatyczny, z miejsca zranienia, neuropatyczny lub psychogenny. Szczegélnym
rodzajem bdlu, ktory towarzyszy czesto osobom niepelnosprawnym, jest bol jatrogen-

ny, proceduralny. Definiuje si¢ go, jako bdl towarzyszacy zabiegom terapeutycznym, po-
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stepowaniu leczniczemu, czy podczas czynnosci pielegnacyjnych. W przypadku dzieci
wigze sie on nie tylko z podstawowymi czynno$ciami zapobiegajacymi infekcjom, czy
chorobom zakaznym, ale réwniez wszystkimi sytuacjami wywolujacymi strach i lek
[Kram, 2004]. Zatem nalezy dotozy¢ wszelkich staran, aby nie bagatelizowac tego typu
bdlu u dziecka, zwlaszcza jesli wigze sie on ze strachem, czy lekiem. Wsparcie psychiczne
w tej kwestii staje sie bowiem nieocenione dla prawidlowego rozwoju sfery psychicznej
dziecka. Bdl, ktéry towarzyszy dziecku podczas choroby, staje si¢ na tyle komplikujacy
zycie codzienne, ze wymaga nakladu pracy ze strony rodzicéw, aby chociaz na chwi-
le przynie$¢ dziecku ulge. Warto tez zaznaczy¢, iz czynnosci pielegnacyjne zwigzane
z niepelnosprawnoscig dziecka, odznaczajg si¢ na funkcjonowaniu calej rodziny. Uwaga,
jaka absorbuje dziecko niepelnosprawne, czesto wyklucza jednego lub obojga rodzicéw
z zycia zawodowego [Bledowski i Maciejarz, 2013]. Opieka pielegnacyjna wedlug Ble-
dowskiego i Maciejarza [2013], ze strony srodowiska rodzinnego oraz lekarskiego, jest
niezbedna chociazby z tego wzgledu, Ze moze nastgpic nasilenie objawdéw chorobowych.
W zaleznosci od choroby, nasilenie to moze mie¢ rézny stopien natezenia, czas trwania
oraz czestotliwo$¢. Jesli napady lub zaburzenia pojawiajg si¢ w obecnosci obcych o0séb,
czyli w sytuacji tak zwanej ekspozycji spolecznej, moga wywola¢ traume. Stad tez poza
typowo fizycznymi czynno$ciami pielegnacyjnymi, nalezy zapewni¢ dziecku odpowied-
nie wsparcie i pomoc w sferze psychicznej. Dziecko bowiem, zwlaszcza na poczatkowym
etapie swojego zycia, nie zdaje sobie sprawy z choroby, widzi co prawda, iz r6zni si¢ od
swoich rowiesnikow, ale nie rozumie powodu takiej sytuacji. Dlatego, aby zapewni¢ od-
powiedni rozwdj, nalezy poddac pielegnacji wszystkie sfery rozwojowe.

Reasumujgc — czynnosci pielegnacyjne, ktérych wymaga dziecko niepelnosprawne,
sa zréznicowane. Moga dotyczy¢ zaréwno podstawowego aspektu samoobstugowego,

jak i uzycia specjalistycznego sprzetu medycznego.

2.3.3. Potrzeby opiekuncze i wychowawcze

Najwazniejsze dla osob niepelnosprawnych jest wlasciwe srodowisko wychowawcze, ktd-
re pozwoli wyréwnywac pewne deficyty w sferze psychomotorycznej, intelektualnej, czy
emocjonalnej, ksztaltowaé osobowo$¢ oraz pozytywne cechy charakteru. Rewalidacja
i rehabilitacja bowiem, odbywajg si¢ rowniez w warunkach domowych, gdzie przeszko-
leni weczesniej rodzice wykonuja wszelkie czynnosci pielegnacyjne, wychowawcze i opie-
kuncze. Zazwyczaj odbywa si¢ to pod nadzorem, czy tez w porozumieniu z pediatrg oraz

innymi specjalistami w zakresie rehabilitacji medycznej, psychologii i logopedii. Wszel-
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kie dzialania terapeutyczne objete s kontrola ambulatoryjng, dokonywang przewaznie
przez lekarzy zajmujacych si¢ problemami rozwojowymi dziecka, czy to podczas wizyty
w przychodni, czy pobytu w oddziatach, ale tez podczas turnuséw rehabilitacyjnych [Sa-
dowska i wsp., 2006].

Potrzeby kontaktu oraz akceptacji wlasnego srodowiska rodzinnego, sa niezwykle
wazne dla kazdego czltowieka. Szczegdlnie dla osob niepetnosprawnych jest to istotne,
poniewaz pelna akceptacja i brak wykluczenia, pozwalaja na poczucie wspdlnoty z do-
mownikami, nawigzywanie relacji z réwie$nikami oraz prawidfowe funkcjonowanie na
poézniejszym etapie edukacyjnym. Akceptacja ze strony srodowiska rodzinnego w tym
przypadku, wigze si¢ z postawa opiekunczg, tolerancjg oraz serdecznoscig. Ze strony
srodowiska réwiesniczego natomiast — przyjacielska i zyczliwoscig. Warto tez dodac, ze
najwazniejszymi osobami w zyciu dziecka niepelnosprawnego, sa rodzice i to wlasnie od
nich dziecko oczekuje pelnego zrozumienia i akceptacji. Doswiadczenie silnej traumy
zwigzanej z narodzinami dziecka moze spowodowac powstanie zaklocen w funkcjono-
waniu i realizowaniu codziennych rél zyciowych, a w konsekwencji moze doprowadzi¢
do odrzucenia dziecka. Brak akceptacji ze strony srodowiska rodzinnego, czy wrecz nie-
che¢ wobec jego niepelnosprawnosci, staje si¢ dla dziecka swoistym dramatem, bowiem
nie bedzie ono w stanie zrobi¢ nic, aby wyeliminowac swoja chorobe. Czynnikami wpty-
wajacymi na rozwijanie si¢ kryzysu s3: wysoki poziom lgku o Zycie i zdrowie dziecka,
bezradnos¢ matki, poczucie braku kompetencji dotyczacych postepowania z dzieckiem.
Aby do tego nie doprowadzi¢ potrzebna jest szybka, specjalistyczna pomoc medyczna
i psychologiczna [Mojs, 2018].

Rola rodziny w zaspokajaniu potrzeb psychicznych dziecka, jest nieoceniona. Sto-
sunek rodzicéw do dziecka ma szczegolne znaczenie w prawidlowym rozwoju psychicz-
nym, procesie rewalidacji oraz wplywa na wyobrazenie dziecka o sobie i na jego samo-
oceng. Zapewnienie poczucia bezpieczenstwa, staje si¢ zatem najwazniejszg podstawa dla
realizowania pozostatych potrzeb opiekunczych i wychowawczych. Dla dzieci niepelno-
sprawnych poczucie bezpieczenstwa jest szczegélnie istotne, poniewaz majg one zazwy-
czaj uzasadnione poczucie zagrozenia, wynikajace chociazby z choroby, czy dostrzega-
nych réznic pomiedzy nimi, a dzie¢mi pelnosprawnymi. Zagrozenie to wynika czesto
z symptomdw choroby, na przyklad: ograniczonej orientacji przestrzennej, spolecznej,
ograniczonej komunikacji, niezaradnosci intelektualnej oraz zyciowej. Oczywiscie po-
wyzsze zalezy rowniez od poziomu uposledzenia umystowego lub niepelnosprawnosci

ruchowej. Zrédtem leku wérdd dzieci niepelnosprawnych, sg tez nieprawidtowe warun-
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ki wychowawcze, sytuacja rodziny, konflikty miedzy rodzicami, zaniedbania oraz od-
rzucenie. Nie kazdy rodzic bowiem jest w stanie zaakceptowac¢ fakt, iz posiada dziecko
niepetnosprawne. Odrzucenie emocjonalnie przez rodzicéw, moze przyczynic si¢ do ni-
skiej kontroli sfery emocjonalnej, agresywnosci, ktétliwosci, chwiejnosci emocjonalnej
oraz postawy buntowniczej. Warto tez dodac, iz dzieci niepelnosprawne uzaleznione s3
w duzej mierze od poczucia odpowiedzialno$ci rodzicéw za ich wychowanie oraz rewa-
lidacje. Wszelkie czynnosci podejmowane przez rodzicéw w celu zapewnienia wlasci-
wych warunkéw wychowawczych, opieki medycznej, czy nawet postawienia prawidlowej
diagnozy, nie pozostaja niezauwazone przez dziecko. Widzac trud rodzicielski, dziecko
ma tez Swiadomos¢, iz jest wazne i ma szansg, aby stac si¢ pelnoprawnym uczestnikiem
relacji spotecznych. Potrzeba wzrastania w naturalnym srodowisku wychowawczym, nie
rézni sie bowiem od potrzeb, jakie wykazujg dzieci pelnosprawne. Pomimo trudnosci
w codziennej egzystencji, dzieci niepelnosprawne chcg normalnie funkcjonowac w spo-
leczenstwie, rozwijac si¢ oraz uczestniczy¢ w jego zyciu [Sadowska i wsp., 2006].

Inni autorzy rowniez podkreslajg ogromna role rodziny w rozwoju dziecka. Rodzina
bowiem stanowi pierwotne srodowisko, w ktérym dziecko zaczyna doswiadczaé emocji
oraz uczy si¢ wlasciwych zachowan spotecznych. Istotnym jest takze zaspokajanie pod-
stawowych potrzeb psychicznych dziecka niepelnosprawnego, poniewaz nie réznia si¢
one od potrzeb, jakie powinny by¢ zaspokojone w przypadku dzieci pelnosprawnych.
Do podstawowych potrzeb w tym zakresie naleza wiec: wlasciwy komfort psychiczny,
poprzez stworzenie takiej atmosfery wychowawczej, w ktérej dziecko bedzie czulo sig
bezpiecznie, zapewnienie wlasciwego kontaktu z innymi ludzmi z blizszego i dalszego
otoczenia, dostepnos¢ i realizowanie ukierunkowanej aktywnosci, aktualizacja dziatan
majacych na celu indywidualizacje wychowania dziecka. Dzieci niepelnosprawne maja
takze dodatkowe potrzeby w tym aspekcie, a mianowicie: akceptacja ze strony rodzicow
i pewnos¢, ze s3 oni zadowoleni z czynnosci i dziatan podejmowanych przez dziecko,
nawigzywanie relacji zaréwno z pelnosprawnymi réwiesnikami, jak i niepelnospraw-
nymi, potrzeba niezaleznosci oraz potrzeba uznania. Realizacja powyzszych potrzeb
ma szczegdlne znaczenie w kontekscie rewalidacji psychicznej i spotecznej dziecka. Jesli
dziecko bedzie czulo milo$¢ ze strony rodzicéw oraz ich zadowolenie, woéwczas proces
ten bedzie znacznie fatwiejszy. Od powyzszego bowiem, zalezy w duzej mierze poczucie
wlasnej wartosci dziecka, stosunek do $wiata zewnetrznego, aspiracje oraz perspektywy
dalszego rozwoju. Niedostateczny udzial rodzicéw w procesie rewalidacji dzieci niepel-

nosprawnych, brak adekwatnych postaw w stosunku do potrzeb dzieci oraz wykonywa-
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nia wlasnych obowigzkoéw, skutkuje koniecznoscia podejmowania dzialan psychopeda-
gogicznych. Warto tez zaznaczy¢, ze potrzeby opiekuncze dziecka niepelnosprawnego,
zaspokajane sg przez rodzicow w formie integracji spolecznej. Postawa integracyjna bo-
wiem, polega na dazeniu rodzicéw do utrzymania dotychczasowych relacji spotecznych,
a nawet ich rozszerzenia. W ten sposob pokazuja, iz niepelnosprawno$c¢ ich dziecka, nie
musi wigza¢ si¢ z wykluczeniem spotecznym [Nawrot i Wolnowska, 2010].

Reasumujac — potrzeby dzieci niepelnosprawnych w aspekcie opiekunczym i wy-
chowawczym, nie réznig si¢ znacznie od potrzeb w tym zakresie innych, pelnospraw-
nych réwiesnikow. Wiele zalezy od srodowiska rodzinnego, postaw rodzicielskich oraz
samego stosunku rodzica do dziecka. Wiasciwe pelnienie funkcji rodzicielskich jest tutaj
kluczowe — deficyty lub zaburzenia wystepowaé moga bowiem zaréwno w rodzinach

z dzieckiem niepelnosprawnym, jak i pelnosprawnym.

2.3.4. Potrzeby edukacyjne
Potrzeby edukacyjne dzieci niepelnosprawnych sg tak samo istotne, jak w przypadku
ich pelnosprawnych réwiesnikow. Czesto w literaturze naukowej podkresla sig, szan-
se niepelnosprawnego dziecka na rozwoj i samodzielnos$¢ zyciows, sa znacznie wieksze
wowczas, gdy rodzice angazuja si¢ w proces terapii i ksztalcenia. Nalezy bowiem pod-
kregli¢, iz nawet najlepsza szkola edukacyjna nie rozwigze problemoéw dzieci niepetno-
sprawnych, jesli nie bedzie prowadzona intensywna terapia oraz nie beda podejmowane
dodatkowe dzialania edukacyjne w $rodowisku domowym. Koniecznoscia jest zatem
codzienne usprawnianie dziecka, w oparciu o specjalnie przygotowany program, ktory
obejmuje wszystkie sfery rozwojowe.

Potrzeby edukacyjne dziecka z niepelnosprawnoscig sg na tym samym poziomie, co
w przypadku dzieci pelnosprawnych. Istotnym problemem jednak w tym kontekscie,
jest swobodny dostep do szkot dla dzieci o specjalnych potrzebach edukacyjnych, placo-
wek integracyjnych, czy ksztalcenia zawodowego. Bariery architektoniczne, ktére wspot-
czesnie s3 juz na coraz nizszym poziomie, lub tez brak mozliwosci integracji spotecznej,
to podstawowe trudnosci, na ktére narazone s3 dzieci niepelnosprawne juz od etapu
edukacji przedszkolnej [Czub i Appelt, 2013]. Analizujgc literature przedmiotu mozna
stwierdzi¢, iz podstawowym problemem ucznia niepelnosprawnego jest samotnos¢, ktd-
ra wynika przede wszystkim z oslabienia lub calkowitego braku relacji réwiesniczych.
Samotno$¢ ta ujawnia sie przewaznie na dwoch plaszczyznach funkcjonowania, czy-

li w srodowisku szkolnym oraz pozaszkolnym. Wsréd innych probleméw dziecka nie-
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pelnosprawnego w srodowisku szkolnym, wymienia sie: trudno$ci zwigzane ze stanem
zdrowia, nauka oraz relacjami z nauczycielami.

Dzieci niepelnosprawne (chociaz nie wszystkie) wymagaja specjalnych potrzeb roz-
wojowych i edukacyjnych. Wsréd wielu definicji tego zagadnienia, warto przytoczy¢
ujecie zaproponowane przez Zespo6l Ekspertow ds. Specjalnych Potrzeb Edukacyjnych,
powolany przez Ministra Edukacji Narodowej. Definiuje on bowiem dzieci i mlodziez
ze specjalnymi potrzebami rozwojowymi i edukacyjnymi, jako podmioty, u ktorych
stwierdza si¢ spektrum objawdw utrudniajacych lub uniemozliwiajacych funkcjonowa-
nie w roznych sferach: ruchowej, sensorycznej, poznawczej, komunikacyjnej, emocjo-
nalno-spotecznej i/lub psychicznej. Jest to o tyle istotna definicja, Ze nie wyklucza, ani
nie segreguje dzieci z niepelnosprawnoscig, umozliwiajac im uczestnictwo w procesie
edukacyjnym na tym samym poziomie, co ich pelnosprawni réwiesnicy.

Utrudnienia w funkcjonowaniu szkolnym i zyciowym dzieci i mlodziezy niepetno-
sprawnej, sa obecnie dostrzegane i proponuje si¢ rdznego rodzaju rozwigzania, majgce na
celu usprawnienie tego funkcjonowania. Trudnosci moga wynika¢ z réznych przyczyn,
na przyklad: barier jezykowych, srodowiskowych, ograniczen wynikajacych z deficytow
lub dysfunkcji oraz choréb przewlektych choroby, ktérych nie mozna zakwalifikowaé do
okreslonego stopnia niepetnosprawnos$ci. Rozwigzaniem w tym zakresie moze by¢ ob-
jecie dzieci i mlodziezy pomocg psychologiczno-pedagogiczng, ktéra bedzie adekwatna
do zidentyfikowanych réznorodnych potrzeb rozwojowych oraz edukacyjnych.

Dostep do edukacji w przypadku osob niepetnosprawnych, jest obowigzkiem sy-
stemu o$wiaty, co tez reguluja liczne rozporzadzenia, czy ustawy. Wazne jest rowniez
to, aby z powodu swojej niepelnosprawnosci, dziecko nie bylo ponizane, wykluczane
oraz wysmiewane. Tutaj szczegdlng role odgrywaja nauczyciele, ktérzy powinni zadbacd
o powyzsze. W przypadku edukacji dziecka niepelnosprawnego, wazne jest tez to, aby
orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego bylo dokumentem, ktéry zapewni nie-
zbedng pomoc i wsparcie w procesie ksztalcenia, wychowania oraz opieki, jak réwniez
bedzie zgodne z indywidualnymi potrzebami rozwojowymi i edukacyjnymi dziecka
[Zaremba, 2014].

Na koniec warto doda¢, ze znajomos¢ zespolu wad wrodzonych pomdc moze w prze-
widywaniu potencjalnych slabosci rozwojowych dzieci dzigki powstaniu badan fenoty-
powych wyznaczajacych kierunek poszukiwan potencjalnych dysfunkcji we wstecznym
dziecinstwie, jak i w ciggu lat szkolnych. Jednakze nawet w przypadku dzieci z wyrazng

etiologig genetyczng odpowiedzialng za rozwdd tychze wad odwolywanie si¢ do niej jest
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tylko jednym z aspektéw zrozumienia ich potrzeb, na ktoére sktada sie ponadto szereg
czynnikéw bio-psycho-spolecznych [Reilly, 2012].

Podsumowujac — obowigzkiem panstwa oraz systemu o$wiaty, jest zapewnienie
swobodnego dostepu do edukacji dzieciom niepelnosprawnym. Wszelkie trudnosci,
ktére moga wystapi¢ na poziomie ksztalcenia, powinny by¢ rozwigzywane tak, aby god-
nos$¢, poczucie przynaleznosci dziecka do spoteczenstwa oraz poczucie bezpieczenstwa,

pozostawaly nienaruszone.
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3. Cel pracy

3.1. Zatozenia badan

Ze wzgledu na niedoceniang role rodzicéw, czesto przez nich samych, w rozwoju psy-
chofizycznym dzieci podjeto si¢ proby oceny aktywnosci rodzicéw w zakresie zaangazo-
wania w rozwoj dziecka.

Badani to rodzice dzieci w wieku przedszkolnym i wczesnym szkolnym leczonych
w Klinice Ortopedii Szczekowej i Ortodoncji Uniwersytetu Medycznego im. Karola Mar-
cinkowskiego w Poznaniu oraz uczeszczajacych do Osrodka Rehabilitacyjnego w Kos-
cianie i Zespolu Szkoét Specjalnych im. J. Korczaka w Lesznie. Badani zostali podzieleni
na 2 grupy: rodzice dzieci obcigzonych réznymi zespotami chorobowymi i rodzice dzieci
bez chordéb wrodzonych. Pismiennictwo podaje, ze niepelnosprawnos¢ dziecka to duze
wyzwanie dla rodzicéw. Jest to duze obcigzenie psychiczne powodujace dyskomfort,
a nawet lek mogacy doprowadzi¢ do rozpadu rodziny [Twardowski, 2008; Karwowska
i Albrecht, 2008; Farnicka, 2011; Mikotajczyk-Lerman, 2011]. Lek ten moze wptywac na
zaleznosci pomiedzy oceng subiektywna i obiektywng rodziny oraz na zalezno$ci mie-
dzy wyznawanymi warto$ciami a oceng rodziny. Dodatkowym zalozeniem byto stwo-

rzenie wlasnego kwestionariusza do subiektywnej oceny funkcjonowania rodzin.

3.2. Cel badan

Zgodnie z zalozeniami niniejszej pracy postawiono nastepujace cele badawcze, ktore

zweryfikowane zostang w badaniach empirycznych.
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Cel gtéwny

Ocena funkcjonowania rodzicéw dzieci leczonych ortodontycznie z wadami i bez wad

czesci twarzowej czaszki w zakresie sity i mozliwosci opiekunczych, hierarchii wartosci

oraz subiektywnej oceny rodziny.

Cele szczegotowe

L.

Jakie sg réznice pomiedzy funkcjonowaniem rodziny z dzieckiem z wadg czgsci twa-
rzowej czaszki a rodzing z dzieckiem bez tych wad w zakresie subiektywnej oceny funk-
cjonowania rodziny, posiadanej hierarchii wartosci opiekunéw oraz nasilenia leku?
Jakie istniejg réznice pomiedzy zréwnowazonym, niezdrowym i niezréwnowazo-
nym ukladem rodzin dzieci leczonych ortodontycznie pod wzgledem subiektywnej
oceny funkcjonowania rodziny, posiadanej hierarchii wartosci opiekunéw oraz na-
silenia leku?

Jakie istniejg roznice pomiedzy rodzinami dzieci z wrodzonymi wadami czesci twa-
rzowej czaszki w zakresie oceny funkcjonowania rodziny, posiadanej hierarchii war-
tosci opiekunow, nasilenia leku i oceny sity i mozliwosci rodziny?

Jak poziom i nasilenie leku jako cechy moderuje zmienne zwigzane z subiektywna

oceng rodziny i posiadang hierarchig wartosci oraz oceng sily i mozliwosci rodziny?
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4. Materiat i metody

4.1. Model badawczy

ZMIENNE NIEZALEZNE

X1 - WARTOSCI
- Hedonistyczne
- Witalne
- Sprawnos¢ i Sita Fizyczna
- Wytrzymatos¢
- Estetyczne
- Prawdy
- Moralne
- Swiete
- Swietoéci Swieckie
- Swietosci Religijne

ZMIENNE POSREDNICZACE

Xz - SUBIEKTYWNA OCENA
FUNKCJONOWANIA RODZINY
- Ogdlna Ocena Funkcjonowania Rodziny
- Ocena spedzanego czasu z dzieckiem
- Ocena relacji z dzieckiem
- Ocena czestotliwosci czynnosci
wykonywanych z dzieckiem
- Ocena swojej postawy rodzicielskiej
- Ocena postawy rodzicielskiej
partnera/partnerki
- Ocena waznoSci kariery
- Ocena zadowolenia z zycia towarzyskiego
- Ocena waznosci rodzinv

Xp - qu
- Lek Stan
- Lek Cecha

Rycina 1. Model badawczy. Zrédto: Opracowanie wiasne

4.1.1. Operacjonalizacja badanych zmiennych

41.1.1. Zmienne zalezne

ZMIENNE ZALEZNE

Y - OCENA SILY I MOZLIWOSCI
RODZINY
- Ogdlna Ocena Rodziny
- Wskaznik Spdjnosci
- Wskaznik Elastycznosci

Skale zréwnowazenia
- Zrownowazona Spo6jnosé
- Zréwnowazona Elastyczno$¢

Skale Niezréwnowazenia
- Niezwigzanie
- Splatanie
- Sztywno$¢
- Chaotyczno$¢

Skale Warto$ciujace
- Komunikacja z Rodzing
- Zadowolenie z Zycia
Rodzinnego

Y — Ocena Sily i Mozliwosci Rodziny. Wyniki dla tej zmiennej uzyskane zostaly pod-
czas badania za pomocg Skali Oceny Rodziny (SOR). Definicje dla poszczegélnych wy-

miardw przedstawione sg w tabeli 2.



Tabela 2. Operacjonalizacja badanych zmiennych zaleznych

Zmienna Definicja

Ogdlna Ocena | ,Catoksztatt funkcjonowania rodziny” [Margasinski, 2009].

Rodziny

Wskaznik ,Wiez emocjonalna miedzy cztonkami rodziny”.

Spojnosci »Swoistymi wskaznikami poziomu spdjnosci w danej rodzinie sa: wzajemna blisko$¢ emocjonal-
na poszczegodlnych cztonkéw rodziny, jakos¢ psychologicznych granic pomiedzy nimi (otwarte
czy zamkniete), wystepowanie koalicji, ilos¢ wspdlnie spedzanego czasu, wspdlnych zaintereso-
wan i form odpoczynku, wielko$¢ wspdlnego kregu przyjaciot, stopien konsultowania systemu
podejmowanych decyzji”. [Margasinski, 2009, za Olson i Gorall, 2006] .

Wskaznik »Jakos¢ i stopien zmian zachodzacych w systemach, zwigzanych z przywédztwem, petnionymi

Elastycznosci

rolami i zasadami wzajemnych relacji oraz wynikajacymi z proceséw negocjacyjnych pomiedzy
cztonkami rodziny”.

»Swoistymi wskaznikami poziomu elastycznosci w danej rodzinie s miedzy innymi: zakres
przejmowania przywddztwa, style prowadzenia negocjacji, role przyjmowane przez poszcze-
golnych cztonkédw rodziny oraz zasady okreslajgce zwigzki miedzy cztonkami rodziny” [Marga-
sinski, 2009, za por. Olson i Gorall, 2003; Gorall, Tiesel i Olson, 2004, Olson, 2000].

Zrébwnowazona
Spojnosc

Wg Margasinskiego rodziny o zrbwnowazonej spojnosci mieszczg sie w srodkowej czesci skal
spoéjnosci. Rodziny, ktére osiagaja na wymiarach spéjnosci wyniki srednie funkcjonuja lepiej od
tych, ktdére osiagaja wyniki skrajnie niskie lub skrajnie wysokie [Olson i Gorall, 2003].

Jest to skala zréwnowazenia

Zrébwnowazona
Elastycznos¢

Wg Margasinskiego rodziny o zréwnowazonej spdjnosci mieszcza sie w srodkowej czesci skal
elastycznosci. Rodziny, ktére osiggaja na wymiarach elastycznosci wyniki $rednie funkcjonuja
lepiej od tych, ktére osiggaja wyniki skrajnie niskie lub skrajnie wysokie [Olson i Gorall, 2003].
Jest to skala zréwnowazenia

Niezwigzanie

Wg Margasinskiego rodziny o skrajnie niskim poziomie spéjnosci sg okreslane jako niezwigzane.
Charakterystyczna jest tu staba wiez emocjonalna taczaca poszczegdlne osoby. Przez cztonkéw
takiej rodziny preferowane jest spedzanie czasu w samotnosci, poza domem. Cztonkowie ta-
kiego systemu rodzinnego sa bardzo autonomiczni. Jednoczesnie nie moga liczy¢ na wspdlne
rozwigzywanie problemow i wzajemne wsparcie emocjonalne [Margasiriski, 2009].

Jest to skala niezréwnowazenia

Splatanie

Wg Margasinskiego u rodzin o skrajnie wysokiej spéjnosci obserwuje sie bardzo bliskg wiez
emocjonalna. Jednostka jest podporzadkowana systemowi. Wiekszo$¢ czasu spedza z innymi
cztonkami rodziny. Poziom autonomii jest nieznaczny, wymagane jest niemal catkowite pod-
porzadkowanie. Cztonkowie takich systemdw sa od siebie bardzo zalezni emocjonalnie, a stany
afektywne jednostki sa czesto podzielane przez caty system [Olson i Gorall, 2003].

Jest to skala niezréwnowazenia

Sztywnosc

Wg Margasinskiego rodziny o duzej sztywnosci cechuja sie trudnosciami z wprowadzaniem sy-
tuacyjnych badz rozwojowych zmian. A takze indywidualnym usztywnianiem postaw kosztem
spoéjnosci rodziny [Margasinski, 2009].

Jest to skala niezréwnowazenia

Chaotycznos¢

Wg Margasinskiego rodziny o duzej chaotycznosci w sytuacjach trudnych maja problemy z pod-
jeciem wspolnych dziatarh i wyborem przywddztwa, nadmiarem negocjacji, brakiem jasnych
regut, niekonsekwencja i nieefektywnoscia w dziataniu [Margasinski, 2009].

Komunikacja
z Rodzing

+,Umiejetnosci pozytywnego porozumiewania sie wykorzystywane przez dany system rodzin-
ny.” [Olson i Gorall, 2004].

Jest to skala niezréwnowazenia

Olson i Barners ujmuj komunikacje w rodzinie jak czynnos¢ zapoznawania cztonkéw jednostki
rodzinnej z wiadomosciami, planami, przemysleniami i odczuciami” [Olson i Barners, 2004].
,Systemy rodzinne moga zmieniaé poziom spéjnosci i elastycznosci (dostosowujac go do wy-
magan sytuacyjnych lub rozwojowych) tyko wtedy, gdy posiadaja zdolnos¢ pozytywnej komu-
nikacji” [Margasinski, 2009].

Jest to skala wartosciujqca

Zadowolenie
z Zycia

,Stopien w jakim cztonkowie rodziny czujg sie ze soba szczesliwi i spetnieni” [Olson, 2004].
Jest to skala wartosciujqca

Zrédto: opracowanie wtasne.

45



4.1.1.2. Zmienne niezalezne
X, — Wartos$ci. Wyniki dla tej zmiennej uzyskane zostaty podczas badania za pomoca
Skali Warto$ci Schelerowskich (SWS). Definicje dla poszczegélnych wymiaréw przed-

stawione sg w tabeli 3.

Tabela 3. Operacjonalizacja badanych zmiennych niezaleznych (X,)

Zmienna ‘ Definicja
Wartosci Niskie

Wartosci Hedonistyczne Dostatnie zycie, mito$¢ erotyczna, posiadanie, przyjemnos$¢, rados¢ zycia, wygoda,
wypoczecie, zycie petne wrazen.

Wartosci Witalne Sifa fizyczna, sprawnos¢, sprezystosc ciata, odpornos¢ na zmeczenie, umiejetnosc
znoszenia chtodu i gtodu.

Sprawnos¢ i Sita Fizyczna | Sita fizyczna, sprawnos¢, sprezystos¢ ciata.

Wytrzymatos¢ Odpornosc na zmeczenie, umiejetnosc znoszenia chtodu i gtodu.

Wartosci Estetyczne Elegancja, gustownos$¢, harmonia, fad rzeczy, proporcjonalnos¢ ksztattéw, regular-
nos¢ ryséw i uporzadkowanie.

Wartosci Wysokie

Wartosci Prawdy Inteligencja, logicznos¢, madros¢, obiektywnos¢, otwarty umyst, rozumienie, szero-
kie horyzonty umystowe, wiedza.

Wartosci Moralne Dobro¢, honor, mitos¢ blizniego, pomaganie innym, prawdomoéwnos¢, rzetelnos¢,
szczeros$¢, uczciwose, uprzejmose, zyczliwosc.

Wartosci Swiete Kraj, naréd, niepodlegtos¢, ojczyzna, panstwo, patriotyzm, Boég, wiara, zbawienie,
zycie wieczne.

Swietosci Swieckie Kraj, naréd, niepodlegtosé, ojczyzna, panstwo, patriotyzm.

Swietosci Religijne Bdg, wiara, zbawienie, zycie wieczne.

Zrédto: opracowanie wtasne.

X, — Subiektywna Ocena Funkcjonowania Rodziny. Wyniki dla tej zmiennej uzy-
skane zostaly podczas badania za pomocg autorskiego Kwestionariusza Subiektywnej
Oceny Funkcjonowania Rodziny (KSOFR). Definicje dla poszczegdlnych wymiaréw

przedstawione s3 w tabeli 4.

4.1.1.3. Zmienne posredniczace
X, — Lek. Wyniki dla tej zmiennej uzyskane zostaty podczas badania za pomocg In-
wentarza Stanu i Cechy Leku (STAI). Definicje dla poszczegdlnych wymiardw przedsta-

wione s3 w tabeli 5.



Tabela 4. Operacjonalizacja badanych zmiennych niezaleznych (X,)

Zmienna

Definicja

Ogodlna Ocena Funkcjonowania
Rodziny

Ogodlny subiektywny wskaznik funkcjonowania rodziny, zadowolenia z po-
siadanej rodziny i oceny panujacych w niej relacji.

Ocena spedzanego czasu
z dzieckiem

Subiektywna ocena czasu poswieconego dziecku przez opiekuna.

Ocena relacji z dzieckiem

Subiektywna ocena relacji pomiedzy opiekunem a dzieckiem.

Ocena czestotliwosci czynnosci
wykonywanych z dzieckiem

Suma czestotliwosci czynnosci codziennych i dodatkowych wykonywa-
nych razem przez opiekuna i dziecko.

Ocena swojej postawy rodzicielskiej

Subiektywny stopient w jakim opiekun jest zadowolony ze swojej wiasnej
postawy rodzicielskiej.

Ocena postawy rodzicielskiej
partnera/partnerki

Subiektywny stopiert zadowolenia z postawy rodzicielskiej drugiego
opiekuna.

Ocena waznosci kariery

Subiektywna ocena w jakim stopniu wazna jest dla opiekuna kariera
zawodowa.

Ocena zadowolenia z zycia
towarzyskiego

Subiektywny stopien zadowolenia opiekuna z prowadzonego Zzycia
towarzyskiego.

Ocena waznosci rodziny

Zrédto: opracowanie wtasne.

Subiektywny stopien tego w jakim stopniu opiekun ceni sobie posiadana
rodzine.

Tabela 5. Operacjonalizacja badanych zmiennych posredniczacych

Zmienna

Definicja

Lek Stan

»Aktualny stan emocjonalny. Przejsciowy i uwarunkowany sytuacyjnie stan jednostki. Charaktery-
zuje sie subiektywnymi, Swiadomie postrzeganymi uczuciami obawy i napiecia, ktérym towarzyszy
zwigzane z nimi pobudzenie uktadu nerwowego. Cecha charakterystyczng tego rodzaju leku jest
jego duza zmiennos¢ pod wptywem oddziatywania ré6znego rodzaju czynnikéw zagrazajacych”
[Spielberg, 1979; za Sosnowski, Wrzesniewski, Jaworowska, Fecenec, 2011].

Lek Cecha

Zré6dlo: opracowanie whasne.

+Wzglednie stata cecha osobowosci. Konstrukt teoretyczny, oznaczajacy nabyta dyspozycje be-
hawioralng, ktéra czyni jednostke podatna na postrzeganie szerokiego zakresu obiektywnie nie-
groznych sytuacji jako zagrazajace i reagowanie na nie stanem leku, nieproporcjonalnie silnymi
w stosunku do wielkosci obiektywnego niebezpieczenstwa. W definicji tej podkresla sie wyuczony
charakter leku” [Spielberg 1979; za Sosnowski, Wrzesniewski, Jaworowska, Fecenec, 2011]

4.2. Narzedzia badawcze

Do weryfikacji hipotez badawczych opracowano autorski model, w ktérym wykorzysta-
no opisane ponizej metody.

Skala Oceny Rodziny (SOR) zostata stworzona przez Olsona w oryginalnej nazwie FA-
CES-1V (Flexibility and Cohesion Evaluation Scales). W Polsce uzywana jest jej adaptacja
autorstwa Margasinskiego. Stuzy do pomiaru poziomu spdjnosci rodziny. Narzedzie skla-
da sie z 62 stwierdzen, do ktérych badani ustosunkowujg si¢ na 5-stopniowej skali Liker-

ta. SOR pozwala na okreslenie ogdlnego poziomu funkcjonowania rodziny opierajacego
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si¢ na dwodch gléwnych wymiarach: spdjnosci i elastycznosci oraz ich szesciu podskalach
bedacych typami rodzin. Cztery skale: niezwigzanie, splatanie, sztywnos¢ i chaotycznosé
sktadajg si¢ na typy niezréownowazone, natomiast dwie skale: zréwnowazona spdjnos¢
i zréwnowazona elastyczno$¢ tworza zréwnowazone typy rodzin. Dodatkowo zgodnie
z Modelem Kotowym Olsona skala mierzy komunikacje w rodzinie (ktora jest trzecim
wymiarem Modelu Kolowego) oraz zadowolenie z zycia rodzinnego [Margasinski, 2009].
Wykorzystujac szerokie zastosowanie skali jak i modelu kotowego, na potrzeby pracy ob-
liczono dodatkowo wskaznik zwany uktadem rodziny, dzielacy na podstawie wyniku ogdl-
nej oceny badane rodziny na trzy uklady: zréwnowazony, niezdrowy i niezréwnowazony.
Konfirmacyjna analiza czynnikowa wykazala, ze dane uzyskane z badan na polskiej
populacji sg spojne z zalozeniami teoretycznymi modelu Olsona. Rzetelnos¢ oryginalnej
wersji narzedzia waha sie od 0,77 do 0,89. Wspoélczynnik alfa Cronbacha dla skal pol-
skich wynosi od 0,70 do 0,93. Zgodnos¢ wewnetrzna skal jest wysoka lub zadowalajaca.
Uzyskane wspdlczynniki sg wystarczajgce do celow badawczych [Olson i Gorall, 2006].
Skala Wartosci Schelerowskich (SWS) opracowana przez Brzozowskiego jest narze-
dziem badawczym stuzagcym do pomiaru hierarchii posiadanych wartosci. Sklada sie
listy 50 terminéw ,,nazywajgcych pojecia abstrakcyjne. Aby je zrozumiec, trzeba osiggngé
pewien poziom rozwoju umystowego, a ten zalezy od wieku i wyksztatcenia. Dlatego SWS
mozna uzywac do badania osob, ktére majg przynajmniej 5 lat” [Brzozowski, 1995, s. 27].
Zadaniem badanych jest ocena kazdej z wymienionych wartosci na skali od 0 do 100
punktéw, przyznajac 0 tym, ktore s dla nich zupelnie niewazne, a 100 tym, ktére sg dla
nich najwazniejsze. Sumy punktéw dla poszczegélnych wartosci tworza sze$¢ podsta-
wowych skal warto$ci: Hedonistycznych, Witalnych, Estetycznych, Prawdy, Moralnych
i Swietych. Analiza czynnikowa wykazata dodatkowo podskale dla wartosci Witalnych
dzielac je na: Sprawnos¢ i Site Fizyczng oraz Wytrzymato$¢, a takze dla wartosci Swie-
tych, dzielgc je na Swiete Swieckie i Swiete Religijne. W swoich wielu p6zniejszych pra-
cach Brzozowski [2005] dokonuje proby dopasowania modelu warto$ci Schelerowskich
do istniejagcych w innych teoriach podzialéw. Skianiajac si¢ najbardziej do uogélnienia
warto$ci Hedonistycznych, Witalnych i Estetycznych do grupy wartosci nizszych, a war-
toéci Prawdy, Moralnych i Swietych do wartoéci wyzszych [Brzozowski, 2005].
Przeprowadzona analiza stabilnosci bezwzglednej i zgodnosci wewnetrznej wykaza-
ta wysoka rzetelno$¢ skali na poziomie « = 0,80-0,95.
Kwestionariusz Subiektywnej Oceny Funkcjonowania Rodziny (KSOFR) zostal stwo-

rzony na potrzeby niniejszej pracy przez Zbitkowskiego i Trzeszczynska. Stuzy do pomiaru
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ogdlnej subiektywnej oceny funkcjonowania rodziny a takze jej poszczegdlnych 8 wymia-
réow. Narzedzie sktada sie z 8 pozycji stuzacych do oceny réznych aspektow funkcjonowania
rodziny. Badani do 7 z nich ustosunkowuja si¢ za pomocg 11-stopniowej skali (0-10) wspo-
maganej dodatkowo 6-stopniowa skalg twarzy. Skale te pozwalaja na uzyskanie ocen co
do czasu po$wiecanego dziecku, relacji z dzieckiem, swoich postaw rodzicielskich, postaw
rodzicielskich partnera, waznosci kariery zawodowej, zadowolenia z Zycia towarzyskiego
i waznodci posiadanej rodziny. Jedna skala oceniana jest w ramach 5-stopniowej skali, bada-
ni za jej pomoca zaznaczajg jak czesto wykonujg ze swoim dzieckiem réznorodne czynnosci,
np.: czytanie ksigzek, jedzenie $niadania, wyjazdy na wycieczki, chodzenie do lekarza itd.

Ze wzgledu na brak narzedzi badajacych funkcjonowanie rodziny w takim aspekcie jak
KSOER problematyczne jest okreslenie jego trafnosci, nie bylo to takze celem niniejszej pracy.
Jednakze jak pokazuja korelacje wykonane w dalszej cz¢sci rozprawy, istniejg dodatnie zalez-
nosci z podobnymi aspektami skali SOR. A przede wszystkim istnieje dodatnia zalezno$¢ ich
ogolnych wynikéw, co moze sugerowac tresciowg trafnos¢ stworzonego kwestionariusza.

Przeprowadzona dodatkowo analiza rzetelnosci kwestionariusza wskazuje na zada-
walajgcy poziom uzyskanego alfa Cronbacha, wynoszacy « = 0,65, co ciekawe dokonujac
analizy tej, Ze rzetelnodci z wykluczeniem pozycji, poziom alfa zmniejszal si¢ kazdora-
zowo przy usunig¢ciu dowolnego itemu.

Inwentarz Stanu i Cechy Leku (STAI) opracowany przez Spielbergera, Gorsucha
i Lushene’a. W Polsce stosowana jest jego adaptacja autorstwa Spielbergera, Strelaua,
Tysarczyka i Wrzesniewskiego. Narzedzie sktada sie z dwdch skal. Pierwsza ze skal (X-1)
bada poziom lgku (Stanu), a druga (X-2) mierzy poziom lgku (Cechy). Pytania sktadajg-
ce si¢ na obie skale umieszczone sg po obu stronach jednego arkusza testowego. Kazda
skala skfada si¢ z 20 pozycji, na ktére badany odpowiada wybierajac jedna z odpowiedzi
umieszczonych na skali od 1 do 4. [Wrze$niewski i wsp., 2002]

Rzetelnos$¢ STAIL zgodnos¢ wewnetrzna obu skal jest wysoka, nieco nizsza jest sta-
bilnos¢ bezwzgledna, zwlaszcza skali X-1.

Trafno$¢ teoretyczna obu skal potwierdzona w wielu badaniach: wyniki w STAI ko-
relujg istotnie z wynikami narzedzi mierzacych podobne do leku konstrukty teoretycz-
ne; trafnos¢ skali X-1 dodatkowo zweryfikowana i potwierdzona w licznych badaniach
eksperymentalnych. Trafnos¢ diagnostyczna i prognostyczna badana w probie zotnierzy:
wyniki w obu skalach STAI pozwalajg zaréwno diagnozowac zolnierzy stabo przystoso-
wanych do petnienia stuzby jak i przewidywac wystapienie takich zachowan w przyszlo-

sci [Wrzesniewski i wsp., 2002; Sosnowski i wsp., 2011].
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4.3. Organizacja badania

Badanie przeprowadzono w Klinice Ortopedii Szczekowej i Ortodoncji Uniwersytetu
Medycznego im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu, Zespole Szkdt Specjalnych im. J.
Korczaka w Lesznie oraz w Os$rodku Rehabilitacyjnym w Koscianie w latach 2017-2019.
Badanymi byli rodzice dzieci ucze¢szczajacych do Osrodka Rehabilitacyjnego w Koscianie,
uczniéw Zespotu Szkdt Specjalnych im. J. Korczaka w Lesznie oraz pacjentéw Kliniki Or-
topedii Szczgkowej i Ortodoncji Uniwersytetu Medycznego im. Karola Marcinkowskiego
w Poznaniu, w tym rodzice dzieci leczonych w ramach Programu Ortodontycznej Opieki
nad Dzie¢mi z Wrodzonymi Wadami Czesci Twarzowej Czaszki. W badaniu brali udziat
wylacznie rodzice (matka lub ojciec) dzieci w wieku przedszkolnym i weczesnoszkolnym.
Na przeprowadzenie badania udzielona zostata zgoda Komisji Bioetycznej Uniwersytetu

Medycznego im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu nr 447/17 z dnia 6 kwietnia 2017 r.

4.4, Charakterystyka oséb badanych

W badaniu wzi¢lo udziat 100 rodzicéw, z czego potowa wychowujacych dzieci z wrodzo-
nymi wadami cze$ci twarzowej czaszki, a polowa wychowujacych dzieci bez tych wad.
Tabela 6, przedstawia dane pokazujace rozklad liczebnosci w odniesieniu do pytan

zawartych w metryczce.

Tabela 6. Grupa badana — dane socjodemograficzne

Zmienne Opiekunowie dzieci Opiekunowie dzieci bez
z wrodzonymi wadami wad wrodzonych czesci
czesci twarzowej czaszki twarzowej czaszki
N =50 N=50
Pte¢
Kobieta 33 43
Mezczyzna 17 7
Wyksztatcenie
Podstawowe 2 1
Zawodowe 7 3
Srednie 15 16
Wyzsze 26 30
Zamieszkanie
Wies$ 17 22
Mate miasto 19 8
Duze miasto 14 20
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Tabela 6. Cd.

Zmienne Opiekunowie dzieci Opiekunowie dzieci bez
z wrodzonymi wadami wad wrodzonych czesci
czesci twarzowej czaszki twarzowej czaszki
N =50 N=50
Struktura rodziny
Petna 33 43
Niepetna 17 7
Stan zdrowia dzieci
Zdrowe (petnosprawne) 0 50
Przewlekle chore (niepetnosprawne) 20
Zdrowie i przewlekle chore 30
Z ilu 0s6b sktada sie gospodarstwo domowe?
Min 2 3
Max 6 6
M 3,88 412
SD 0,98 0,87
lle dzieci jest na utrzymaniu rodzicéw?
Min 1 1
Max 10 4
M 2,19 2,00
SD 1,39 0,81
Sytuacja materialna rodziny
Bardzo dobra 6 6
Dobra 24 30
Przecietna 15 1
Staba 5 3
Kto przede wszystkim zajmuje sie obowigzkami domowymi?

Matka 10 36
Ojciec 3 2
Oboje 7 12

lle czasu poswiecasz swojemu dziecku w ciggu tygodnia? (w dni pracujace)
Min 1 1
Max 30 25
M 7,89 6,39
SD 7,63 5,67

lle czasu poswiecasz swojemu dziecku w ciggu tygodnia? (w dni wolne od pracy)
Min 0 0
Max 24 48
M 9,87 9,95
SD 6,46 8,65
lle godzin tygodniowo pracujesz?

Min 0 0
Max 100 72
M 36,98 38,02
SD 17,24 14,26

Zrédto: badania wiasne.
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5. Wyniki

5.1. Ogdlna charakterystyka uzyskanych wynikoéw

Przedstawione w dalszej czesci pracy statystyki uzyskane zostaly przy pomocy programu
SPSS Statistic 25, dla wynikéw: Skali Oceny Rodziny (SOR), Skali Wartosci Schelerow-
skich (SWS), Kwestionariusza Subiektywnej Oceny Funkcjonowania Rodziny (KSOFR)
oraz Inwentarza Stanu i Cechy Leku (STAI).

Zamieszczone s3 rowniez statystyki opisowe zmiennych, poniewaz badani tworzg
dwie grupy, wyniki umieszczono w osobnych tabelach.

Tabele 7 i 8 przedstawiaja minimalny i maksymalny osiagniety przez badanych wy-
nik, $rednia, odchylenie standardowe oraz wyniki testu Shapiro-Wilka sprawdzajacego

zgodnos¢ badanych zmiennych z rozkladem normalnym.

5.2. Statystyczny opis wynikéw uzyskanych w grupie opiekunéw
dzieci z wadami wrodzonymi czesci twarzowej czaszki

Wryniki testu Shapiro-Wilka zaprezentowane w tabeli 7 wskazujg na brak zgodnosci
z rozkladem normalnym zmiennych: Zréwnowazona Spo6jnos¢, Relacja z dzieckiem oraz
Wazno$¢ rodziny. Rozklady wynikéw pozostalych zmiennych sg zblizone do rozktadu
normalnego. Aby sprawdzic¢ czy brak zgodnosci z rozkladem normalnym spowodowany
jest wystepowaniem wartosci odstajacych, dodatkowo wykonano analiz¢ kurtozy i skos-
nosci dla rozktadéw zmiennych nieparametrycznych, okazalo sig, iz na ich ksztalt wpty-
wa zbyt duze lub zbyt male odchylenie wynikéw od $redniej, lecz sama srednia nie zosta-
fa ani zawyzona ani zanizona. Co umozliwia przetestowanie zalozen za pomocg testow

parametrycznych, ktéore dokladniej oddadzg istniejace w grupach rdznice i zaleznosci.
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Tabela 7. Statystyki opisowe zmiennych dla opiekunéw dzieci z wadami wrodzonymi czesci
twarzowej czaszki (n = 50)

Zmienna Min Max M SD Shapiro-Wilk
w p
Ogolna Ocena Rodziny 0,25 1,79 0,76 0,37 0,95 0,379
Wskaznik Spojnosci 0,11 2,25 0,76 0,54 0,90 0,027
Wskaznik Elastycznosci 0,29 1,45 0,79 0,28 0,97 0,710
Zrownowazona Spdjnosc 10,00 34,00 25,75 6,28 0,89* 0,017
Zréwnowazona Elastycznos¢ 8,00 32,00 24,08 513 0,92 0,094
Niezwigzanie 7,00 28,00 15,50 6,00 0,94 0,218
Splatanie 6,00 31,00 16,20 6,08 0,95 0,311
Sztywnos¢ 8,00 30,00 21,18 4,70 0,95 0,356
Chaotycznos¢ 5,00 29,00 16,85 6,26 0,94 0,245
Komunikacja z Rodzing 19,00 50,00 37,31 715 093 0,149
Zadowolenie z Zycia 20,00 50,00 38,69 6,72 0,96 0,540
Wartosci Hedonistyczne 25,00 100,00 70,86 21,10 0,95 0,253
Wartosci Witalne 23,33 100,00 67,72 23,24 0,90 0,057
Sprawnosc i Sita Fizyczna 33,33 100,00 69,80 23,18 0,90% 0,027
Wytrzymatos¢ 0,00 100,00 63,38 24,96 0,94 0,179
Wartosci Estetyczne 25,71 100,00 63,11 19,79 0,96 0,442
Wartosci Prawdy 56,25 100,00 85,51 117 0,92 0,085
Wartosci Moralne 69,09 100,00 89,78 9,24 0,89 0,063
Wartosci Swiete 20,00 100,00 74,96 19,63 0,94 0,180
Swietosci Swieckie 0,00 100,00 75,60 24,07 0,94 0,157
Swietosci Religijne 30,00 100,00 | 70,66 24,27 0,89 0,066
Ogélna Ocena Funkcjonowania Rodziny 37,00 114,00 86,12 14,28 0,96 0,073
Czas spedzany z dzieckiem 0,00 10,00 6,36 2,89 0,91 0,059
Relacja z dzieckiem 5,00 10,00 8,48 1,67 0,84%* 0,002
Czesto$¢ wykonywania czynnosci 20,00 52,00 36,68 7,81 0,96 0,480
Swoja postawa rodzicielska 4,00 10,00 7,90 1,50 0,93 0,127
Postawa rodzicielska partnera/partnerki 0,00 10,00 6,43 2,79 0,90 0,074
Waznos¢ kariery 0,00 10,00 5,38 2,38 0,94 0,176
Zadowolenie z zycia towarzyskiego 0,00 10,00 6,16 3,30 0,92 0,094
Waznos¢ rodziny 0,00 10,00 9,63 1,48 0,56%* 0,005
Lek Stan 0,00 54,00 25,88 14,76 0,93 0,148
Lek Cecha 6,00 54,00 28,48 13,78 0,95 0,330

*p<0,05 *p<0,071;
Zrédto: opracowanie wtasne.

5.3. Statystyczny opis wynikow uzyskanych w grupie opiekunéw
dzieci bez wad wrodzonych czesci twarzowej czaszki

Wyniki testu Shapiro-Wilka zaprezentowane w tabeli 8 wskazujg na brak zgodnosci

z rozktadem normalnym zmiennych: Ogdlna Ocena Rodziny, Wskaznik Elastycznosci,



Zréwnowazona Spojnosé, Splatanie, Komunikacja z Rodzing, Sprawnos¢ i Sita Fizyczna,
Wartosci Prawdy, Warto$ci Moralne, Swietosci Swieckie, Swietoéci Religijne, Relacja
z dzieckiem, Swoja postawa rodzicielska, Postawa rodzicielska partnera/partnerki,
Waznos¢ kariery oraz Wazno$¢ rodziny. Rozklady wynikéw pozostatych zmiennych

sa zblizone do rozkladu normalnego. Aby sprawdzi¢ czy brak zgodnosci z rozkladem

Tabela 8. Statystyki opisowe zmiennych dla opiekunéw dzieci bez wad wrodzonych czesci
twarzowej czaszki (n = 50)

Zmienna Min Max M SD Shapiro-Wilk
w p
Ogédlna Ocena Rodziny 0,19 2,55 0,83 0,45 0,89** 0,005
Wskaznik Spéjnosci 0,20 2,40 0,85 0,56 0,94 0,070
Wskaznik Elastycznosci 0,18 2,67 0,85 0,43 0,82** 0,000
Zrébwnowazona Spéjnosc 7,00 35,00 26,57 6,31 0,92* 0,034
Zréwnowazona Elastycznos¢ 2,00 33,00 23,96 6,04 0,97 0,616
Niezwigzanie 3,00 43,00 14,85 6,98 0,97 0,583
Splatanie 1,00 27,00 14,40 6,05 0,92* 0,035
Sztywnos¢ 4,00 28,00 20,09 5,76 0,94 0,077
Chaotycznos¢ 5,00 30,00 15,1 4,88 0,94 0,086
Komunikacja z Rodzing 15,00 50,00 40,40 7,20 0,93* 0,048
Zadowolenie z Zycia 20,00 50,00 40,34 6,66 0,95 0,183
Wartosci Hedonistyczne 27,50 97,50 69,23 18,01 0,94 0,086
Wartosci Witalne 0,00 100,00 56,21 24,51 0,96 0,360
Sprawnosc i Sita Fizyczna 0,00 100,00 61,76 29,36 0,91* 0,017
Wytrzymatos¢ 0,00 100,00 51,28 24,14 0,97 0,440
Wartosci Estetyczne 2,86 100,00 53,01 22,60 0,98 0,811
Wartosci Prawdy 38,75 100,00 76,65 17,94 0,90** 0,008
Wartosci Moralne 53,64 100,00 83,16 13,78 0,89%* 0,004
Wartosci Swiete 11,00 100,00 64,21 24,79 0,93 0,067
Swietosci Swieckie 0,00 100,00 61,70 26,47 0,92* 0,028
Swietosci Religijne 1,50 100,00 66,38 29,28 0,87** 0,002
Ogélna Ocena Funkcjonowania Rodziny 59,00 109,00 87,36 11,95 0,97 0,289
Czas spedzany z dzieckiem 2,00 10,00 6,31 2,1 0,97 0,500
Relacja z dzieckiem 5,00 10,00 8,88 1,49 0,76** 0,000
Czesto$¢ wykonywania czynnosci 22,00 49,00 35,94 6,68 0,97 0,662
Swoja postawa rodzicielska 5,00 10,00 790 1,62 0,90** 0,009
Postawa rodzicielska partnera/partnerki 4,00 10,00 7,75 1,66 0,90%* 0,008
Waznosc kariery 0,00 9,00 5,28 2,51 0,89** 0,004
Zadowolenie z zycia towarzyskiego 1,00 10,00 6,38 2,36 0,94 0,103
Waznos¢ rodziny 6,00 10,00 9,71 0,76 0,35** 0,000
Lek Stan 0,00 47,00 23,34 10,86 0,98 0,751
Lek Cecha 6,00 65,00 28,00 11,77 0,95 0,163

*p <0,05, *p<0,071;
Zrédto: opracowanie wtasne.



normalnym spowodowany jest wystepowaniem wartosci odstajacych, dodatkowo
wykonano analize kurtozy i sko$nosci dla rozktadéw zmiennych nieparametrycznych,
okazalo sig, iz na ich ksztalt wplywa zbyt duze lub zbyt mate odchylenie wynikow
od $redniej, lecz sama $rednia nie zostala ani zawyZona ani zanizona. Ze wzgledu na
zachowang istotng symetrie rozkladéw i w przypadku tej grupy istnieje mozliwosé
przeprowadzenia analiz testami parametrycznymi.

Dodatkowo biorgc pod uwage wyniki w obydwu grupach, ich zachowang para-
metryczno$¢, mimo zaburzonego zréznicowania, zachowang symetrie, réwnoliczno$¢
poréwnywanych grup, a takze ich liczebno$¢, najlepsza i najdoktadniejsza metoda do
zweryfikowania prawdziwos$ci postawionych w niniejszej pracy zatozen beda testy para-

metryczne: ¢ Studenta, jednoczynnikowa ANOVA oraz r Pearsona.

5.4. Statystyczne opracowanie wynikéw badan

5.4.1. Weryfikacja celu gtéwnego

Ocena funkcjonowania rodzicéw dzieci leczonych ortodontycznie z wadami i bez wad
czesci twarzowej czaszki w zakresie sity i mozliwosci opiekunczych, hierarchii wartosdci
oraz subiektywnej oceny rodziny.

Wyniki uzyskane za pomoca testu ¢ dla danych niezaleznych, zaprezentowane w ta-
beli 9 wskazujg na istotne réznice pomiedzy opiekunami dzieci z wrodzonymi wadami
czesci twarzowej czaszki a opiekunami dzieci bez tych wad gléwnie w zakresie posiada-
nych hierarchii warto$ci oraz w ocenie postawy rodzicielskiej swojego partnera/partner-
ki. Opiekunowie dzieci z wrodzonymi wadami czgsci twarzowej czaszki na wyzszym
poziomie cenig sobie wartosci Witalne w tym Wytrzymalos¢, Estetyczne, Prawdy, Mo-
ralne i Swiete w tym Swiete Swieckie. Co ciekawe wartosci Witalne i Estetyczne sktadaja
sie na warto$ci nizsze a Prawdy, Moralne i Swiete na wartosci wyzsze.

Dodatkowo okazalo sie, ze opiekunowie dzieci z wrodzonymi wadami czesci twa-
rzowej czaszki slabiej oceniajg Postawe rodzicielskg swojego partnera/partnerki niz opie-
kunowie dzieci bez tych wad.

Analiza wielko$ci sity efektu badanego wspolczynnikiem d Cohena, wykazata umiar-
kowany efekt wplywu zmiennej niezaleznej rodzaj grupy na wymienione wyzej istotnie

réznigce si¢ wartosci oraz postawe partnera/partnerki bedgce zmiennymi zaleznymi.
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Tabela 9. Opiekunowie dzieci z wrodzonymi wadami czesci twarzowej czaszki vs. opiekuno-
wie dzieci bez wad wrodzonych czesci twarzowej czaszki, Subiektywna Ocena Funkcjonowa-
nia Rodziny, Hierarchia Wartosci Opiekunéw i nasilenie Leku — test t Studenta (df = 98).

Opiekunowie t p d
Dzieci z wrodzonymi | Dziecileczonych
wadami czaszki ortodontycznie
(N =50) (N =50)
M M

Ogodlna Ocena Rodziny 0,76 0,83 -0,88 | 0,383 -
Wskaznik Spéjnosci 0,76 0,85 -0,78 0,436 -
Wskaznik Elastycznosci 0,79 0,85 -0,69 | 0,490 -
Zrédwnowazona Spéjnosc 25,75 26,57 -0,61 0,544 =
Zréwnowazona Elastycznos¢ 24,08 23,96 0,10 0,923 -
Niezwigzanie 15,50 14,85 0,46 0,646 =
Splatanie 16,20 14,40 1,38 0,172 -
Sztywnosc 21,18 20,09 0,96 0,324 =
Chaotycznos¢ 16,85 15,11 1,46 0,148 -
Komunikacja z Rodzing 37,31 40,40 -1,88 0,065 -
Zadowolenie z Zycia 38,69 40,34 -1,09 | 0,278 -
Wartosci Hedonistyczne 70,86 69,23 0,36 0,719 -
Wartosci Witalne 67,72 56,21 2,06* 0,043 0,41
Sprawnos¢ i Sita Fizyczna 69,80 61,76 1,28 0,205 =
Wytrzymatosc 63,38 51,28 2,08* 0,041 0,42
Wartosci Estetyczne 63,11 53,01 1,99* | 0,050 0,40
Wartosci Prawdy 85,51 76,65 2,50*% 0,015 0,51
Wartosci Moralne 89,78 83,16 2,45% 0,017 0,50
Wartosci Swiete 74,96 64,21 2,08* | 0,041 | 042
Swietosci Swieckie 75,60 61,70 2,29* | 0,025 | 046
Swietosci Religijne 70,66 66,38 0,69 | 0,493 -
Ogolna Ocena Funkcjonowania Rodziny 86,12 87,36 -0,47 0,638
Czas spedzany z dzieckiem 6,36 6,31 0,11 0914 -
Relacja z dzieckiem 8,48 8,88 -1,26 0,210 >
Czesto$¢ wykonywania czynnosci 36,68 35,94 0,51 0,612 -
Swoja postawa rodzicielska 790 790 0,06 0,995 =
Postawa rodzicielska partnera/partnerki 6,43 7,75 -2,83** | 0,006 0,57
Waznos¢ kariery 5,38 5,28 0,20 0,838 =
Zadowolenie z zycia towarzyskiego 6,16 6,38 -0,38 | 0,702 -
Waznos¢ rodziny 9,63 9,71 -0,37 0,709 -
Lek Stan 25,88 23,34 0,94 0,352 -
Lek Cecha 28,48 28,00 0,18 0,861 =

*p <0,05 *p<0,01;
Zrédto: opracowanie witasne.



5.4.2. Weryfikacja celow szczegétowych

Cel 1. Jakie istniejg réznice pomiedzy zréwnowazonym, niezdrowym i niezréwnowa-
zonym ukladem rodzin dzieci z wrodzonymi wadami czgsci twarzowej czaszki pod
wzgledem subiektywnej oceny funkcjonowania rodziny, posiadanej hierarchii wartosci
opiekunow oraz nasilenia leku?

Wryniki dla opiekundéw dzieci w wrodzonymi wadami czesci twarzowej czaszki uzy-
skane za pomocg testu jednoczynnikowa ANOVA, zaprezentowane w tabeli 10 wskazu-
ja na istotne réznice pomiedzy rodzinami funkcjonujagcymi w réznych ukiadach pod
wzgledem oceny relacji posiadanej z dzieckiem oraz nasilenia leku. Rodziny funkcjonu-

jace w sposob zréwnowazony wyzej oceniajg posiadang Relacje z dzieckiem od rodzin

Tabela 10. Uktad rodziny dzieci z wadami wrodzonymi czesci twarzowej czaszki a Ocena
Sity i Mozliwosci Rodziny, Subiektywna Ocena Funkcjonowania Rodziny, Hierarchia Wartosci
Opiekundw i nasilenie Leku — (jednoczynnikowa ANOVA — test F) (n = 40; df miedzygrupo-
we = 2; df wewnatrzgrupowe = 37).

Uktad Rodziny Réznice F p n?

Zréwno- | Nie- | Niezréw- | Miedzy-

wazony | zdrowy | nowazony | 9rupowe

(N=10) | (N=22) (N=28)

M M M

Wartosci Hedonistyczne 63,21 70,76 82,92 - 1,53 | 0,233 -
Wartosci Witalne 64,88 66,11 72,78 - 021 |0812| -
Sprawnosc i Sita Fizyczna 69,17 68,52 68,89 - 0,02 | 0,998 -
Wytrzymatosc¢ 60,17 59,17 76,67 - 1,08 | 0335 -
Wartosci Estetyczne 55,38 61,65 73,10 - 1,37 10,270 | -
Wartosci Prawdy 89,31 83,31 84,17 - 0,83 | 0,447 -
Wartosci Moralne 92,47 89,33 8712 - 0,60 | 0,555 -
Wartosci Swiete 83,65 69,42 79,56 - 1,68 | 0,204 -
Swietosci Swieckie 85,75 67,71 76,67 - 1,56 0228 | -
Swietosci Religijne 78,00 64,96 84,17 = 1,82 0,18 =
Ogolna Ocena Funkcjonowania Rodziny 94,50 81,95 85,63 - 2,40 | 0,105 -
Czas spedzany z dzieckiem 790 577 6,20 - 1,89 | 0,166 | -
Relacja z dzieckiem 9,90 7,95 8,75 1>2 5,69** | 0,007 | 0,24
Czestos¢ wykonywania czynnosci 39,60 35,00 39,38 = 146 | 0,245 | -
Swoja postawa rodzicielska 8,30 7,50 8,63 - 1,80 | 0179 | -
Postawa rodzicielska partnera/partnerki 7,80 6,05 5,75 - 1,60 | 0,216 -
Waznos¢ kariery 4,50 5,00 5,88 - 068 | 0512 -
Zadowolenie z zycia towarzyskiego 6,50 5,36 6,13 - 0,41 0,668 | -
Waznos¢ rodziny 10,00 9,32 9,67 - 059 0562 -
Lek Stan 19,70 22,09 38,88 1<3;2<3 | 574* | 0,007 | 0,24
Lek Cecha 19,60 27,00 42,25 1<3;2<3 | 8710** | 0,001 | 0,30

*p <0,05, *p<0,071;
Zrédto: opracowanie wtasne.
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o niezdrowym uktadzie. Dodatkowo opiekunowie z niezréwnowazonych rodzin cechuja
sie wigkszym nasileniem Leku sytuacyjnego jak i Leku stalego od opiekunéw z rodzin
o niezdrowym i zréwnowazonym ukladzie.

Analiza wielkosci sity efektu badanego wspétczynnikiem eta-kwadrat (11°), wykazata
staby efekt wplywu zmiennej niezaleznej ukltad rodziny na oceng Relacji z dzieckiem

i nasilenie Leku bedace zmiennymi zaleznymi.

Cel 1. Jakie istniejg roznice pomiedzy zrownowazonym, niezdrowym i niezréwnowazo-
nym ukladem rodzin dzieci bez wad wrodzonych czesci twarzowej czaszki pod wzgle-
dem subiektywnej oceny funkcjonowania rodziny, posiadane;j hierarchii wartosci opie-

kunéw oraz nasilenia leku?

Tabela 11. Uktad rodziny dzieci bez wad wrodzonych czesci twarzowej czaszki a Ocena Sity
i Mozliwosci Rodziny, Subiektywna Ocena Funkcjonowania Rodziny, Hierarchia Wartosci
Opiekundéw i nasilenie Leku — (jednoczynnikowa ANOVA — test F) (n = 46; df miedzygrupo-
we = 2; df wewnatrzgrupowe = 43)

Uktad Rodziny Roznice [F p n’

Zréwno- | Niezdro- | Niezréwno- | Miedzy-

wazony wy wazony | 9rupowe

(N=14) | (N=27) (N=5)

M M M

Wartosci Hedonistyczne 66,94 69,25 73,45 - 0,23 | 0,794 -
Wartosci Witalne 54,61 57,58 59,00 = 0,08 | 0,923 =
Sprawnosc i Sita Fizyczna 62,00 60,74 68,00 - 0,11 0,894 -
Wytrzymatos¢ 47,89 54,93 50,00 = 035 | 0708 | -
Wartosci Estetyczne 54,51 50,33 59,37 - 0,35 | 0,709 -
Wartosci Prawdy 79,42 74,57 76,95 = 0,28 | 0,755 =
Wartosci Moralne 85,50 81,15 81,16 - 043 | 0,651 -
Wartosci Swiete 65,29 62,85 69,99 = 0,16 0,851 =
Swietosci Swieckie 62,17 58,82 70,20 - 035 | 0708 | -
Swietosci Religijne 71,05 63,60 70,33 - 029 | 0,753 =
Ogélna Ocena Funkcjonowania Rodziny 87,07 86,74 87,20 - 0,01 | 0,995 -
Czas spedzany z dzieckiem 5,57 6,46 7,00 - 1,24 | 0,299 | -
Relacja z dzieckiem 9,07 8,67 9,20 - 048 | 0,625 -
Czestos¢ wykonywania czynnosci 35,86 35,85 34,40 - 0,10 0,905 -
Swoja postawa rodzicielska 7,79 7,81 8,00 - 0,03 0,969 -
Postawa rodzicielska partnera/partnerki 7,62 7,85 8,00 - 012 | 0,887 -
Waznos¢ kariery 5,57 4,63 7,00 - 214 | 0,130 -
Zadowolenie z zycia towarzyskiego 6,50 6,74 4,60 - 1,76 | 0,185 -
Waznos¢ rodziny 9,64 9,92 9,00 2>3 341* | 0,043 | 0,14
Lek Stan 16,64 24,37 34,40 1<3 6,73** | 0,003 | 0,24
Lek Cecha 23,64 28,85 35,80 - 2,19 0,124 -

*p<0,05, *p<0,071;
Zrédto: opracowanie wtasne.
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Wryniki dla opiekunéw dzieci bez wad wrodzonych czesci twarzowej czaszki uzy-
skane za pomocg testu jednoczynnikowa ANOVA, zaprezentowane w tabeli 11 wska-
zujg na istotne roéznice pomiedzy rodzinami funkcjonujagcymi w réznych uktadach pod
wzgledem oceny Waznosci posiadanej rodziny oraz nasilenia Leku uwarunkowanego
sytuacyjnie. Opiekunowie z rodzin o niezdrowym ukladzie wyzej cenig sobie posiadana
rodzine od opiekunéw z rodzin funkcjonujacych w sposéb niezréwnowazony. Dodatko-
wo opiekunowie z niezréwnowazonych rodzin cechujg si¢ wiekszym nasileniem Leku
sytuacyjnego od opiekunéw z rodzin o zréownowazonym ukladzie.

Analiza wielkosci sity efektu badanego wspotczynnikiem eta-kwadrat (1), wykazata
staby efekt wptywu zmiennej niezaleznej uklad rodziny na oceng¢ Waznosci posiadanej

rodziny i nasilenie Leku (stan) bedace zmiennymi zaleznymi.

Cel 2. Jakie istniejg réznice pomiedzy rodzinami dzieci z wrodzonymi wadami czesci
twarzowej czaszki w zakresie oceny funkcjonowania rodziny, posiadanej hierarchii war-

tosci opiekunow, nasilenia leku i oceny sity i mozliwosci rodziny?

Subiektywna Ocena Funkcjonowania Rodziny a Ocena Sity i Mozliwosci Rodziny

Wyniki dla opiekunéw dzieci z wadami wrodzonymi czesci twarzowej czaszki uzyskane
za pomocy korelacji r Pearsona, zaprezentowane w tabeli 12 wskazujg na istotne kore-
lacje pomiedzy aspektami Subiektywnej Oceny Funkcjonowania Rodziny i aspektami
Oceny Sity i Mozliwo$ci Rodziny.

Ogolna Ocena Funkcjonowania Rodziny koreluje dodatnio, stabo: z Ogélng Ocena
Rodziny, Wskaznikiem Spéjnosci, Zréwnowazong Spdjnoscia, Sztywnoscig, umiarko-
wanie z: Komunikacja z Rodzing i Zadowoleniem z Zycia rodzinnego oraz ujemnie, sta-
bo z Niezwigzaniem.

Ocena czasu spedzonego z dzieckiem koreluje dodatnio, stabo: ze Wskaznikiem
Spojnosci, Sztywnoscig, Komunikacja z Rodzing i umiarkowanie z Zadowoleniem z Zy-
cia rodzinnego.

Podobnie jest w przypadku oceny relacji z dzieckiem, ktéra dodatkowo koreluje jesz-
cze dodatnio stabo ze Zréwnowazona Spdjnoscia.

Czestos$¢ wykonywanych czynnosci razem z dzieckiem dodatnio umiarkowanie ko-

reluje tylko z Zadowoleniem z Zycia rodzinnego.
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Tabela 12. Subiektywna Ocena Funkcjonowania Rodziny a Ocena Sity i Mozliwosci Rodziny
u opiekunéw dzieci z wadami wrodzonymi czesci twarzowej czaszki — wspotczynniki kore-
lacji r Pearsona

Subiektywna Ocena Ocena Sity i Mozliwosci Rodziny

Funkcjonowania | oor | ws | WE | zS | ZE | Nz | Sp | Sz | Ch | KR | zZ
Rodziny

Ogdlna Ocena 0,32* | 0,33* | 0,25 | 0,27 | 0,18 | -0,30* | 0,02 | 0,27* | -0,19 | 0,47** | 0,51**

Funkcjonowania

Rodziny

Czas spedzany 0,23 | 0,28* | 0,12 0,27 0,18 -0,13 012 | 0,34* | -0,13 | 0,35* | 0,41*

z dzieckiem

Relacja z dzieckiem | 0,25 | 0,28* | 0,17 | 0,32* | 0,23 -0,07 0,08 | 0,34* | 0,03 | 0,35% | 0,41**

Czestosc 0,21 024 | 014 | 009 | 005 | -025 | 005 | 017 | -0,14 | 0,24 | 045**

wykonywania

Czynnosci

Swoja postawa 0,15 0,15 0,11 002 | 0,00 | -025 | 0,01 | 004 | -021 | 0,70 | 0,23

rodzicielska

Postawa 0,35* | 0,30* | 0,38** | 0,11 011 |-0,38** | -0,22 | -0,01 | -0,32* | 0,41** | 0,20

rodzicielska

partnera/partnerki

Waznos¢ kariery -0,07 | -0,05 | -0,13 0,15 01 0,18 0,27* | 0,36* | 0,37** | 0,05 0,15

Zadowolenie -0,11 | -0,11 | -0,09 | 0,07 | -0,01 0,02 006 | 0,16 | 0,13 |0,39** | 0,41**

Z zycia

towarzyskiego

Waznos¢ rodziny 0,20 0,20 0,15 0,17 0,09 -0,24 0,04 | 0,26 | -0,19 0,28 0,23

*p<0,05 * p<0,0T1;

OOR -0Ogdlna Ocena Rodziny, WS — Wskaznik Spéjnosci, WE — Wskaznik Elastycznosci, ZS — Zréwnowazona
Spéjnos¢, ZE — Zréwnowazona Elastyczno$é, Nz — Niezwigzanie, Sp — Splatanie, Sz — Sztywnos$¢, Ch —
Chaotycznos¢, KR — Komunikacja z Rodzing, ZZ — Zadowolenie z Zycia;

Zrédto: opracowanie wtasne.

Ocena postawy rodzicielskiej partnera/partnerki dodatnio stabo koreluje: z Ogélna
Ocena Rodziny, Wskaznikiem Spoéjnosci, Wskaznikiem Elastycznosci i Komunikacja
z Rodzing, natomiast ujemnie stabo z Niezwigzaniem i Chaotycznoscia.

Ocena waznodci kariery zawodowej koreluje dodatnio stabo ze Splataniem, Sztyw-
noscig i Chaotycznoscia.

A ocena zadowolenia z zycia towarzyskiego koreluje dodatnio i stabo z Komunikacja
z Rodzing i Zadowoleniem z Zycia rodzinnego.

Uogdlniajac powyzsze wyniki w rodzinach dzieci z wrodzonymi wadami czesci twa-
rzowej czaszki opiekunowie spedzajacy wiecej czasu ze swoimi dzie¢mi, oceniajgcy lepiej
swoja relacje z nimi i zadowoleni z postaw rodzicielskich swoich partneréw cechuja sie
wiekszg wiezig emocjonalng, niekiedy wigksza elastycznoscia, wysokim poziomem ko-
munikacji pomiedzy czlonkami rodziny i wysokim ogdélnym zadowoleniem z Zycia ro-

dzinnego. Rodziny te cechuje réwniez wyzsza sztywno$¢ czyli trudnos¢ w wprowadzaniu
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sytuacyjnych czy tez rozwojowych zmian. Maja takze niski poziom niezwigzania, a takze
malg chaotycznos¢ co potwierdza ich spdjnos¢ i ogélny poziom sity i mozliwosci rodzi-
ny. Z wyjatkiem sztywnosci, cechy subiektywnej oceny rodziny pozytywnie wplywaja
na zréwnowazone wskazniki a negatywnie na niezréwnowazone. Wyjatkiem s3 tu opie-
kunowie wysoko cenigcy sobie kariere zawodows, taka postawa negatywnie wplywa na

funkcjonowanie systemu rodzinnego, czyniac go splagtanym, sztywnym i chaotycznym.

Hierarchia Wartosci a Ocena Sity i Mozliwosci Rodziny

Wryniki dla opiekunéw dzieci w wrodzonymi wadami czgsci twarzowej czaszki uzy-
skane za pomocg korelacji r Pearsona, zaprezentowane w tabeli 13 wskazujg na istot-
ne korelacje pomiedzy posiadang przez opiekundéw Hierarchig Wartosci a Oceng Sily
i Mozliwosci Rodziny.

Wartosci Hedonistyczne korelujg stabo ujemnie: z Ogélng Oceng Rodziny, Wskazni-
kiem Spojnosci, Wskaznikiem Elastycznosci oraz umiarkowanie dodatnio z Niezwigza-
niem, Splataniem, Sztywnoscig i Chaotycznoscia.

Wartosci Witalne koreluja umiarkowanie dodatnio: ze Splataniem, Sztywnos-
cig i Chaotycznoscia. W przypadku Sprawnosci i Sity Fizycznej tyczy si¢ to Splatania
i Sztywnosci a w przypadku Wytrzymalosci tylko Splatania.

Tabela 13. Hierarchia Wartosci Opiekunéw a Ocena Sity i Mozliwosci Rodziny u opiekunéw
dzieci z wrodzonymi wadami czesci twarzowej czaszki — wspdtczynniki korelacji r Pearsona

Hierarchia Wartosci Ocena Sity i Mozliwosci Rodziny

Opiekunow OOR | WS | WE | zS | ZE | Nz | Sp | Sz | Ch | KR | ZZ
Wartosci Hedonistyczne | -0,33* | -0,29* | -0,33* | -0,13 | 0,04 | 0,42** | 0,45** | 0,45** | 0,43** | 0,00 | 0,11
Wartosci Witalne -009 | -005 | -0,10 | 0,02 | 0,17 | 0,24 |0,50** | 0,44** | 0,33* | 0,13 | 0,22
Sprawnos¢ i Sita Fizyczna | 0,03 006 | 000 | 014 | 0,25 | 015 |0,46** | 0,51**| 0,26 | 0,18 | 0,30
Wytrzymatosc -0,20 -015 | -0,21 | -0,20 | -0,04 | 0,24 | 0,39* | 0,24 | 0,26 | 0,03 | 0,04
Wartosci Estetyczne -0,43** | -0,44** | -0,34* | -0,38* | -0,25 | 0,37* | 0,34* | -0,02 | 0,26 | -0,13 | -0,03
Wartosci Prawdy 0,29 0,32* | 019 | 0,00 | -0,11 |-0,38*| -0,24 | -0,17 | -0,33* | 0,22 | 0,10
Wartosci Moralne 0,31* 0,27 | 0,31* | 0,16 017 | -0,21 | 0,03 | 0,05 | -0,08 |0,37*%| 0,25
Wartosci Swiete 0,07 0,05 012 | 0,21 |046**| 0,29 | 0,33* | 0,52**| 0,33* | 0,15 | 0,12
Swietosci Swieckie 0,15 0,16 014 | 0,22 | 0,38* | 0,15 0,17 |0/48*| 0,19 | 0,10 |-0,08
Swietosci Religijne -0,11 -0,15 | 0,00 | -0,01 | 0,26 | 0,34* | 0,31* | 0,26 | 0,30* | 0,10 | 0,15

*p < 0,05,* p<0,01;

OOR -0Ogdlna Ocena Rodziny, WS — Wskaznik Spéjnosci, WE — Wskaznik Elastycznosci, ZS — Zréwnowazona
Spodjnos¢, ZE — Zréwnowazona Elastycznos¢, Nz — Niezwigzanie, Sp — Splatanie, Sz — Sztywnos$¢, Ch —
Chaotycznos¢, KR — Komunikacja z Rodzing, ZZ — Zadowolenie z Zycia;

Zrédto: opracowanie wtasne.
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Wartosci Estetyczne koreluja umiarkowanie ujemnie z Ogoélng Ocena Rodziny
i Wskaznikiem Spdjnosci oraz stabo ujemnie z Wskaznikiem Elastycznosci, Zréwnowa-
zong Spojnoscia a takze stabo dodatnio z Niezwigzaniem i Splataniem.

Wartosci Prawdy koreluja stabo dodatnio z Wskaznikiem Spdjnosci i stabo ujemnie
z Niezwigzaniem i Chaotycznoscia.

Wartosci Moralne koreluja stabo dodatnio z Ogélng Oceng Rodziny, Wskaznikiem
Elastycznosci i Komunikacjg z Rodzina.

Wartoéci Swiete korelujg umiarkowanie dodatnio ze Zréwnowazong Elastycznoscig
i Sztywnoscig i stabo dodatnio ze Splataniem i Chaotycznoscig. W przypadku Wartosci
Swietych Swieckich tyczy sie Zréwnowazonej Elastycznoéci i Sztywnoéci, a w przypadku
Wartosci Swietych Religijnych Splatania i Chaotyczno$ci oraz dodatkowo Niezwigzania.

Uogodlniajac powyzsze wyniki w rodzinach dzieci z wrodzonymi wadami czesci
twarzowej czaszki opiekunowie cenigcy sobie gléwnie wartosci niskie tworza stabo
funkcjonujgce systemy rodzinne, cechujgce si¢ niewielka bliskoscig emocjonalng i ela-
stycznoscig, natomiast wysokim podporzadkowaniem czlonkéw rodziny i ich brakiem
autonomii, cechujg si¢ takze duzg sztywnoscig wplywajacg na problematyczne wprowa-
dzanie zmian sytuacyjnych i rozwojowych i wysoka chaotycznoscia utrudniajacg spdjne
i efektywne dzialanie.

U opiekundéw cenigcych sobie bardziej wartosci wysokie sytuacja jest niejednoznacz-
na, gdyz inaczej sytuacja wyglada u cenigcych sobie wartoséci prawdy i moralne, gdzie
obserwujemy pozytywny wplyw tych wartosci na elastycznos¢, spojnos¢ i komunikacje
w rodzinie, co oznacza ze podzial rol jak i zakres obowigzkéw jest u nich bardziej zréw-
nowazony, czlonkowie sg ze soba zzyci i pozytywnie skomunikowani, dodatkowo niski
poziom niezwigzania i chaotycznosci potwierdza taki stan rzeczy.

A inaczej sytuacja ta wyglada w przypadku opiekunéw cenigcych sobie wartoci
$wiete, gdzie z jednej strony obserwuje sie wigksza elastycznosc¢ systemu a z drugiej jego
wysokie niezréwnowazenie. Wérdd rodzin cenigcych swieckie $wietosci wysoka jest
sztywnos¢, a wsrod cenigcych $wietosci religijne wysokie jest niezwigzanie, splatanie

i chaotycznos¢.

Lek a Ocena Sity i Mozliwosci Rodziny
Wyniki dla opiekunéw dzieci w wrodzonymi wadami czeséci twarzowej czaszki uzy-
skane za pomocg korelacji r Pearsona, zaprezentowane w tabeli 14 wskazujg na istotne

korelacje pomiedzy Lekiem a Oceng Sity i Mozliwosci Rodziny.
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Tabela 14. Nasilenie Leku a Ocena Sity i Mozliwosci Rodziny u opiekundéw dzieci z wrodzony-
mi wadami czesci twarzowej czaszki — wspotczynniki korelacji r Pearsona

Lek Ocena Sity i Mozliwosci Rodziny
OOR WS WE A ZE Nz Sp Sz Ch KR 7z
Lek Stan -0,39** | -0,40** | -0,33** | -0,26* | -0,02 | 0,43** | 0,23 0,04 | 0,44** | -0,51** | -0,52**
Lek Cecha | -0,58** | -0,59** | -0,46** | -0,40** | -0,06 | 0,62** | 0,34* | 0,06 | 0,58** | -0,68** | -0,76**

*p < 0,05, ** p <0,01;

OOR -0godlna Ocena Rodziny, WS — Wskaznik Spdjnosci, WE — Wskaznik Elastycznosci, ZS — Zréwnowazona
Spojnos¢, ZE — Zréwnowazona Elastycznos¢, Nz — Niezwigzanie, Sp — Splatanie, Sz — Sztywnos¢, Ch —
Chaotycznos¢, KR — Komunikacja z Rodzing, ZZ — Zadowolenie z Zycia;

Zrédto: opracowanie wtasne.

Zaréwno Lek uwarunkowany sytuacyjnie jak i Lek bedacy stalg cecha osobowosci
koreluje ujemnie z Ogdlng Oceng Rodziny, Wskaznikiem Spojnosci, Wskaznikiem Ela-
stycznoéci, Zréwnowazong Spéjnoscig, Komunikacjg z Rodzing i Zadowoleniem z Zycia
Rodzinnego oraz dodatnio z Niezwigzaniem, Chaotycznoscig oraz tylko w przypadku
statego Leku ze Splataniem. Lek sytuacyjny cechuje sie stabymi/umiarkowanymi zalez-
no$ciami, natomiast staty Lek koreluje raczej umiarkowanie/silnie.

Oznacza to, ze wysoki poziom leku zaburza funkcjonowanie zréownowazone oraz
zwigksza niezréwnowazone funkcjonowanie rodziny. W przypadku rodzin dzieci z wro-
dzonymi wadami czgséci twarzowej czaszki bardziej determinujacy taka sytuacje jest lek

rozumiany jako stala cecha.

Hierarchia Wartosci a Subiektywna Ocena Funkcjonowania Rodziny
Wyniki dla opiekunéw dzieci w wrodzonymi wadami czgsci twarzowej czaszki uzyska-
ne za pomocy korelacji r Pearsona, zaprezentowane w tabeli 15 wskazuja na istotne kore-
lacje pomiedzy posiadang przez opiekundéw Hierarchig Warto$ci a Subiektywng Ocena
Funkcjonowania Rodziny.

Wartosci Hedonistyczne korelujg stabo/umiarkowanie dodatnio z oceng czasu spedza-
nego z dzieckiem, waznoscig kariery zawodowej i zadowoleniem z zycia towarzyskiego.

Wartosci Witalne koreluja stabo dodatnio z oceng czasu spedzanego z dzieckiem,
w tym Sprawno$¢ i Sita koreluje stabo dodatnio z Ogoélng Oceng Funkcjonowania Rodzi-
ny, oceng czasu spedzanego z dzieckiem i wazno$cig rodziny.

Wartosci Prawdy korelujg stabo dodatnio z czestoscig czynnodci wykonywanych
z dzieckiem, oceng swojej postawy rodzicielskiej i postawy rodzicielskiej partnera/part-

nerki i z waznoscig rodziny.
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Tabela 15. Hierarchia Wartosci Opiekunéw a Subiektywna Ocena Funkcjonowania Rodziny
u opiekunéw dzieci z wrodzonymi wadami czesci twarzowej czaszki — wspotczynniki kore-
lacji r Pearsona

Subiektywna Ocena Hierarchia Wartosci Opiekunéw
Funkcjonowania Rodziny
0 b © = @ o @
c ?:J qCJ 8 © 1S “w N % < 3 = =
O N - s = J @ = 2 © 9 Y o
©° Y - (%] o — = 9 =
2| £ | 8= |2~ U e 2 A 2 g
I » = oy > A a = 2 ) [
v ; (1N)

Ogolna Ocena Funkcjonowania 0,24 | 0,28 | 0,30* | 0,13 | 0,14 | 0,27 0,12 | 0,32* | 0,34* | 0,06

Rodziny

Czas spedzany z dzieckiem 0,35* | 0,39* | 0,44** | 0,30 | 0,19 | 0,04 | -0,20 | 0,34* | 0,51** | -0,06

Relacja z dzieckiem 0,18 | 017 | 019 | 0,06 |-0,01 | 0,04 | -0,07 |0,53** | 0,44** | 0,35*

Czestos¢ wykonywania czynnosci | -0,08 | 0,11 014 | 0,06 | 0,01 | 0,29* | 0,01 0,06 | 0,09 |-0,03

Swoja postawa rodzicielska -0,03 | 0,19 0,14 0,13 | 0,19 | 0,35* | 0,35* | -0,19 | -0,34* | -0,02
Postawa rodzicielska partnera/ 0,01 | 0,01 | -0,03 | -0,09 | 0,00 | 0,36* | 0,50** | -0,09 | -0,22 |-0,03
partnerki

Waznos¢ kariery 0,51** | 0,23 | 0,27 |-0,02| 0,05 | -0,27 | -0,01 | 0,51** | 0,63** | 0,08
Zadowolenie z zycia 041**| 013 | 0,12 | 0,03 | 0,26 | -0,12 | -0,04 | 0,32* | 0,33* | 0,15
towarzyskiego

Waznosc rodziny -0,03 | 0,27 | 0,34* | 0,15 | 0,07 | 0,30* | 0,59** | 0,16 0,04 | 0,20

*p <0,05,**p <0,07;
Zrédto: opracowanie wiasne.

Wartosci Moralne korelujg stabo dodatnio z oceng swojej postawy rodzicielskiej
i postawy rodzicielskiej partnera/partnerki oraz umiarkowanie z waznoscia rodziny.

Wartosci Swiete koreluja stabo dodatnio z Ogdélng Oceng Funkcjonowania Rodziny,
oceng czasu spedzanego z dzieckiem, zadowoleniem z Zycia oraz umiarkowanie dodat-
nio z oceng relacji z dzieckiem i waznoscig kariery. W tym Wartosci Swiete Swieckie
koreluja tak samo, dodatkowo korelujac jeszcze stabo ujemnie z oceng swojej postawy
rodzicielskiej, a Wartoéci Swiete Religijne korelujg tylko stabo dodatnio z oceng relacji
z dzieckiem.

Uogolniajac powyzsze wyniki, rodziny dla ktérych wazniejsze sg wartosci niskie ce-
chuja sie wyzszg oceng czasu spedzanego z dzieckiem ale i wyzszg oceng waznosci karie-
ry i zycia towarzyskiego. Natomiast, rodziny dla ktérych wazniejsze s3 wartosci wysokie
cechuja sie wyzsza oceng calkowitego funkcjonowania rodziny. Opiekunowie wyznajacy
warto$ci prawdy i moralne lepiej oceniajg czesto$¢ czynnosci wykonywanych ze swo-
im dzieckiem, postawe rodzicielskg swoja i partnera/partnerki oraz wazno$¢ posiadanej

rodziny. Natomiast opiekunowie kierujacy si¢ w zyciu wartosciami $wietymi gldwnie
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swietymi $wieckimi dobrze oceniajg swoj czasu spedzany z dzieckiem, jak i posiadane
z nim relacje, kariere zawodowy i zadowolenie z zycia towarzyskiego, natomiast nisko
oceniajg swoja postawe rodzicielska. Opiekunowie, ktorzy posiadaja wysoki poziom

wartos$ci §wietych religijnych oceniaja wyzej tylko swojg relacje z dzieckiem.

Hierarchia Wartosci a Lek

Wyniki dla opiekunéw dzieci w wrodzonymi wadami czgsci twarzowej czaszki uzy-

skane za pomocg korelacji r Pearsona, zaprezentowane w tabeli 16 wskazujg na istotng

umiarkowang ujemng korelacje pomiedzy Warto$ciami Prawdy a Lekiem sytuacyjnym

oraz stabg dodatnig korelacje z Lekiem rozumianym jako stala cecha osobowosci.
Osoby wysoko cenigce sobie Wartosci Prawdy w sytuacjach trudnych cechuja sie

niskim poziomem leku, jednakze na co dzien poziom ich leku jest podwyzszony.

Tabela 16. Hierarchia Wartosci Opiekunéw a nasilenie Leku u opiekunow dzieci z wrodzony-
mi wadami czesci twarzowej czaszki — wspotczynniki korelacji r Pearsona

Hierarchia Wartosci Lek
Opiekunow Lek Stan Lek Cecha
Wartosci Hedonistyczne 0,06 0,27
Wartosci Witalne -0,02 0,06
Sprawnosc i Sita Fizyczna -0,08 -0,08
Wytrzymatos¢ 0,13 0,22
Wartosci Estetyczne 0,06 0,23
Wartosci Prawdy -0,40%* 0,34*
Wartosci Moralne -0,24 -0,16
Wartosci Swiete -0,03 0,22
Swietosci Swieckie -0,26 0,20
Swietosci Religijne -0,18 0,19

*p < 0,05 **p<0,01;
Zrédto: opracowanie wiasne.

Lek a Subiektywna Ocena Funkcjonowania Rodziny

Wyniki dla opiekunéw dzieci w wrodzonymi wadami czg¢sci twarzowej czaszki uzyskane
za pomocy korelacji r Pearsona, zaprezentowane w tabeli 17 wskazuja, ze zaréwno Lek
sytuacyjny jak i staly korelujg stabo ujemnie z Ogdélng Oceng Funkcjonowania Rodzi-
ny, czestoscig czynnosci wykonywanych z dzieckiem oraz oceng postawy rodzicielskiej
partnera/partnerki. Dodatkowo Lek sytuacyjny stabo dodatnio koreluje z waznoscig ka-

riery zawodowe;j.
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Tabela 17. Nasilenie Leku a Subiektywna Ocena Funkcjonowania Rodziny u opiekunéw dzieci
z wrodzonymi wadami czaszki — wspétczynniki korelacji r Pearsona

Subiektywna Ocena Funkcjonowania Rodziny Lek
Lek Stan Lek Cecha
Ogolna Ocena Funkcjonowania Rodziny -0,26* -0,35*
Czas spedzany z dzieckiem -0,12 -0,24
Relacja z dzieckiem -0,20 -0,12
Czestos¢ wykonywania czynnosci -0,31* -0,41*
Swoja postawa rodzicielska -0,13 -0,18
Postawa rodzicielska partnera/partnerki -0,31* -0,28*
Waznos¢ kariery 0,33* 0,24
Zadowolenie z zycia towarzyskiego 0,14 0,05
Waznosc¢ rodziny -0,10 -0,10

*p < 0,05 **p<0,01;
Zrédto: opracowanie wiasne.

Podwyzszony poziom leku wsrdd opiekundéw negatywnie wptywa na funkcjonowa-
nie ich rodzin, rzadziej spedzajg czas ze swoimi dzie¢mi i krytyczniej oceniajg postawy
rodzicielskie swoich partneréw. A lek sytuacyjny sprawia ze wazniejszym czynnikiem

staje sie waznos¢ kariery zawodowe;j.

Cel 2. Jakie istnieja roznice pomiedzy rodzinami dzieci bez wad wrodzonych czesci twa-
rzowej czaszki w zakresie oceny funkcjonowania rodziny, posiadanej hierarchii wartosci

opiekundw, nasilenia leku i oceny sily i mozliwosci rodziny?

Subiektywna Ocena Funkcjonowania Rodziny a Ocena Sity i Mozliwosci Rodziny

Wryniki dla opiekunéw dzieci bez wad wrodzonych czesci twarzowej czaszki uzyskane
za pomocy korelacji r Pearsona, zaprezentowane w tabeli 18 wskazuja na istotne kore-
lacje pomiedzy aspektami Subiektywnej Oceny Funkcjonowania Rodziny i aspektami
Oceny Sily i Mozliwosci Rodziny.

Ocena Czasu spedzonego z dzieckiem koreluje ujemnie, stabo z: Ogélng Oceng Ro-
dziny, Wskaznikiem Spéjnosci, Zréwnowazong Spdjnoscia, Zréwnowazong Elastycz-
noscia, i Sztywnoscia.

Ocena relacji z dzieckiem, ocena swojej postawy rodzicielskiej i postawy rodziciel-
skiej partnera/partnerki dodatnio stabo koreluje ze Splataniem.

Natomiast ocena waznosci posiadanej rodziny stabo dodatnio koreluje ze Zréwno-

wazong Spdjnoscia, a umiarkowanie ujemnie z Niezwigzaniem.
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Tabela 18. Subiektywna Ocena Funkcjonowania Rodziny a Ocena Sity i Mozliwosci Rodziny
u opiekundéw dzieci bez wad wrodzonych czesci twarzowej czaszki — wspétczynniki korelacji
r Pearsona

Subiektywna Ocena Ocena Sity i Mozliwosci Rodziny

Funkcjonowania Rodziny | oor | ws | WE | 2zS | zZE | Nz | Sp | Sz | Ch | KR | zZ
Ogolna Ocena -0,02 | -0,09 | 0,05 | -0,08 | 0,03 0,01 0,15 0,05 |-0,05| 0,17 | 0,19
Funkcjonowania Rodziny
Czas spedzany -0,29* | -0,38** | -0,11 | -0,36** | -0,28* | -0,10 | -0,10 | -0,37** | 0,08 | -0,12 | -0,13
z dzieckiem
Relacja z dzieckiem -0,06 | -0,08 |-0,02| 0,03 0,14 0,01 |0,30*| 0,21 |-0,01| 0,12 | 0,18
Czestos$¢ wykonywania 006 | 003 | 007 | -003 | 006 | 007 | 004 | 010 |-010| 0,17 | 0,24
czynnosci
Swoja postawa -008 | -0,16 | 0,04 | -0,05 | 0,05 | -0,09 |0,32*| 0,06 | 0,18 | 0,14 | 0,04
rodzicielska
Postawa rodzicielska -0,06 | -0,08 | -0,03| 0,02 0,03 0,04 |0,29*| 0,11 0,08 | 0,14 |-0,01
partnera/partnerki
Waznos¢ kariery -0,01 -013 | 015 | -0,13 0,05 0,10 014 | 0,05 |-0,10| 0,15 | 0,17
Zadowolenie z zycia -0,02 | -0,04 | 0,00 | -0,08 | -0,06 | -0,10 | -0,13 | -0,15 |-0,02 | 0,08 | 0,13
towarzyskiego
Waznos¢ rodziny 0,09 0,11 0,05 | 0,26* | 0,19 |-0,49**| 0,01 0,07 |-0,07|-0,26 |-0,02

*p <0,05 * p<0,07;

OOR — Ogdlna Ocena Rodziny, WS — Wskaznik Spéjnosci, WE — Wskaznik Elastycznosci, ZS — Zréwnowazona
Spéjnosé, ZE — Zréwnowazona Elastyczno$é, Nz — Niezwigzanie, Sp — Splatanie, Sz — Sztywnos¢, Ch —
Chaotycznos$¢, KR — Komunikacja z Rodzing, ZZ — Zadowolenie z Zycia;

Zrodto: opracowanie wiasne.

Uogolniajac powyzsze wyniki w rodzinach dzieci bez wad wrodzonych czesci twa-
rzowej czaszki opiekunowie, ktérzy wysoko ocenili czas jaki poswiecajg swoim dzieciom
tworzg stabo funkcjonujace rodziny, cechujace si¢ niewielka bliskoscia emocjonalna,
niewystarczajaca spojnoscia, ktdrg co wazne tworzy nie tylko ilo$¢ ale i jakos¢ czasu
poswiecanego innym czlonkom rodziny. Cechujg sie takze niskg elastycznoscia, czyli
brakiem jasno okreslonych rdl, oraz niska sztywnoscia co wynika raczej z niewielkiej
spdjnosci i elastycznosci nizeli z czasu poswigcanego dziecku.

Natomiast opiekunowie wysoko oceniajacy wysoko swoje relacje z dzieckiem, a takze
postawe rodzicielskg swoja i drugiego rodzica cechujg si¢ zbyt bliska wiezig emocjonalna
ze swoim dzieckiem, ograniczajac tym jego autonomii i podporzadkowujac je wylacznie
systemowi rodzinnemu.

Opiekunowie wysoko cenigcy sobie posiadang rodzing sg w sposob zrownowazony
przywigzani emocjonalnie do swoich dzieci, nie ograniczajac tym samym ich autonomii,

a takze cechujg sie niskim poziomem niezwigzania co tylko potwierdza poprzednie.
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Hierarchia Wartosci a Ocena Sity i Mozliwosci Rodziny

Wyniki dla opiekunéw dzieci bez wad wrodzonych czesci twarzowej czaszki uzyskane
za pomocy korelacji r Pearsona, zaprezentowane w tabeli 19 wskazuja na istotne korela-
cje pomiedzy posiadang przez opiekunéw Hierarchig Wartosci a Oceng Sily i Mozliwo-

$ci Rodziny.

Tabela 19. Hierarchia Wartosci Opiekunéw a Ocena Sity i Mozliwosci Rodziny u opiekunéw
dzieci bez wad wrodzonych czesci twarzowej czaszki — wspotczynniki korelacji r Pearsona

Hierarchia Wartosci Ocena Sity i Mozliwosci Rodziny
Opiekundéw OOR| WS | WE | zS | ZE | Nz | Sp | Sz | Ch | KR | zz
Wartosci Hedonistyczne -017 | -0,24 | -0,04 | -0,13 | 0,03 | 0,20 | 0,33* | 0,16 | 0,11 | -0,01 | 0,00
Wartosci Witalne 017 | -0,24 | -0,05 | -0,02 | 0,04 | 0,12 | 0,32* | 0,08 | 0,12 | -0,03 | -0,03

Sprawnos¢ i Sita Fizyczna -0,07 | -0,14 | 0,03 | -0,01 | 0,07 | 0,12 | 0,24 | 0,15 | -0,03 | -0,01 | 0,04

Wytrzymatos¢ -0,25 | -0,30* | -0,13 | 0,00 | 0,02 | 0,11 | 0,38** | 0,05 | 0,27* | -0,05 | -0,09
Wartosci Estetyczne -0,11 | -0,18 | 0,00 | -0,07 | 0,08 | 0,18 | 0,32* | 0,15 | 0,14 | 0,09 | 0,07
Wartosci Prawdy -0,03 | -0,10 | 0,06 | 0,02 | 0,15 | 0,12 | 0,40** | 0,24 | 0,13 | -0,08 | 0,13
Wartosci Moralne -0,04 | -0,10 | 0,02 | 0,06 | 014 | 0,17 | 0,34* | 0,24 | 0,05 | 0,08 | 0,13
Wartosci Swiete -0,11 | -0,6 | -0,03 | -0,03 | 0,06 | 0,17 | 0,40** | 0,15 | 0,07 | 0,02 | 0,12
Swietosci Swieckie -0,15 | -0,22 | -0,04 | -0,0 | 0,09 | 0,23 | 0,36* | 0,18 | 0,16 | -0,02 | 0,07
Swietosci Religijne 0,01 -0,02 | 0,05 | 007 | 011 | 0,12 | 0,31* | 0,12 | 0,01 0,03 | 0,15

*p<0,05,*p<0,071;

OOR — Ogdlna Ocena Rodziny, WS — Wskaznik Spoéjnosci, WE — Wskaznik Elastycznosci, ZS — Zréwnowazona
Spéjnosé, ZE — Zréwnowazona Elastycznosé, Nz — Niezwigzanie, Sp — Splatanie, Sz — Sztywnos¢, Ch —
Chaotycznos¢, KR — Komunikacja z Rodzing, ZZ — Zadowolenie z Zycia;

Zrédto: opracowanie wtasne.

Wszystkie Wartosci z wyjatkiem Sprawnosci i Sity Fizycznej koreluja stabo dodatnio
ze Splataniem.

Dodatkowo Wytrzymalos¢ koreluje stabo ujemnie ze Wskaznikiem Spojnosci i stabo
dodatnio z Chaotycznoscia.

Podsumowujac wsrod opiekunéw dzieci bez wad wrodzonych czesci twarzowej
czaszki wyznawanie czy to warto$ci wysokich czy niskich wigze si¢ z wyzszym pozio-
mem splatania, a wigc zbyt bliska wiezig emocjonalng i podporzagdkowywaniem reszty
rodziny oraz wspoélnym przezywaniem trudnych sytuacji. Dodatkowo rodziny, w ktd-
rych opiekunowie cenig sobie Wytrzymalos¢ cechuja si¢ nizszg spdjnoscia a wigksza

chaotycznoscig, a wigc nizszg wigzig emocjonalng i brakiem jasno okreslonych rél.

68



Lek a Ocena Sity i Mozliwosci Rodziny
Wyniki dla opiekunéw dzieci bez wad wrodzonych czesci twarzowej czaszki uzyskane
za pomocy korelacji r Pearsona, zaprezentowane w tabeli 20 wskazujg na istotne korela-

cje pomiedzy Lekiem a Oceng Sity i Mozliwos$ci Rodziny.

Tabela 20. Nasilenie Leku a Ocena Sity i Mozliwosci Rodziny u opiekunéw dzieci bez wad
wrodzonych czesci twarzowej czaszki — wspotczynniki korelacji r Pearsona

Lek Ocena Sity i Mozliwosci Rodziny

OOR WS WE ZS ZE Nz Sp Sz Ch KR 77

Lek Stan -0,53** | -0,47** | -0,52** | -0,40** | -0,47** | 0,39** | 0,20 0,01 0,08 -0,08 | -0,37**

Lek Cecha | -0,38** | -0,31* | -0,40** | -0,17 -0,26* | 0,30* 0,12 0,06 0,15 -0,23 | -0,39**
*p <0,05, * p<0,071;
OOR -0gdlna Ocena Rodziny, WS — Wskaznik Spéjnosci, WE — Wskaznik Elastycznosci, ZS — Zréwnowazona
Spéjnos¢, ZE — Zréwnowazona Elastycznos$¢, Nz — Niezwigzanie, Sp — Splatanie, Sz — Sztywnos$¢, Ch —
Chaotyczno$é¢, KR — Komunikacja z Rodzing, ZZ — Zadowolenie z Zycia;
Zrédto: opracowanie whasne.

Zaréwno Lek uwarunkowany sytuacyjnie jak i Lek bedacy stalg cechg osobowo-
$ci koreluje ujemnie z Ogélng Oceng Rodziny, Wskaznikiem Spdjnosci, Wskaznikiem
Elastyczno$ci, Zréwnowazong Elastycznoscig i Zadowoleniem z Zycia Rodzinnego oraz
tylko w przypadku Leku sytuacyjnego ze Zréwnowazong Spojnoscia, a takze dodatnio
z Niezwigzaniem. Lek sytuacyjny cechuje sie stabymi/umiarkowanymi zaleznosciami,
natomiast staly Lek koreluje wytacznie stabo.

Oznacza to, ze wysoki poziom leku zaburza zréwnowazone funkcjonowanie rodzi-
ny. W przypadku rodzin dzieci bez wad wrodzonych czesci twarzowej czaszki bardziej

determinujacy taka sytuacje jest lek zwiazany z okreslonymi sytuacjami.

Hierarchia Wartosci a Subiektywna Ocena Funkcjonowania Rodziny
Wryniki dla opiekunéw dzieci bez wad wrodzonych czesci twarzowej czaszki uzyskane
za pomocg korelacji r Pearsona, zaprezentowane w tabeli 21 wskazujg na istotne kore-
lacje pomiedzy posiadang przez opiekundéw Hierarchiag Wartosci a Subiektywng Ocena
Funkcjonowania Rodziny.

Wartosci Hedonistyczne korelujg dodatnio stabo/umiarkowanie z Ogélng Oceng
Funkcjonowania Rodziny, oceng relacji z dzieckiem, oceng postawy rodzicielskiej swojej

i partnera/partnerki oraz waznoscig kariery.
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Tabela 21. Hierarchia Wartosci Opiekunéw a Subiektywna Ocena Funkcjonowania Rodziny
u opiekundéw dzieci bez wad wrodzonych czesci twarzowej czaszki — wspétczynniki korelacji
r Pearsona

Subiektywna Ocena Hierarchia Wartosci Opiekunéw
Funkcjonowania Rodziny
c c | c @5 |Ew | N © = o = =
O N - = > A Y = © » Y s
22| |35 | Eg8 )¢ |8 |5 |2 |¢ |2
8|2 S- 5 L . 2 = 2 g
) = il
Ogolna Ocena 0,41** | 0,08 0,07 0,04 |0,39**| 0,21 |0,37** | 0,54** | 0,53** | 0,40**
Funkcjonowania Rodziny
Czas spedzany z dzieckiem 0,26 0,09 | -0,02 | 0,15 0,23 0,12 0,10 0,11 0,25 | -0,05
Relacja z dzieckiem 0,59**| 0,22 | 0,24 | 0,21 |0,58**|0,48** | 0,53** | 0,54** | 0,58** | 0,37**
Czestos¢ wykonywania 0,20 | -0,06 | -0,01 | -015 | 0,13 | 0,01 | 0,20 | 0,34* | 0,35* | 0,24

Czynnosci
Swoja postawa rodzicielska 0,43** | 0,30* | 0,16 | 0,35* | 0,46** | 0,29* | 0,35*% | 0,47** | 0,43** | 0,38**

Postawa rodzicielska partnera/ | 0,48** | 0,31* | 0,22 | 0,31* | 0,49** | 0,36* | 0,48** | 0,58** | 0,56** | 0,40**
partnerki

Waznos¢ kariery 0,36* | 0,07 | 0115 | -0,03 | 0,39**| 0,25 | 0,28* | 0,48%* | 0,47** | 0,38**
Zadowolenie z zycia 0,01 | -0,09 | -011 | -0,04 | 0,04 | -0,11 | -0,15 | -0,04 | -0,03 | -0,01
towarzyskiego

Waznos¢ rodziny -017 | -011 | -013 | -0,06 | -0,30* | -0,12 | -0,11 | -0,11 | -0,13 | -0,12

*p <0,05,** p <0,01;
Zrodto: opracowanie wiasne.

Wartosci Witalne koreluja z stabo dodatnio z oceng postawy rodzicielskiej swojej
i partnera/partnerki, co widoczne jest tylko na wymiarze Wytrzymatosci.

Wartosci Estetyczne korelujg stabo/umiarkowanie dodatnio z Ogoélng Oceng Funk-
cjonowania Rodziny, oceng relacji z dzieckiem, ceng postawy rodzicielskiej swojej i part-
nera/partnerki, waznoscig kariery oraz ujemnie z waznoscig rodziny.

Wartosci Prawdy korelujg stabo/umiarkowanie dodatnio z oceng relacji z dzieckiem
oraz oceng postawy rodzicielskiej swojej i partnera/partnerki.

Wartosci Moralne i Swiete zaréwno Swieckie jak i Religijne korelujg stabo/umiar-
kowanie dodatnio z Ogélng Oceng Funkcjonowania Rodziny, oceng relacji z dzieckiem,
oceng postawy rodzicielskiej swojej i partnera/partnerki oraz waznoscig kariery. Warto-
$ci Swieckie dodatkowo cechuje dodatni zwigzek z czestoécig wykonywanych czynnosci
z dzieckiem.

Podsumowujac, opiekunowie dzieci bez wad wrodzonych czesci twarzowej czasz-
ki, ktérzy wyznajg wartosci czy to niskie hedonistyczne, estetyczne czy inne cechujg

sie wyzszg oceng relacji z dzieckiem jak lepsza oceng postaw rodzicielskich. Dokladnie
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taka sama sytuacja jest w przypadku opiekunéw wyznajacych wartosci wysokie: prawdy,
moralne czy $wiete. Jedyna znaczaca rdznica to niska ocena waznosci rodziny u oséb

cenigcych sobie wartosci estetyczne.

Hierarchia Wartosci a Lek

Wyniki dla opiekunéw dzieci bez wad wrodzonych czesci twarzowej czaszki uzyskane za

pomocg korelacji r Pearsona, zaprezentowane w tabeli 22 wskazujg na istotne stabe ujemne

korelacje pomiedzy Warto$ciami Swietymi a Lekiem rozumianym jako stata cecha osobo-

wosci. Wartosci Swiete Swieckie réwniez stabo ujemnie korelujg z Lekiem cechg, a Warto-

$ci Swiete Swieckie koreluja tak samo lecz umiarkowanie ujemnie z Lekiem cecha.
Osoby wysoko cenigce sobie wartosci $wigte zardwno swieckie jak i te religijne na co

dzien cechuja sie raczej niskim poziomem leku.

Tabela 22. Hierarchia Wartosci Opiekundéw a nasilenie Leku u opiekunéw dzieci bez wad
wrodzonych czesci twarzowej czaszki — wspoétczynniki korelacji r Pearsona

Hierarchia Wartosci Opiekunéw Lek
Lek Stan | Lek Cecha

Wartosci Hedonistyczne 0,05 -0,23
Wartosci Witalne 0,25 0,10
Sprawnosc i Sita Fizyczna 0,25 0,08
Wytrzymatos¢ 0,25 0,11
Wartosci Estetyczne 0,06 -0,23
Wartosci Prawdy -0,07 -0,18
Wartosci Moralne -0,01 -0,14
Wartosci Swiete 0,01 -0,37**
Swietosci Swieckie 0,07 -0,29%
Swietosci Religijne -0,10 -0,45**

*p<0,05 *p<0,01;
Zrédto: opracowanie wiasne.

Lek a Subiektywna Ocena Funkcjonowania Rodziny
Wryniki dla opiekunéw dzieci bez wad wrodzonych czesci twarzowej czaszki uzyskane
za pomocy korelacji r Pearsona, zaprezentowane w tabeli 23 wskazujg, ze zaréwno Lek

sytuacyjny koreluje stabo ujemnie z zadowoleniem z zycia towarzyskiego.



Tabela 23. Nasilenie Leku a Subiektywna Ocena Funkcjonowania Rodziny u opiekunéw dzie-
ci bez wad wrodzonych czesci twarzowej czaszki — wspotczynniki korelacji r Pearsona

Subiektywna Ocena Funkcjonowania Lek
Rodziny Lek Stan Lek Cecha
Ogolna Ocena Funkcjonowania Rodziny -0,16 -0,36%*
Czas spedzany z dzieckiem -0,11 -0,06
Relacja z dzieckiem -0,09 -0,23
Czestos¢ wykonywania czynnosci -0,08 -0,30*
Swoja postawa rodzicielska -0,15 -0,21
Postawa rodzicielska partnera/partnerki 0,07 -0,10
Waznos¢ kariery -0,07 -0,23
Zadowolenie z zycia towarzyskiego -0,38%* -0,38**
Waznos¢ rodziny -0, 0,15

*p < 0,05,** p < 0,01;
Zrédto: opracowanie wtasne.

Natomiast Lek rozumiany jako cecha osobowosci koreluje stabo ujemnie z Ogdlng
Oceng Funkcjonowania Rodziny, czestoscig czynnosci wykonywanych z dzieckiem oraz
z zadowoleniem z zycia towarzyskiego

Uogdlniajac opiekunowie z wysokim lekiem sytuacyjnym nie sg zadowoleni ze swo-
jego zycia towarzyskiego, natomiast ci na co dzien posiadajacy wysoki poziom lgku ne-
gatywnie oceniajg catkowite funkcjonowanie swojej rodziny, rzadko spedzaja czas ze

swoimi dzie¢mi i réwniez nie sg zadowoleni ze swojego Zycia towarzyskiego.

Cel 3. Jak poziom i nasilenie leku moderuje zmienne zwigzane z subiektywng oceng ro-
dziny i posiadang hierarchig warto$ci oraz oceng sily i mozliwosci rodziny u opiekunow

dzieci z wrodzonymi wadami czesci twarzowej czaszki?

Hierarchia Wartosci a Ocena Sity i Mozliwosci Rodziny po wykluczeniu udziatu
wysokiego poziomu Leku

W tabeli 24 przedstawione s3 wyniki korelacji r Pearsona (szare pole) bez kontroli ja-
kichkolwiek czynnikéw ubocznych, s3 to te same wyniki, ktére prezentowano wczesnie;.
W celu sprawdzenia czy Lek u badanych posredniczy w powstawaniu pewnych zalezno-
$ci w tym przypadku pomiedzy posiadanymi Wartosciami a Oceng Sity i Mozliwosci,
zdecydowano sie wlgczy¢ do analizy tylko te wyniki, ktére swiadczyly o wysokim nasile-
niu Leku. Byly to wyniki oséb, ktore w odniesieniu do norm uzyskaly 7, 8, 91 10 sten. Za

pomocy korelacji czastkowej wyeliminowano wpltyw wysokiego Leku na poszczegdlne
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Tabela 24. Hierarchia Wartosci Opiekunéw a Ocena Sity i Mozliwosci Rodziny u opiekunéw dzie-
ci zwrodzonymi wadami czesci twarzowej czaszki — korelacje czastkowe eliminujgce posredni-
czenie wysokiego poziomu Leku sytuacyjnego (Stan) i Leku rozumianego jako trwata Cecha

Hierarchia Wartosci

Ocena Sity i Mozliwosci Rodziny

Opiekunow OOR | WS | WE | zS ZE Nz Sp Sz Cch | KR | zz
Wartosci -0,33* | -0,29* |-0,33* | -0,13 | 0,04 | 0,42** | 0,45** | 0,45** | 0,43** | 0,00 | 0,11
Hedonistyczne
Bez wysoki Lek Stan | -045 | -0,19 |-0,61* | -0,40 | -0,76** | -0,45 | -0,12 | 0,05 | -0,58* | 0,28 | 0,54*
Bez wysoki Lek -0,57* | -0,39 |-0,58*|-0,60* | -0,68** | -0,06 0,21 0,31 -0,35 | 0,03 | 0,32
Cecha
Wartosci Witalne -0,09 | -0,05 | -0,10 | 0,02 0,17 0,24 | 0,50** | 0,44** | 0,33* | 0,13 | 0,22
Bez wysoki Lek Stan 0,15 0,37 -0,06 | 0,28 -0,07 |-0,67**| 0,34 |0,73**| -0,62* | 0,35 | 0,85**
Bez wysoki Lek -0,26 -0,24 | -0,14 |-0,49* | -0,11 0,02 0,57* |0,69**| -0,14 | -0,18 | 0,02
Cecha
Sprawnosc i Sita 0,03 006 | 000 | 014 | 0,25 0,15 | 0,46** | 0,51**| 0,26 | 0,18 | 0,30
Fizyczna
Bez wysoki Lek Stan 0,08 0,26 -0,70 | 0,25 -0,10 |-0,68**| 0,31 |0,79**|-0,73** | 0,21 | 0,82**
Bez wysoki Lek -0,34 -0,36 | -0,19 |-0,56* | -0,17 0,03 0,55* |0,70**| -0,23 |-0,29 | -0,08
Cecha
Wytrzymatos¢ -0,20 | -015 | -0,21 | -0,20 | -0,04 | 024 | 039* | 024 | 026 | 0,03 | 0,04
Bez wysoki Lek Stan 0,20 0,43 -0,03 | 0,27 -0,03 | -0,58* 0,33 0,60* | -045 | 0,43 | 0,78**
Bez wysoki Lek -0,16 -0,11 -0,09 | -0,39 | -0,05 0,01 0,56* | 0,63* | -0,04 |(-0,06| 0,11
Cecha
Wartosci Estetyczne | -0,43** | -0,44** | -0,34* | -0,38* | -0,25 | 0,37* | 0,34* | -0,02 | 0,26 |-0,13 | -0,03
Bez wysoki Lek Stan | -0,15 -0,29 | -0,01 | -0,26 | -0,14 -0,28 0,19 0,05 |-0,66**| 0,13 | 0,55*
Bez wysoki Lek -0,35 | -0,53* | -0,08 | -0,53* | -0,08 0,34 0,52* 0,37 -0,09 | -0,16 | -0,02
Cecha
Wartosci Prawdy 0,29 0,32* 0,19 0,00 -0,11 -0,38* | -0,24 | -0,17 | -0,33* | 0,22 | 0,10
Bez wysoki Lek Stan | 0,49* | 0,59* | 0,31 | 0,38 | 0,11 |-0,77**| -0,59* | 0,10 | -0,62* | 0,17 | 0,33
Bez wysoki Lek 0,06 0,05 0,08 | -0,21 -0,05 -0,25 -0,05 0,19 -0,39 | -0,10 | -0,06
Cecha
Wartosci Moralne 0,31* | 027 | 0,31* | 0,16 0,17 -0,21 0,03 0,05 | -0,08 |0,37*| 0,25
Bez wysoki Lek Stan | 0,61* | 0,71** | 0,43 0,38 0,23 |-0,87**| -0,32 0,18 |-0,68**|0,61* | 0,60*
Bez wysoki Lek 0,33 0,31 0,32 | -0,09 0,19 -0,44 0,00 0,26 -043 | 0,27 | 0,23
Cecha
Wartosci Swiete 0,07 005 | 012 | 0,21 | 046** | 0,29 | 0,33* | 0,52**| 0,33* | 0,15 | 0,12
Bez wysoki Lek Stan 0,34 0,24 0,38 | -0,03 0,18 -0,30 | -0,48* | -0,31 -0,33 | 035 | 0,15
Bez wysoki Lek 0,04 -0,08 0,17 | -0,34 | 0,00 -0,10 0,03 -004 | -044 | 0,20 | 0,26
Cecha
Swietosci Swieckie 0,15 0,16 0,14 0,22 | 0,38* 0,15 0,17 |0/48**| 0,19 0,70 | -0,08
Bez wysoki Lek Stan | 0,21 033 | 004 | 010 | -019 | -0,56* | -0,82**| -0,27 | -0,47 | 0,13 | 0,05
Bez wysoki Lek 0,00 0,06 -0,06 | -0,15 | -0,23 -0,28 -0,25 0,01 -044 | 0,01 | -0,01
Cecha
Swietosci Religijne -0,1 -015 | 0,00 | -0,01 | 026 | 034* | 031* | 0,26 | 0,30* | 0,70 | 0,15
Bez wysoki Lek Stan 0,28 0,07 045 | -0,12 0,36 0,03 -0,01 -0,19 | -0,07 | 0,36 | 0,16
Bez wysoki Lek 0,07 -017 | 0,31 | -0,38 | 0,21 0,10 026 | -0,08 | -0,28 | 0,29 | 0,41

Cecha

*p <0,05, *p<0,071;

OOR -0Ogdlna Ocena Rodziny, WS — Wskaznik Spéjnosci, WE — Wskaznik Elastycznosci, ZS — Zréwnowazona
Spéjnos¢, ZE — Zréwnowazona Elastycznos$¢, Nz — Niezwigzanie, Sp — Splatanie, Sz — Sztywnos$¢, Ch —
Chaotycznos¢, KR — Komunikacja z Rodzing, Z7 — Zadowolenie z Zycia;
Zrédto: opracowanie whasne.
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zwigzki a wyniki umieszczono pod pierwotnym wynikiem korelacji tak by mozna bylo
zaobserwowac zaistniate zmiany. Wyniki czerwone to korelacje bez udzialu wysokich
wynikow Leku (Stan), natomiast wyniki niebieskie to korelacje bez udziatu wysokich
wynikéw Leku (Cecha).

W tabeli 24 wyniki korelacji czastkowych eliminujacych udzial wysokich wynikéw
Leku sytuacyjnego i Leku rozumianego jako cecha osobowosci wykazuja, ze Lek posred-
niczy pomiedzy posiadanymi Wartosciami a Oceng Sily i Mozliwosci. Jak wida¢ na po-
wyzszej tabeli wysoki poziom Leku kazdorazowo zadziala na te zalezno$ci u badanych
nieco inaczej, s3 sytuacje gdzie lek wzmocnit zwigzki, lub je oslabil, ale sg takie, gdzie
bez jego udzialu dana korelacja nie wystepuje, lub wystepuje wlasnie dopiero wtedy gdy
ten lek nie oddzialuje.

Opisywanie kazdej zmiany z osobna byloby czasochlonne i bardzo obszerne, dlatego
skupiono si¢ na zmianach, ktére rzucajg na poprzednie wyniki nieco inne §wiatfo.

W rodzinach wychowujacych dzieci z wrodzonymi wadami czesci twarzowej czasz-
ki istnialy zaleznosci pomiedzy wyzszymi wartosciami a oceng rodziny, byty to gtéwnie
zwigzki pomiedzy warto$ciami religijnymi a niezréwnowazonymi skalami zwigzanymi
z duzg kontrola, brakiem autonomii i sztywnoscig zasad funkcjonujacych w rodzinie. Po
wyeliminowaniu wysokiego poziomu leku wsréd tych osi takie zaleznosci juz nie zacho-
dza, dzieje si¢ tak zaréwno po wyeliminowaniu leku statego jak i sytuacyjnego. Mozna
by wnioskowag, ze religijno$¢ powodujaca niezdrowe zwigzanie i usztywnienie funkcjo-
nowanie rodziny spowodowane byly pojawieniem si¢ chorego dziecka oraz stresujacymi

sytuacjami zwigzanymi chociazby z wizytg u lekarza.

Subiektywna Ocena Funkcjonowania Rodziny a Ocena Sity i Mozliwosci Rodziny

po wykluczeniu udziatu wysokiego poziomu Leku

W tabeli 25 przedstawione sg wyniki korelacji r Pearsona (szare pole) bez kontroli ja-
kichkolwiek czynnikéw ubocznych, s3 to te same wyniki, ktére prezentowano wczesnie;j.
W celu sprawdzenia czy Lek u badanych posredniczy w powstawaniu pewnych zalezno-
$ci w tym przypadku pomiedzy Subiektywng Oceng Funkcjonowania Rodziny a Oceng
Sity i Mozliwosci, zdecydowano sie wlaczy¢ do analizy tylko te wyniki, ktére swiadczyly
o wysokim nasileniu Leku. Byly to wyniki oséb, ktére w odniesieniu do norm uzyskaly
7,8, 91 10 sten. Za pomocy korelacji czastkowej wyeliminowano wplyw wysokiego Leku
na poszczegolne zwigzki, a wyniki umieszczono pod pierwotnym wynikiem korelacji,

tak by mozna bylo zaobserwowac¢ zaistniate zmiany. Wyniki czerwone to korelacje bez

74



Tabela 25. Subiektywna Ocena Funkcjonowania Rodziny a Ocena Sity i Mozliwosci Rodziny
u opiekunéw dzieci z wrodzonymi wadami czesci twarzowej czaszki — korelacje czastkowe
eliminujgce posredniczenie wysokiego poziomu Leku sytuacyjnego (Stan) i Leku rozumiane-
go jako trwata Cecha

Subiektywna Ocena Ocena Sity i Mozliwosci Rodziny
Funkqjonowania Rodziny oo T " we | zs | zE | Nz | Sp | Sz | ch | KR | zZ
Ogoblna Ocena 0,32*| 0,33* | 0,25 | 0,27* | 0,18 | -0,30* | 0,02 | 0,27* | -0,19 |0,47**|0,51**
Funkcjonowania Rodziny
Bez wysoki Lek Stan 0,20 | 0,28 | 0,02 | 0,53* | 0,02 | -0,33 0,10 047 | -0,47 | 0,27 | 047
Bez wysoki Lek Cecha 0,22 | 0,26 | 0,07 | 043 | 0,17 | -0,18 0,12 0,51* | -0,29 | 0,14 | 0,33

Czas spedzany z dzieckiem | 0,23 | 0,28* | 0,12 | 0,27 | 0,8 | -0,13 | 0,12 | 0,34* | -0,13 | 0,35* | 0,41*

Bez wysoki Lek Stan -040| -0,28 | -045 | 012 |-0,28| 0,21 | 0,70** | 0,42 | -0,08 | 0,03 | 0,38
Bez wysoki Lek Cecha -045| -0,32 |-0,49*| 0,00 |-0,25| 0,51* | 0,64** | 0,38 0,34 | -0,09 | 0,07
Relacja z dzieckiem 0,25 |0,28* | 017 | 0,32* | 0,23 | -0,07 | 0,08 | 0,34* | 0,03 | 0,35* | 0,41**
Bez wysoki Lek Stan 0,29 | 0,21 | 0,26 | 0,47 | 040 | 0,24 0,14 0,23 0,21 0,00 | -0,05
Bez wysoki Lek Cecha 0,08 | 0,70 | -0,01 | 0,32 | 0,10 | 0,24 0,26 0,29 017 015 | 018
Czestos¢ wykonywania 0,21 | 0,24 | 0,14 | 0,09 | 0,05 | -0,25 0,05 0,17 -0,14 | 0,24 |0,45**
Czynnosci

Bez wysoki Lek Stan 018 | 011 | 015 | 044 (022 | -0,04 | 0,22 | 0,31 | -0,15 | -0,22 | 0,17
Bez wysoki Lek Cecha 020 012 | 0,19 | 0,33 | 0,36 | 0,00 0,30 0,45 | -0,07 | -0,34 | 0,13

Swoja postawa rodzicielska | 0,15 | 0,15 | 0,11 | 0,02 | 0,00 | -0,25 | 0,01 0,04 | -0,21 | 0,10 | 0,23

Bez wysoki Lek Stan 0,17 | 0,30 | 0,00 | 0,46 | 0,04 -0,33 043 | 0,55* | -0,46 | 0,15 |0,72**
Bez wysoki Lek Cecha -013| -0,15 | -0,05 | -013 | 0,02 | 0,08 | 0,49* | 0,36 | -0,09 | -0,24 | 0,08
Postawa rodzicielska 0,35*| 0,30* | 0,38**| 0,11 | 0,11 |-0,38**| -0,22 | -0,01 | -0,32* | 0,41** | 0,20
partnera/partnerki

Bez wysoki Lek Stan 033|039 | 015 | 0,33 |-0,01|-0,66**| -0,37 | 0,25 |-0,73**|0,73**| 0,43
Bez wysoki Lek Cecha 0,56* | 0,56* | 0,37 | 0,48* | 0,29 |-0,72**| -0,33 | 0,39 |-0,83**|0,71**| 0,53*
Waznos¢ kariery -0,07|-0,05 | -0,13 | 0,15 | 0,11 0,18 0,27* | 0,36* | 0,37**| 0,05 | 0,15
Bez wysoki Lek Stan 0,00 | 0,27 | -0,29 | 0,29 |-0,39| -0,51* | -0,41 0,27 | -047 | 0,32 | 0,30
Bez wysoki Lek Cecha 0,32 | 0,52* | -0,04 | 0,51* |-0,04|-0,70**| -0,39 | 0,38 |-0,66**| 0,28 | 0,57*
Zadowolenie -0,11 | -0,11 | -0,09 | 0,07 |-0,01| 0,02 0,06 0,16 0,13 |0,39**| 0,41**
z zycia towarzyskiego

Bez wysoki Lek Stan 014 | 0,21 | 0,00 | 014 |-0,20|-0,50* | -0,42 | 0,06 |-0,65**| 0,52* | 0,42
Bez wysoki Lek Cecha 013 | 0,16 | 0,00 | 015 (-0,23| -0,14 |-0,64**| -0,32 | -0,16 | 0,52* | -0,01
Waznos¢ rodziny 0,20 | 0,20 H 015 | 0,17 |0,09| -024 A 004 | 026 | -019 | 0,28 | 0,23
Bez wysoki Lek Stan 0,47 10,70**| 0,10 | 0,82**| 0,15 | -0,57* | 0,04 |0,71**| -0,48* | 0,62* | 0,55*
Bez wysoki Lek Cecha 034 | 044 | 013 | 046* | 0,22 | -0,42 0,19 |0,68*| -0,43 | 0,39 | 0,41

*p < 0,05, **p<0,07;

OOR -0godlna Ocena Rodziny, WS — Wskaznik Spdjnosci, WE — Wskaznik Elastycznosci, ZS — Zréwnowazona
Spojnos¢, ZE — Zréwnowazona Elastycznos¢, Nz — Niezwigzanie, Sp — Splatanie, Sz — Sztywnos¢, Ch —
Chaotycznos¢, KR — Komunikacja z Rodzing, ZZ — Zadowolenie z Zycia;

Zrédto: opracowanie wtasne.

75



udzialu wysokich wynikéw Leku (Stan), natomiast wyniki niebieskie to korelacje bez
udzialu wysokich wynikéw Leku (Cecha).

W tabeli 25 wyniki korelacji czastkowych eliminujgcych udziat wysokich wynikéw
Leku sytuacyjnego i Leku rozumianego jako cecha osobowosci wykazuja, ze Lek po-
$redniczy pomiedzy Subiektywng Ocena Funkcjonowania Rodziny a Oceng Sily i Moz-
liwosci. Jak wida¢ na powyzszej tabeli wysoki poziom Le¢ku kazdorazowo zadziala na
te zaleznos$ci u badanych nieco inaczej, s3 sytuacje gdzie lek wzmocnit zwigzki, lub je
oslabil, ale sg takie, gdzie bez jego udzialu dana korelacja nie wystepuje lub wystepuje
wlasnie dopiero wtedy, gdy ten lek nie oddzialuje.

Opisywanie kazdej zmiany z osobna byloby czasochlonne i bardzo obszerne, dlatego
skupiono si¢ na zmianach, ktére rzucajg na poprzednie wyniki nieco inne §wiatfo.

W rodzinach wychowujacych dzieci z wrodzonymi wadami czesci twarzowej czaszki
nie istnialy zaleznoéci pomiedzy waznoscig posiadanej rodziny a oceng jej sity i mozli-
wosci, po wyeliminowaniu wysokiego leku takie zwigzki sie pojawily. Gdyby opiekuno-
wie nie posiadali wysokiego leku sytuacyjnego ich subiektywna ocena waznosci rodziny
pozytywnie wplywala by na spéjnos¢ rodziny, komunikacje z nig i zadowolenie z zycia
rodzinnego. A negatywnie na niezréwnowazone aspekty jej funkcjonowania, z wyjat-
kiem sztywnos$ci. W przypadku wyeliminowania wysokiego statego leku zwigkszyla by
sie spojnos¢ rodziny oraz jej sztywnos¢, a zmalaloby niezwigzanie i chaotycznos¢. Do-
datkowo warto zauwazy¢, ze po wyeliminowaniu wysokiego leku sytuacyjnego pojawita
sie silna dodatnia zalezno$¢ pomigdzy oceng swojej postawy rodzicielskiej a zadowole-

niem z zycia rodzinnego.

Subiektywna Ocena Funkcjonowania Rodziny a Hierarchia Wartosci

po wykluczeniu udziatu wysokiego poziomu Leku

W tabeli 26 przedstawione s3 wyniki korelacji r Pearsona (szare pole) bez kontroli ja-
kichkolwiek czynnikéw ubocznych, s3 to te same wyniki, ktére prezentowano wczesnie;j.
W celu sprawdzenia czy Lek u badanych posredniczy w powstawaniu pewnych zalezno-
$ci w tym przypadku pomiedzy Subiektywng Oceng Funkcjonowania Rodziny a Hie-
rarchig Wartosci, zdecydowano si¢ wlaczy¢ do analizy tylko te wyniki, ktére swiadczyly
o wysokim nasileniu Leku. Byly to wyniki oséb, ktére w odniesieniu do norm uzyskaly
7,8, 91 10 sten. Za pomocy korelacji czastkowej wyeliminowano wplyw wysokiego Leku
na poszczegélne zwigzki a wyniki umieszczono pod pierwotnym wynikiem korelacji

tak, by mozna bylo zaobserwowac¢ zaistniale zmiany. Wyniki czerwone to korelacje bez
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udziatu wysokich wynikéw Leku (Stan), natomiast wyniki niebieskie to korelacje bez
udzialu wysokich wynikéw Leku (Cecha).
W tabeli 26 wyniki korelacji czastkowych eliminujgcych udziat wysokich wynikéw

Leku sytuacyjnego i Leku rozumianego jako cecha osobowosci wykazuja, ze Lek posred-

Tabela 26. Subiektywna Ocena Funkcjonowania Rodziny a Hierarchia Wartosci Opiekunow
u opiekundéw dzieci z wrodzonymi wadami czesci twarzowej czaszki — korelacje czastkowe
eliminujace posredniczenie wysokiego poziomu Leku sytuacyjnego (Stan) i Leku rozumiane-
go jako trwata Cecha

Subiektywna Ocena Hierarchia Wartosci Opiekunéw
Funkcjonowania Rodziny Lo o . ‘(J—: ’% y % - g o P qu
39| £ | E% |28 £ B §E 05| & |2
T = |vg|FE| & | & | = | 9 g | &

Ogdlna Ocena 024 | 0,28 | 0,30* | 0,13 014 | 027 | 012 | 0,32* | 0,34* | 0,06
Funkcjonowania Rodziny
Bez wysoki Lek Stan 019 | 0,15 0,18 0,70 | 0,70** | 0,41 | -0,12 | 0,00 0,04 | -0,02
Bez wysoki Lek Cecha 013 -0,14 | -0,16 -0,10 | 0,45* | 0,34 | -0,24 0,12 0,05 0,15
Czas spedzany z dzieckiem | 0,35* | 0,39* | 0,44** | 0,30 019 | 0,04 | -0,20 | 0,34* | 0,51** | -0,06
Bez wysoki Lek Stan 0,20 0,25 0,32 0,14 0,48* | -0,14 | -0,46* | -0,42 -0,19 | -0,39
Bez wysoki Lek Cecha 0,28 014 0,17 0,10 0,45* | 0,01 -0,42 | -0,06 0,00 -0,09
Relacja z dzieckiem 018 | 0,17 0,19 0,06 | -0,01 | 0,04 | -0,07 | 0,53** | 0,44** | 0,35%
Bez wysoki Lek Stan -0,44 | -041 -0,38 | -0,37 | -0,23 | 0,09 | -0,51* | 0,24 -0,12 0,42
Bez wysoki Lek Cecha 0,03 | -0,19 | -0,24 -0,13 0,30 0,14 -0,14 0,22 0,01 0,33
Czestos¢ wykonywania -0,08 | 0,11 0,14 0,06 0,01 0,29* | 0,01 0,06 0,09 -0,03
Czynnosci
Bez wysoki Lek Stan -0,12 | 0,05 0,00 0,08 0,41 023 | -0,27 | -0,26 | -0,25 | -0,12
Bez wysoki Lek Cecha -0,09 | -0,04 | -0,10 0,02 0,32 0,23 | -0,27 -0,12 -0,17 | -0,01
Swoja postawa rodzicielska | -0,03 | 0,19 0,14 0,13 019 | 0,35 | 0,35* | -0,19 | -0,34* | -0,02
Bez wysoki Lek Stan 0,21 | 0,52* | 0,51* | 0,45* | 0,49* | 042 0,09 -0,05 -0,05 | -0,02
Bez wysoki Lek Cecha 0,27 | 0,45*% 0,42 0,43 0,41 0,44 0,06 0,19 0,09 0,22
Postawa rodzicielska 0,01 | 001 | -0,03 | -0,09 | 000 | 0,36* | 0,50** | -0,09 | -0,22 | -0,03
partnera/partnerki
Bez wysoki Lek Stan 0,46* | 0,08 | -0,03 017 | 0,57* | 0,17 | 0,43 0,27 0,01 0,36
Bez wysoki Lek Cecha 0,21 -012 | -0,20 | -0,02 0,20 0,19 0,26 0,27 -0,03 | 0,45*
Waznos¢ kariery 0,51**| 0,23 027 | -0,02 | 0,05 | -0,27 | -0,01 | 0,51** | 0,63** | 0,08
Bez wysoki Lek Stan 0,57* | -0,15 0,06 -0,32 0,22 | 048*| 0,05 0,42 | 0,82** | -0,13
Bez wysoki Lek Cecha 0,05 | -047*| -0,33 | -0,55* | -0,36 | 0,00 | -0,27 | -0,04 0,29 | -0,33
Zadowolenie z zycia 0,41** | 0,13 0,12 0,03 026 | -012 | -0,04 | 0,32* | 033* | 0,15
towarzyskiego
Bez wysoki Lek Stan 0,44 | 0,05 019 | -0,09 | 0,69** | 0,56* | 0,29 | 0,58* | 0,69** | 0,22
Bez wysoki Lek Cecha 0,14 | -0,44* | -0,38 | -046* | 0,16 0,20 | -0,03 0,34 0,39 0,17
Waznosc¢ rodziny -0,03 | 0,27 | 0,34* | 0,5 0,07 | 0,30* | 0,59** | 0,16 0,04 | 0,20
Bez wysoki Lek Stan -0,07 | 0,54* | 0,59* | 0,41 0,15 | 0,52* | 0,73** | 0,36 0,33 0,21
Bez wysoki Lek Cecha 0,10 | 0,56* | 0,58* | 047* 0,24 | 0,57* | 0,77** | 0,60** | 0,49* | 0,47*

*p <0,05, * p<0,071;
Zrédto: opracowanie wtasne.
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niczy pomiedzy Subiektywna Oceng Funkcjonowania Rodziny a Hierarchig Wartosci.
Jak wida¢ na powyzszej tabeli wysoki poziom Leku kazdorazowo zadziala na te zalez-
nosci u badanych nieco inaczej, sg sytuacje gdzie lek wzmacnia zwigzki, lub je ostabia,
ale sg takie, gdzie bez jego udzialu dana korelacja nie wystepuje, lub wystepuje wlasnie
dopiero wtedy, gdy ten lek nie oddzialuje.

Warto zwroci¢ uwage iz u rodzin wychowujacych dzieci z wrodzonymi wadami cze¢-
$ci twarzowej czaszki, wysoki poziom Leku sytuacyjnego jak i stalego sprawit, Ze poja-
wily si¢ zaleznoséci pomiedzy oceng czasu spedzanego z dzieckiem, oceng relacji, postaw
rodzicielskich a Warto$ciami Swietymi, pojawienie sie wysokiego leku zaktdcito tez za-
lezno$ci pomiedzy oceng postawy rodzicielskiej, waznoscig kariery czy zadowoleniem
z zycia a niskimi warto$ciami. Oznacza to, ze pojawienie si¢ w rodzinie dziecka chore-
go, wplyneto na wyksztaltowanie wysokiego poziomu leku zaburzajacego postrzeganie

wartosci niskich, a dostrzeganie warto$ci wysokich jak wiara, prawda czy moralnos¢.

Cel 3. Jak poziom i nasilenie leku moderuje zmienne zwigzane z subiektywng oceng ro-
dziny i posiadang hierarchig wartosci oraz oceng sity i mozliwosci rodziny u opiekunow

dzieci bez wad wrodzonych czesci twarzowej czaszki?

Hierarchia Wartosci a Ocena Sity i Mozliwosci Rodziny po wykluczeniu udziatu
wysokiego poziomu Leku
W tabeli 27 przedstawione sg wyniki korelacji r Pearsona (szare pole) bez kontroli ja-
kichkolwiek czynnikéw ubocznych, sg to te same wyniki, ktére prezentowano wcze$nie;.
W celu sprawdzenia czy Lek u badanych posredniczy w powstawaniu pewnych zalezno-
$ci w tym przypadku pomiedzy posiadanymi Warto$ciami a Oceng Sily i Mozliwosci,
zdecydowano sie wlaczy¢ do analizy tylko te wyniki, ktére $wiadczyly o wysokim nasile-
niu Leku. Byly to wyniki oséb, ktére w odniesieniu do norm uzyskaty 7, 8, 91 10 sten. Za
pomocy korelacji czastkowej wyeliminowano wplyw wysokiego Leku na poszczegdlne
zwigzki a wyniki umieszczono pod pierwotnym wynikiem korelacji tak by mozna bylo
zaobserwowac zaistniale zmiany. Wyniki czerwone to korelacje bez udzialu wysokich
wynikéw Leku (Stan), natomiast wyniki niebieskie to korelacje bez udzialu wysokich
wynikéw Leku (Cecha).

W tabeli 27 wyniki korelacji czgstkowych eliminujacych udzial wysokich wynikéw
Leku sytuacyjnego i Leku rozumianego jako cecha osobowosci wykazujg, ze Lek po-

$redniczy pomiedzy posiadanymi Wartosciami a Oceng Sily i Mozliwosci. Jak wida¢ na
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powyzszej tabeli w rodzinach wychowujacych dzieci bez wad wrodzonych czesci twa-
rzowej czaszki, po wyeliminowaniu wysokiego poziomu Leku sytuacyjnego nie zacho-
dza zwiazki miedzy Wartosciami Hedonistycznymi, Witalnymi, Estetycznymi, Prawdy,

Moralnymi i Swietymi a Splgtaniem oraz dojdg silne dodatnie zwigzki Warto$ci Wital-

Tabela 27. Hierarchia Wartosci Opiekunéw a Ocena Sity i Mozliwosci Rodziny u opiekunéw
dzieci bez wad wrodzonych czesci twarzowej czaszki — korelacje czastkowe eliminujgce po-
$redniczenie wysokiego poziomu Leku sytuacyjnego (Stan) i Leku rozumianego jako trwata
Cecha

Hierarchia Wartosci Ocena Sity i Mozliwosci Rodziny

Opiekunow OOR| WS | WE | zS | ZE | Nz | Sp | Sz | Ch | KR | zZ
Wartosci Hedonistyczne -0,17 | -0,24 |-0,04|-0,13 | 0,03 | 0,20 | 0,33* | 0,16 | 0,11 | -0,01 | 0,00
Bez wysoki Lek Stan 025 | 0,25 | 027|013 | 0,03 | -042 | -012 | -0,26 |-0,50| 0,53 | 0,28
Bez wysoki Lek Cecha 0,07 | -0,10 | 0,38 | -0,10 | 0,41 | 0,55* | 0,40 | 0,49 |-0,08|-0,01 | 0,06
Wartosci Witalne -0,17 | -0,24 |-0,05|-0,02 | 0,04 | 012 | 0,32* | 0,08 | 0,12 | -0,03 | -0,03
Bez wysoki Lek Stan 0,57 | 062 | 0,51 | 0,65 | 041 | -0,18 | -0,36 | -0,43 | -0,16 | 0,72* | 0,51
Bez wysoki Lek Cecha 0,21 | 0,08 | 0,39 | 0,06 | 0,34 | 0,25 0,02 0,28 | -0,19 | -0,14 | -0,10
Sprawnos¢ i Sita Fizyczna -0,07 | -0,14 | 0,03 | -0,01 | 0,07 | 0,12 0,24 | 0,15 |-0,03 | -0,01 | 0,04
Bez wysoki Lek Stan 036 | 045 | 026 | 048 | 0,18 | -0,49 | -0,52 | 0,16 | -0,47 | 0,69* | 0,61
Bez wysoki Lek Cecha 012 | 0,01 | 028 | 001|032 029 0,14 0,46 | -0,14 | -0,13 | -0,06
Wytrzymatos¢ -0,25 |-0,30* | -0,13 | 0,00 | 0,02 | 0,11 |0,38**| 0,05 |0,27* | -0,05 |-0,09
Bez wysoki Lek Stan 058 | 0,61 | 0,54 | 0,65 | 0,46 | 0,01 -0,26 | -0,61 | 0,03 | 0,63 | 0,41
Bez wysoki Lek Cecha 028 | 013 | 0,47 | 0,10 | 0,28 | 0,14 | -018 | -0,04 | -0,26 | -0,09 | -0,08
Wartosci Estetyczne -0,11 | -0,18 | 0,00 |-0,07 | 0,08 | 0,18 | 0,32* | 015 | 0,14 | 0,09 | 0,07
Bez wysoki Lek Stan 046 | 049 | 044 | 050|031 | -0Mm -0,17 | -0,51 | -0,08 | 0,61 | 0,37
Bez wysoki Lek Cecha 0,11 | -0,08 | 0,45 |-0,09| 0,42 | 0,54* | 0,31 0,35 | -0,14 | 0,04 | 0,06
Wartosci Prawdy -0,03 | -0,10 | 0,06 | 0,02 | 0,15 | 0,12 | 0,40**| 0,24 | 0,13 | -0,08 | 0,13
Bez wysoki Lek Stan 0,04 | 007 | 0,03 | 0,03 |-0,70| -0,11 | -0,00 | -0,18 | -0,17 | 0,55 | 0,45
Bez wysoki Lek Cecha 0,18 | 0,11 0,31 |-0,02 | 0,32 | 0,24 0,14 041 | -0,17 | -0,02 | 0,08
Wartosci Moralne -0,04| -0,10 | 0,02 | 0,06 | 0,14 | 017 | 0,34* | 0,24 | 0,05 | 0,08 | 0,13
Bez wysoki Lek Stan 0,22 | 0,27 | 018 | 0,25 | 0,08 | -0,14 | -0,23 | -0,20 | -0,21 | 0,72* | 0,64
Bez wysoki Lek Cecha 0,21 | 0,06 | 046 | 0,08 | 043 | 0,38 0,26 041 |-0,34| 0,27 | 047
Wartosci Swiete -0,11 | -0,16 |-0,03 | -0,03 | 0,06 | 0,17 |0,40**| 0,15 | 0,07 | 0,02 | 0,12
Bez wysoki Lek Stan 0,31 | 0,27 | 038 | 0,15 | 018 | -0,07 | 0,07 | -0,66 | -0,19 | 0,41 | 0,11
Bez wysoki Lek Cecha -0,08 | -0,31 | 0,37 | -0,27 | 0,32 | 0,77**| 0,59* | 0,25 | 0,08 | 0,06 | 0,07
Swietosci Swieckie -0,15 | -0,22 |-0,04|-0,70 | 0,09 | 0,23 | 0,36* | 0,18 | 0,16 | -0,02 | 0,07
Bez wysoki Lek Stan 032|030 |038 )| 018 | 017 | -0,14 | -0,02 | -0,59 | -0,26 | 0,51 | 0,23
Bez wysoki Lek Cecha -0,01 | -0,20 | 0,36 |-0,25| 0,32 | 0,58* | 0,38 | 0,20 |-0,06 | 0,14 | 0,08
Swietosci Religijne 0,01 | -0,02 | 0,05 | 0,07 | 0,11 | 0,12 | 0,31* | 0,12 | 0,01 | 0,03 | 0,15
Bez wysoki Lek Stan 028 | 0,23 | 0,37 | 0,11 | 0,18 | 0,02 017 |-0,71*|-0,09 | 0,28 | -0,04
Bez wysoki Lek Cecha -015 | -0,36 | 0,23 | -0,19 | 0,19 | 0,78** | 0,72** | 0,23 | 0,31 | -0,11 | 0,01

*p < 0,05, ** p<0,01;

OOR -0godlna Ocena Rodziny, WS — Wskaznik Spdjnosci, WE — Wskaznik Elastycznosci, ZS — Zréwnowazona
Spojnos¢, ZE — Zréwnowazona Elastycznos¢, Nz — Niezwigzanie, Sp — Splatanie, Sz — Sztywnos¢, Ch —
Chaotycznos¢, KR — Komunikacja z Rodzing, ZZ — Zadowolenie z Zycia;

Zrédto: opracowanie wtasne.



nych i Moralnych z Komunikacja z rodzing, natomiast po wyeliminowaniu wysokiego
poziomu Leku statego zostang tylko zwigzki Wartosci §wietych ze Splataniem oraz doj-

da silne dodatnie zwigzki Warto$ci Estetycznych i Swietych z Niezwigzaniem.

Subiektywna Ocena Funkcjonowania Rodziny a Ocena Sity i Mozliwosci Rodziny

po wykluczeniu udziatu wysokiego poziomu Leku

W tabeli 28 przedstawione s3 wyniki korelacji r Pearsona (szare pole) bez kontroli ja-
kichkolwiek czynnikéw ubocznych, s3 to te same wyniki, ktére prezentowano wczesnie;j.
W celu sprawdzenia czy Lek u badanych posredniczy w powstawaniu pewnych zalezno-
$ci w tym przypadku pomiedzy Subiektywng Oceng Funkcjonowania Rodziny a Oceng
Sity i Mozliwosci, zdecydowano sie wlaczy¢ do analizy tylko te wyniki, ktére swiadczyly
o wysokim nasileniu Leku. Byly to wyniki oséb, ktére w odniesieniu do norm uzyskaly
7,8, 91 10 sten. Za pomocg korelacji czastkowej wyeliminowano wplyw wysokiego Leku
na poszczegdlne zwigzki a wyniki umieszczono pod pierwotnym wynikiem korelacji
tak by mozna bylo zaobserwowac¢ zaistniate zmiany. Wyniki czerwone to korelacje bez
udzialu wysokich wynikéw Leku (Stan), natomiast wyniki niebieskie to korelacje bez
udziatu wysokich wynikéow Leku (Cecha).

W tabeli 28 przedstawiono wyniki korelacji czastkowych eliminujacych udziat wyso-
kich wynikéw Leku sytuacyjnego i Leku rozumianego jako cecha osobowosci wykazuja,
ze Lek posredniczy pomiedzy Subiektywng Oceng Funkcjonowania Rodziny a Oceng
Sily i Mozliwosci. Jak wida¢ w tabeli 28 wysoki poziom Leku kazdorazowo zadziala na
te zaleznosci u badanych nieco inaczej, s3 sytuacje gdzie lek wzmacnia zwigzki, lub je
ostabia, ale sg takie, gdzie bez jego udzialu dana korelacja nie wystepuje lub wystepuje
wlasnie dopiero wtedy, gdy ten lek nie oddzialuje.

Opisywanie kazdej zmiany z osobna byloby czasochtonne i bardzo obszerne, dlatego
skupiono si¢ na zmianach, ktére rzucajg na poprzednie wyniki nieco inne §wiatfo.

W rodzinach wychowujacych dzieci bez wad wrodzonych czesci twarzowej czaszki,
warto zauwazy¢, ze wysoki poziom leku sprawil, ze nie wystapily zwigzki wskazujace
na dodatnig zalezno$¢ miedzy subiektywna oceng czestosci wykonywanych czynnosci
i waznosci kariery na niezréwnowazone style funkcjonowania rodziny a takze ich nega-

tywny wplyw na komunikacje z rodzing.
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Tabela 28. Subiektywna Ocena Funkcjonowania Rodziny a Ocena Sity i Mozliwosci Rodziny
u opiekunéw dzieci bez wad wrodzonych czesci twarzowej czaszki — korelacje czastkowe eli-
minujgce posredniczenie wysokiego poziomu Leku sytuacyjnego (Stan) i Leku rozumianego
jako trwata Cecha

Subiektywna Ocena Ocena Sity i Mozliwosci Rodziny

Funkgionowania  a6p T ws | we YA ZE Nz Sp Sz | ¢ch | KR | 2Z
Rodziny

Ogodlna Ocena -0,02 | -0,09 0,05 -0,08 0,03 0,01 0,15 0,05 |-0,05 | 0,17 | 019

Funkcjonowania

Rodziny

Bez wysoki Lek Stan 0,28 | 0,21 0,35 0,15 0,20 -040 | -0,36 | 0,04 |-0,41 | -0,14 |-0,31
Bez wysoki Lek Cecha | -0,03 | -0,24 0,35 -0,08 0,40 0,51* 0,41 0,34 |-0,20 | 0,07 | 0,02

Czas spedzany -0,29*% |-0,38** | -0,11 |-0,36** | -0,28* | -0,10 | -0,10 |-0,37**| 0,08 | -0,12 | -0,13
z dzieckiem

Bez wysoki Lek Stan | -0,35 | -0,53 0,07 -0,58 0,22 0,45 0,03 | -0,32 | 0,08 | -0,37 |-0,28
Bez wysoki Lek Cecha | -0,43 | -0,55* | -0,06 | -043 | -0,06 | 0,54* | 0,25 | -0,38 | 0,59* | -0,19 | -0,17
Relacja z dzieckiem -0,06 | -0,08 | -0,02 0,03 0,14 0,01 0,30* | 0,21 |-0,01 | 0,12 | 0,18
Bez wysoki Lek Stan 0,23 | 0,22 0,20 0,50 0,46 0,15 0,22 048 | 0,30 | 0,57 | 0,34
Bez wysoki Lek Cecha | 0,22 | 0,03 0,54* 0,16 0,52* 0,36 0,38 0,37 |-0,30 | 0,55* |0,54*

Czestosc 0,06 | 0,03 0,07 | -0,03 | 0,06 0,07 | 004 | 010 |-0,10 | 017 | 0,24
wykonywania
Czynnosci

Bez wysoki Lek Stan 0,56 | 047 0,61* 0,26 0,30 -0,53 |-0,76** | -0,31 |-0,69*| 0,02 |-0,02
Bez wysoki Lek Cecha | 0,24 | 0,01 0,57* 0,12 0,53* | 0,34 0,16 0,35 |-0,46*| 0,12 | 0,14

Swoja postawa -0,08 | -0,16 0,04 -0,05 0,05 -0,09 | 0,32* | 0,06 018 | 0,14 | 0,04
rodzicielska

Bez wysoki Lek Stan | -0,39 | -0,40 | -0,33 | -0,15 | -0,07 0,31 0,63* | 0,33 |0,63* | -0,38 |-0,58
Bez wysoki Lek Cecha | -0,24 | -0,42 0,14 -0,25 0,29 |0,62** | 0,64* | 034 | 0,10 | 0,02 |-0,08

Postawa rodzicielska | -0,06 | -0,08 | -0,03 0,02 0,03 0,04 | 0,29* 0,11 0,08 | 0,14 |-0,01
partnera/partnerki

Bez wysoki Lek Stan 0,15 0,25 -0,10 0,39 -010 | -0,14 | 0,28 0,26 | 0,28 | -0,07 |-0,30
Bez wysoki Lek Cecha | 0,01 -0,15 0,27 -0,03 0,20 0,27 0,34 014 |-0,30 | 0,05 |-0,05
Waznos¢ kariery -0,01 | -0,13 0,15 -0,13 0,05 0,10 0,14 0,05 | -0,10 | 0,15 | 0,17
Bez wysoki Lek Stan | -0,21 | -0,15 | -0,28 | -0,05 | -0,13 -0,10 0,24 | 0,72* | -0,03 | -0,11 |-0,24
Bez wysoki Lek Cecha | -0,30 | -0,44 0,03 -0,28 0,20 | 0,62** | 0,75** | 0,54* | 0,07 | -0,02 |-0,06

Zadowolenie zzycia | -0,02 | -0,04 0,00 -0,08 | -0,06 -0,10 | -013 -0,15 | -0,02 | 0,08 | 0,13
towarzyskiego

Bez wysoki Lek Stan | -0,05 | -0,07 0,00 0,04 -0,02 | -0,07 0,17 0,05 0,17 | -0,09 |-0,27
Bez wysoki Lek Cecha | -0,16 | -0,04 | -0,37 | -0,05 | -0,27 | -0,23 | -0,34 | -0,24 | 0,23 | -0,18 |-0,30
Waznos¢ rodziny 0,09 0,11 0,05 0,26* 0,19 |-0,49**| 0,01 0,07 |-0,07 | -0,26 |-0,02
Bez wysoki Lek Stan | -0,54 | -0,41 | -0,67* | -0,59* |-0,89** | -0,37 0,17 0,29 |-0,37 |-0,62* |-0,55
Bez wysoki Lek Cecha | -0,39 | -0,19 |-0,65** | -0,25 | -0,49* | -0,22 0,13 -0,03 | 0,16 | -0,37 |-0,32

*p <0,05,**p <0,07;
Zrédto: opracowanie wiasne.



Subiektywna Ocena Funkcjonowania Rodziny a Hierarchia Wartosci po

wykluczeniu udziatu wysokiego poziomu Leku

W tabeli 29 przedstawione s3 wyniki korelacji r Pearsona (szare pole) bez kontroli ja-
kichkolwiek czynnikéw ubocznych, s3 to te same wyniki, ktére prezentowano wczesnie;.
W celu sprawdzenia czy Lek u badanych posredniczy w powstawaniu pewnych zalezno-
$ci w tym przypadku pomiedzy Subiektywng Oceng Funkcjonowania Rodziny a Hie-
rarchig Wartosci, zdecydowano si¢ wlaczy¢ do analizy tylko te wyniki, ktére swiadczyly
o wysokim nasileniu Leku. Byly to wyniki oséb, ktére w odniesieniu do norm uzyskaly
7,8, 9110 sten. Za pomocg korelacji czastkowej wyeliminowano wplyw wysokiego Leku
na poszczegolne zwigzki a wyniki umieszczono pod pierwotnym wynikiem korelacji
tak by mozna bylo zaobserwowac¢ zaistniate zmiany. Wyniki czerwone to korelacje bez
udzialu wysokich wynikéw Leku (Stan), natomiast wyniki niebieskie to korelacje bez
udziatu wysokich wynikéw Leku (Cecha).

W tabeli 29 przedstawiono wyniki korelacji czgstkowych eliminujgcych udziat wy-
sokich wynikéw Leku sytuacyjnego i Leku rozumianego jako cecha osobowosci wy-
kazuja, ze Lek posredniczy pomiedzy Subiektywna Ocena Funkcjonowania Rodziny
a Hierarchig Wartodci. Jak wida¢ w tabeli 29 u rodzin wychowujacych dzieci bez wad
wrodzonych czedci twarzowej czaszki, wysoki poziom Leku kazdorazowo zadziala na
te zaleznosci u badanych nieco inaczej, sg sytuacje gdzie lek wzmocnig zwigzki lub je
ostabia, ale sg takie, gdzie bez jego udziatu dana korelacja nie wystepuje lub wystepuje
wlasnie dopiero wtedy, gdy ten lek nie oddzialuje.

Warto zwrdci¢ uwage iz wysoki poziom Leku sytuacyjnego jaki stalego sprawil, ze
zanikly zwigzki pomiedzy zadowoleniem z zycia towarzyskiego a wiekszoscig posiada-

nych wartosci.
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Tabela 29. Subiektywna Ocena Funkcjonowania Rodziny a Hierarchia Wartosci Opiekunéw
u opiekunéw dzieci bez wad wrodzonych czesci twarzowej czaszki — korelacje czastkowe eli-
minujace posredniczenie wysokiego poziomu Leku sytuacyjnego (Stan) i Leku rozumianego
jako trwata Cecha

Subiektywna Ocena Hierarchia Wartosci Opiekunéw
Funkcjonowania Rodziny o . ©
' ©

o N = s = R = 2 < [ 9 S

©° Y = wv = O = B2 v -

o = = m—-| &~ 7} © o 2 B3 ]

T & = S > i a8 = 2 N2 oc

I = i

Ogdlna Ocena 0,41** | 0,08 | 0,07 | 0,04 | 0,39** | 0,21 | 0,37** | 0,54** | 0,53** |0,40%*
Funkcjonowania Rodziny
Bez wysoki Lek Stan -0,04 | -0,50 | -0,06 | -0,09 | -0,12 | -0,34 | -0,28 | -0,19 | -0,16 | -0,23
Bez wysoki Lek Cecha 0,44 0,31 0,31 | 0,28 | 0,52* 0,03 0,25 0,60* | 0,56* | 0,40
Czas spedzany z dzieckiem 026 | 009 |-002| 015 | 0,23 0,12 0,10 0,11 0,25 | -0,05
Bez wysoki Lek Stan -015 | -0,57 |-0,58%| -0,49 | -049 | -029 | -0,29 | -0,23 | -0,19 | -0,29
Bez wysoki Lek Cecha 0,37 024 | 0,12 | 0,39 0,48 0,07 0,12 0,63* | 0,62* | 0,38
Relacja z dzieckiem 0,59** | 0,22 | 0,24 | 0,21 | 0,58%* | 0,48** | 0,53** | 0,54** | 0,58** | 0,37**
Bez wysoki Lek Stan 0,30 035 | 037 | 0,35 0,37 0,25 0,33 0,13 0,19 0,03
Bez wysoki Lek Cecha 0,68** | 0,39 | 0,41 0,31 | 0,69** | 0,47 | 0,76** | 0,75** | 0,73** | 0,47
Czestos¢ wykonywania 0,20 | -0,06 | -0,01 | -0,15 | 0,13 0,01 0,20 | 0,34* | 0,35* | 0,24
CzZynnosci
Bez wysoki Lek Stan -0,04 | -0,10 | -0,08 | -0,50 | -0,11 | -0,40 | -0,27 | -0,17 | -0,17 | -0,16
Bez wysoki Lek Cecha 0,41 038 | 032 | 042 | 0,51* 0,05 0,34 0,51* 0,46 0,39
Swoja postawa rodzicielska 0,43** | 0,30* | 0,16 | 0,35* | 0,46** | 0,29* | 0,35* | 0,47** | 0,43** | 0,38%*
Bez wysoki Lek Stan 0,04 0,20 | 0,12 | 0,26 0,18 0,07 0,00 0,09 0,12 0,03
Bez wysoki Lek Cecha 0,38 013 | 018 | 0,05 | 042 | -0,02 018 | 0,62* | 0,56* | 0,46
Postawa rodzicielska 048** | 0,31* | 0,22 | 0,31* | 0,49** | 0,36* | 0,48** | 0,58** | 0,56** | 0,40**
partnera/partnerki
Bez wysoki Lek Stan -018 | 016 |-0,01| 027 | 0,18 | -0,13 | -0,13 | -0,03 | -0,05 | -0,01
Bez wysoki Lek Cecha 0,55* | 043 | 037 | 045 | 0,63* 0,25 0,41 0,71** | 0,74** | 0,36
Waznos¢ kariery 0,36* | 0,07 | 0,15 | -0,03 | 0,39** | 0,25 | 0,28* | 0,48** | 0,47** | 0,38**
Bez wysoki Lek Stan -0,25 | -0,19 | 0,08 | -0,33 | -039 | -026 | -035 | -0,39 | -0,34 | -0,44
Bez wysoki Lek Cecha 0,62* | 0,37 | 048 | 0,15 | 0,60* 0,27 0,35 | 0,67** | 0,61* | 0,49
Zadowolenie 0,01 | -0,09 | -0,11 | -004 | 0,04 | -0,11 | -0,15 | -0,04 | -0,03 | -0,01
z zycia towarzyskiego
Bez wysoki Lek Stan 0,24 017 | 0,08 | 0,22 0,29 0,03 0,08 0,14 0,12 0,15
Bez wysoki Lek Cecha -0,79** | -0,55* [-0,52*| -0,49 |-0,73**|-0,79** | -0,94** | -0,75** | -0,68** | -0,56*
Waznos¢ rodziny -017 | -011 | -0,13 | -0,06 | -0,30* | -0,12 -0, -0 -0,13 | -0,12
Bez wysoki Lek Stan 0,24 0,06 | 0,19 | -0,01 | 0,01 0,31 0,17 0,09 017 | -0,03
Bez wysoki Lek Cecha -0,32 | -043 | -0,30 | -0,55*| -045 | -0,14 | -0,16 | -0,39 | -0,33 | -0,33

*p <0,05,** p <0,01;
Zrédto: opracowanie wtasne.



6. Dyskusja

Postawa rodzicielska to inaczej zabarwiona emocjonalnie opinia rodzicéw, ktéra wa-
runkuje ich dziatanie wobec dziecka. Zawiera wigc trzy komponenty: myslowy, uczucio-
wy i dzialania. Postawa rodzicielska utozsamiana jest z miloscig rodzicielska. [Buchnat,
2013]. W pismiennictwie scharakteryzowano gléwne typy postaw wlasciwych: akcepta-
cja, wspoldzialanie, rozumna swoboda i uznanie praw oraz przeciwstawne im postawy
niewlasciwe: odrzucenie, unikanie, nadmierne ochranianie, nadmierne wymaganie.
Postawy te wymagajg modyfikacji lub podtrzymania, rozwiniecia i wzmocnienia, gdyz
okreslajg warunki prawidtowego rozwoju osobowosci dziecka. Nieprawidlowe posta-
wy rodzicielskie powoduja nadmierny dystans uczuciowy lub nadmierng koncentra-
cj¢ [Skibska, 2014]. Wszystkie wymienione elementy udalo si¢ przesledzi¢ w analizie
postaw wobec dzieci w tym z wadami wrodzonymi czesci twarzowej czaszki w pracy
doktorskiej.

Na sytuacje dziecka w rodzinie wplyw ma caloksztalt warunkéw materialnych, spo-
lecznych i kulturalnych. Poziom materialny sktada sie z takich czynnikéw jak: dochody
rodzicéw, mieszkanie rodziny, sposéb odzywiania, zaopatrzenie dzieci w przedmioty
codziennego uzytku potrzebne do prawidlowego funkcjonowania. Sytuacja spoteczna
dziecka wyznaczana jest przez: strukture spoteczng rodziny, pozycje dziecka w rodzinie,
w $rodowisku szkolnym oraz pozaszkolnym. Natomiast do warunkéw kulturalnych za-
licza sie¢ wyksztalcenie rodzicéw i rodzenstwa, poziom potrzeb kulturalnych rodzicéw
oraz mozliwosé¢ ich zaspokojenia, poziom zycia umyslowego rodziny, ogélnej kultury
jezykowej, potrzeb estetycznych, dostep do srodkéw stuzacych upowszechnianiu kultu-
ry, poziom opieki intelektualnej i moralnej nad dzieckiem. Wielu badaczy uwaza, ze at-
mosfera rodzinna jest kluczowym czynnikiem $rodowiskowym warunkujacym rozwdj
psychofizyczny dziecka. Wplyw na nig majg przedstawione postawy rodzicielskie, gdyz
stanowig one sktonnos$¢ do zachowania si¢ rodzicow w okreslony sposéb w stosunku
do dziecka. Wielu autorow uwaza, ze ,atmosfera domowa ma najwiekszy wptyw na to,

jak szczesliwe, spokojne i odporne psychicznie jest dziecko, jak odnosi si¢ ono do doro-
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stych, do swoich kolegow i innych dzieci, jak ocenia siebie i swoje zdolnosci, czy okazuje
swoje uczucia, czy raczej jest zamknigte w sobie, jak reaguje na nowe sytuacje” [Skibska,
2012, s. 111]. Charakterystyki srodowiska rodzinnego dokonuje si¢ zazwyczaj za pomoca
tych samych technik, ktére sg stosowane przy badaniu zachowan ludzi. Najpopularniej-
szymi technikami sg obserwacyjne i samoopisowe (typu kwestionariusz lub inwentarz).
Pierwsze z nich polegaja na obserwacji rodziny przez zewnetrznego obserwatora, ktory
postuguje sie odpowiednig skalg ocen albo schematem kodowania. Jego zadanie polega
na rejestracji czesto$ci wystepowania okreslonych sytuacji lub zdarzen, np. zachowan
cztonkéw danej rodziny. Natomiast techniki samoopisowe opierajg si¢ na informacjach
uzyskanych od samych badanych na temat réznych aspektéw funkcjonowania rodziny.
Duzo rzadziej stosuje si¢ metody eksperymentu laboratoryjnego albo ustrukturyzowane
wywiady. Oniszczenko i Zidtkowska [2004] jako przyklad eksperymentu podajg Miare
Imitowanej Dziatalnosci Rodziny, w ktdrej ,,przed rodzing stawiane sq sprzeczne wyma-
gania, nakazujgce «rodzinne» poszukiwanie wyjscia z niejasnej sytuacji” [Oniszczenko
i Ziodtkowska, 2004, s. 131]. Narzedzia te nie dajg obrazu zycia codziennego rodziny ba-
danej, ale sg wykorzystywane do weryfikacji hipotez naukowych. Stad tez w pracy dok-
torskiej wykorzystano techniki samoopisowe.

Na ksztaltowanie pozytywnych zachowan u dziecka znaczny wptyw ma srodowisko
rodzinne, w ktérym ono wzrasta reprezentujace prawidlowe postawy rodzicielskie, bu-
dujace dobra, przepojona mitoscia, zyczliwoscia oraz serdeczno$cia atmosfere domu. Ma
to wplyw przede wszystkim na rozwdj spoteczny i psychiczny dziecka. Dziecko chetnie
sie uczy i rozwija swoje zainteresowania w rodzinie, ktdra je w pelni akceptuje. Status
pelnoprawnego czlonka rodziny motywuje dziecko do podejmowania maksymalnych
staran, na miare swoich mozliwosci nie tylko w $rodowisku rodzinnym, ale réwniez
szkolnym i réwiesniczym. W ten sposob dziecko staje si¢ samodzielne i odpowiedzialne
oraz zdolne do zaspokajania potrzeby bezpieczenstwa, osiggania dojrzatosci emocjonal-
nej i psychicznej [Skibska, 2012].

Ze wzgledu na niedoceniang role rodzicéw, czesto przez nich samych, w rozwoju
psychofizycznym dzieci podjeto si¢ proby oceny aktywnosci rodzicéw w zakresie zaan-
gazowania w rozwdj dziecka. Badani to rodzice dzieci w wieku przedszkolnym i wczes-
nym szkolnym leczonych w Klinice Ortopedii Szczekowej i Ortodoncji Uniwersytetu
Medycznego w Poznaniu oraz w uczeszczajacych do Osrodka Rehabilitacyjnego w Kos-
cianie i Zespolu Szkol Specjalnych im. J. Korczaka w Lesznie. Badani zostali podzieleni

na 2 grupy: rodzice dzieci obcigzonych réznymi zespotami chorobowymi majagcymi ma-
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nifestacje w czesci twarzowej czaszki i rodzice dzieci bez choréb wrodzonych. Pimien-
nictwo podaje, ze niepelnosprawnos¢ dziecka to duze wyzwanie dla rodzicéw. Jest to
duze obcigzenie psychiczne powodujace dyskomfort, a nawet lek mogacy doprowadzi¢
do rozpadu rodziny [Twardowski, 2008; Karwowska i Albrecht, 2008; Mikotajczyk-Ler-
man, 2011]. Lek ten moze wplywac na zaleznosci pomiedzy oceng subiektywng i obiek-
tywna rodziny oraz na zalezno$ci migdzy wyznawanymi wartosciami a oceng rodziny.

W badaniach wlasnych analizowano poziom leku w oparciu o Skale Oceny Rodziny
(SOR) uwzgledniajacg Ocene Sily i Mozliwosci Rodziny, Skale Warto$ci Schelerowskich
(SWY) ujawniajacg Hierarchi¢ Wartosci Opiekunéw oraz Inwentarz Stanu i Cechy Leku
ukazujacy poziom leku stalego i zmiennego a takze o autorski Kwestionariusz Subiek-
tywnej Oceny Funkcjonowania Rodziny (KSFOR), pomiedzy opiekunami prawnymi
dzieci z wrodzonymi wadami cze$ci twarzowej czaszki a opiekunami prawnymi dzieci
bez wad wrodzonych.

Przechodzac do oceny skutecznosci zastosowanych narzedzi nalezy wskazac, ze skale
obserwacyjne oraz schematy kodowania, dostarczajg informacji o rodzinie na podstawie
zewnetrznych obserwacji. Jednakze analiza tych danych odbywa si¢ na poziomie ,,makro”.
Pozwalaja one na syntetyczng oceng wielu aspektéw funkcjonowania rodziny. W tym celu
bierze si¢ pod uwage rézne zrédta informacji. Skale obserwacyjne uzywane sg najczgsciej do
oceny calosciowych wzorcéw zachowania w rodzinie. Jednakze wykorzystywanie w bada-
niach skal obserwacyjnych wymaga od badacza umiejetnosci postugiwania si¢ konkretnym
narzedziem. Odczytanie i opracowanie wynikéw réwniez wymaga specjalistycznej wiedzy
z zakresu metodologii badan konkretnym narzedziem badawczym. W przypadku schema-
tow kodowania taka wiedza nie jest potrzebna ze wzgledu na prostote narzedzia badaw-
czego. W zwigzku z tym na skutecznos¢ stosowania poszczegélnych narzedzi badawczych
wplywa nie tylko ich rzetelnos¢ i trafnos¢ doboru odpowiedniego testu, ale w duzej mierze
kompetencje i wiedza badacza. Popularng metoda obserwacyjng jest Skala Obserwacyjna
do Pomiaru Srodowiska Rodzinnego. Zdaniem Oniszczenko i Zidtkowskiej [2004] najczes-
ciej stosowane narzedzie do badania srodowiska rodzinnego, uwzgledniajace badanie roz-
nych aspektéw funkcjonowania dziecka w rodzinie. [Oniszczenko i Ziétkowska, 2004].

Na potrzeby wlasnego badania zdecydowano si¢ na uzycie Skali Oceny Rodziny
(SOR) autorstwa Olsona w oryginalnej nazwie FACES-IV (Flexibility and Cohesion
Evaluation Scales), w polskiej adaptacji A. Margasinskiego. Narzedzie to jest stosowane
i rozwijane juz od ponad 30 lat. FACES 1V, jak nazwa wskazuje, jest juz czwartg wer-

sja tego narzedzia [Margasinski, 2009]. Uzycie tego testu pozwolito nie tylko okresli¢
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og6lny poziom funkcjonowania rodziny, ale tez zmierzy¢ komunikacje w rodzinie oraz
zadowolenie z zycia rodzinnego zgodnie z Modelem Kolowym Olsona. Dzieki szerokie-
mu zastosowaniu narzedzia dodatkowo obliczono wskaznik zwany ukladem rodziny.
Rzetelnos¢ oryginalnej wersji narzedzia jest wysoka.

Aktualnie powszechnie stosowanymi technikami badawczymi, zaréwno w bada-
niach psychologicznych, jak i klinicznych sg, techniki samoopisowe. Kwestionariusze sa-
moopisowe stuzace do badania srodowiska rodzinnego dzielone sg na trzy gtéwne grupy
tematyczne: testy do opisu calej rodziny, testy do opisu napi¢¢ rodzinnych i radzenia
sobie ze stresem oraz testy do opisu zwigzkéw rodzic-dziecko.

Oniszczenko i Zidlkowska [2004] jako przyklady tego rodzaju technik do diagnozy
srodowiska rodzinnego wskazuja, poza skalg FES, takze Skale Zdolnosci Adaptacyjnych
i Spojnosci Rodziny, stuzacg do pomiaru spdjnosci i zdolnosci adaptacyjnych rodziny
oraz do oceny jej postrzeganego i idealnego funkcjonowania, Skale Zdolnosci Adaptaciji,
Partnerstwa, Rozwoju, Mitosci, Stanowczo$ci w Rodzinie, dzieki ktérej mozna dokonaé
oceny funkcjonowania rodziny poprzez okreslenie jej zdolnosci do adaptacji, partner-
stwa, rozwoju, milosci i stanowczos$ci. Narzedzie do Oceny Rodziny McMaster, ktére
réznicuje rodziny zdrowe i zle funkcjonujace w zakresie sposobdw rozwigzywania prob-
leméw, komunikacji, rdl, reakcji afektywnych, zaangazowania afektywnego, kontroli
zachowania i ogdlnego funkcjonowania rodziny, czy Koloradzka Samoopisowa Skale
Funkcjonowania Rodziny, pozwala ona na dokonanie oceny relacji rodzinnych, rozwoju
osobistego, wartosci moralnych oraz dzialan ukierunkowanych na podtrzymanie rodzi-
ny. Narzedzia samoopisowe moga by¢ ukierunkowane na diagnoze napie¢ rodzinnych
i radzenie sobie ze stresem albo opis zwigzkow rodzic-dziecko. W Polsce liczba narzedzi
stuzacych do badania $rodowiska rodzinnego jest bardzo mata w poréwnaniu z inny-
mi krajami, nawet doliczajac narzedzia adaptowane. Dostepne techniki, narzedzia ory-
ginalne albo adaptowane, stuzg gléwnie do badania postaw rodzicielskich, albo relacji
dzieci-rodzice [Oniszczenko i Zidlkowska, 2004].

W badaniach wlasnych analizowano poziom leku w oparciu o Skale Oceny Rodziny
(SOR) uwzgledniajacg Ocene Sily i Mozliwosci Rodziny, Skale Warto$ci Schelerowskich
(SWY) ujawniajacg Hierarchie Wartosci Opiekunéw oraz Inwentarza Stanu i Cech Leku
ukazujacy poziom leku stalego i zmiennego a takze o autorski Kwestionariusz Subiek-
tywnej Oceny Funkcjonowania Rodziny (KSFOR), pomiedzy opiekunami prawnymi
dzieci z wrodzonymi wadami cze$ci twarzowej czaszki a opiekunami prawnymi dzieci

bez wad wrodzonych.
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Aby okresli¢ wptyw hierarchii wartosci rodzicow na pozostale badane parametry
zdecydowano si¢ na uzycie Skali Wartosci Schelerowskich (SWS) autorstwa Brzozowskie-
go stuzacej do pomiaru hierarchii posiadanych wartosci. Sumy punktoéw dla poszczegol-
nych wartosci tworza sze$¢ podstawowych skal wartosci: Hedonistycznych, Witalnych,
Estetycznych, Prawdy, Moralnych i Swietych [Brzozowski, 1995]. Jest to Najczedciej sto-
sowany test do badania hierarchii wartosci [Basiaga-Pasternak, 2005; Wnuk i wsp., 2010;
Krok, 2010; Komorowska-Pudto, 2014; Szulc, 2014; Jurczak, 2015; Ostrowska, 2015; Gra-
bowska, 2017; Kepowicz, 2018], rzetelnos¢ testu wysoka.

W Skali wartosci Schelerowskich — SWS wérdd wartosci hedonistycznych pojawiaja
sie dostatnie zycie, milos¢ erotyczna, posiadanie, przyjemnosc¢, rados¢ zycia, wygode, wy-
poczecie, zycie pelne wrazen. Skala wartosci witalnych sktada sie z odpornosci na zmecze-
nie, sity fizycznej, sprawnosci, sprezystosci ciata, umiejetnosci znoszenia chtodu i glodu.
W sklad wartosci estetycznych wchodza: elegancja, gustowno$¢, harmonia, fad rzeczy,
proporcjonalnos¢ ksztaltow, regularnos¢ ryséw i uporzadkowanie. Kolejng grupe stano-
wig warto$ci prawdy takie jak: inteligencja, logicznos¢, madros¢, obiektywnosé, otwarty
umysl, rozumienie, szerokie horyzonty umystowe, wiedza. Natomiast warto$ci moralne
obejmuja: dobro¢, honor, milto$¢ blizniego, pomaganie innym, prawdomdéwnos¢, rzetel-
nos¢, szczerosé, uczciwosé, uprzejmosé, zyczliwosé. Ostatnig grupe tworza warto$ci swie-
te, ktore zostaly podzielone na dwie podgrupy: $wigte swieckie i swiete religijne. Pierwsze
z nich to warto$ci patriotyczne takie jak: honor, kraj, naréd, niepodlegto$¢, ojczyzna, pan-
stwo, patriotyzm. Drugie to wartosci stricte zwigzane z religia, czyli: Bog, wiara, zbawienie
i zycie wieczne. Butt i Mitchell wskazuja, ze ,,miedzy cechami osobowosci jednostki a akcep-
towanymi przez nig wartosciami zachodzi pewien specyficzny rodzaj zgodnosci, ktory jest
uwarunkowany rozwojowymi i przyczynowymi wspotzaleznosciami. (...) cztowiek szczegol-
nie ceni to, co jest bliskie jego osobowosci”, a ponadto cyt. ,,szczegdlnie silnie akceptowane sg
te wartosci, ktore jednostce jest tatwiej realizowaé w zwigzku z posiadanymi przez nig pre-
dyspozycjami osobowosciowymi” [za Komorowska-Pudlo, 2014, s. 88]. Dzigki uzyciu tego
narzedzia w badaniu wlasnym zauwazono réznice w hierarchii posiadanych wartosci po-
miedzy opiekunami dzieci z wrodzonymi wadami czesci twarzowej czaszki a opiekunow
dzieci bez wad wrodzonych. Okazalo sie, Ze opiekunowie dzieci w wrodzonymi wadami
czesci twarzowej czaszki wyzej cenig sobie wartosci: witalne (szczegélnie wytrzymalosc),
estetyczne, prawdy, moralne i $wieckie w poréwnaniu i opiekunami dzieci bez tych wad.

Narzedziem o sprawdzonych wlasciwosciach psychometrycznych, umozliwiaja-

cym pomiar zaréwno leku jako stanu, jak i jako cechy, jest Inwentarz Stanu i Cechy
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Leku (State-TraitAnxiety Inventory) w skrocie STAI autorstwa Spielbergera, Gorsucha
i Lushene’a, w polskiej adaptacji Spielbergera, Strelawa, Tysarczyka i Wrzesniewskiego.
Sktada sie z dwdch skal. Pierwsza ze skal (X-1) bada poziom lgku (Stanu), a druga (X-2)
mierzy poziom lgku (Cechy). Rzetelno$¢ STAIL zgodnos¢ wewnetrzna obu skal jest wy-
soka, nieco nizsza jest stabilno$¢ bezwzgledna, zwlaszcza skali X-1. Trafno$¢ teoretyczna
obu skal potwierdzona w wielu badaniach: wyniki w STAI koreluja istotnie z wynika-
mi narzedzi mierzacych podobne do leku konstrukty teoretyczne; trafnos¢ skali X-1
dodatkowo zweryfikowana i potwierdzona w licznych badaniach eksperymentalnych.
Trafno$¢ diagnostyczna i prognostyczna badana w probie Zolnierzy: wyniki w obu ska-
lach STAI pozwalajg zaréwno diagnozowac Zolnierzy stabo przystosowanych do pelnie-
nia stuzby jak i przewidywac wystapienie takich zachowan w przysztosci [Wrzesniewski
i wsp., 2002].

Kwestionariusz opiera si¢ na teorii, zgodnie z ktdrg lek-stan rozumiany jest jako cyt.
»subiektywne, sSwiadomie postrzegane uczucia obawy i napiecia, ktorym towarzyszy zwig-
zana z nimi aktywacja lub pobudzenie autonomicznego uktadu nerwowego” [Mielimaka
i wsp., 2015, s. 4]. Cechuje si¢ duzg zmiennoscig, a wplyw na to majg réznego rodzaju
czynniki zagrazajace. Natomiast lek-cecha to ,,motyw lub nabyta dyspozycja behawio-
ralna, ktéra czyni jednostke podatng na postrzeganie szerokiego zakresu obiektywnie nie-
groznych sytuacji jako zagrazajgcych i reagowanie na nie stanami leku, nieproporcjonal-
nie silnymi w stosunku do wielkosci obiektywnego niebezpieczeristwa” [Mielimaka i wsp.,
2015, s. 4]. Badania wlasne za pomoca tej metody wykazaly wyzszy poziom lgku u ro-
dzicow dzieci z wrodzonymi wadami czesci twarzowej czaszki zaréwno jako lek-stan
i lek-cecha. Zauwazono réwniez, ze opiekunowie z niezréwnowazonych rodzin cechuja
sie wiekszym nasileniem leku zaréwno sytuacyjnego, jak i statego w poréwnaniu z opie-
kunami z rodzin o niezdrowym zréwnowazonym ukladzie. Dzigki wyeliminowaniu
wysokiego leku na poszczegolne zwiazki, za pomocg korelacji czastkowej, dowiedziono,
ze poziom i nasilenie legku moderuje zmienne zwigzane z subiektywng oceng rodziny,
posiadang hierarchig wartosci oraz oceng sity i mozliwosci rodziny. Poniewaz niewiele
jest publikacji poswigconych szczegdtowej analizie réznic pomigdzy opiekunami dzieci
z wrodzonymi wadami czesci twarzowej czaszki a opiekunami dzieci leczonych orto-
dontycznie pod wzgledem Oceny Sity i Mozliwo$ci Rodziny, Subiektywnej Oceny Funk-
cjonowania Rodziny, posiadanej Hierarchii Warto$ci Opiekunow oraz nasilenia Leku,
nie tylko w literaturze polskiej, ale tez miedzynarodowej, zdecydowano sie na przepro-

wadzenie niniejszego badania.
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Na potrzeby badania opracowano Kwestionariusz Subiektywnej Oceny Funkcjono-
wania Rodziny (KSFOR). Sktada sie z 70 pytan, w tym 6 pytan wielokrotnego wyboru il
tabeli. Kwestionariusz zaopatrzony jest w metryczke. Ankieta zostata podzielona na ob-
szary tematyczne: zainteresowania dziecka, ilo$¢ czasu poswiecanego dziecku, podzial
obowiazkéw domowych, sytuacja materialna, relacje z dzie¢mi, znajomo$¢ srodowiska
dziecka, system wartosci, charakterystyka dziecka. Kwestionariusz zostal walidowany
w grupie rodzicéw dzieci zdrowych celem oceny rzetelno$ci, (w ramach badania pilota-
zowego przeprowadzonego w Poradni Ortopedii Szczekowej i Ortodoncji na grupie 23
rodzicow w tym 16 kobiet i 7 mezczyzn. Wyniki ankiety zostaly opublikowane w arty-
kule pt. ,,Opieka rodzicielska oraz oddzialywanie wspomagajace rozwdj dzieci we wezes-
nym wieku szkolnym — wstepne wyniki badan” w czasopismie Pielegniarstwo Polskie
w 2019 r. Nastepnym etapem byla ocena kwestionariusza pod wzgledem trafnosci przez
sedziow kompetentnych z Katedry i Zakladu Psychologii Klinicznej Uniwersytetu im.
Karola Marcinkowskiego w Poznaniu.

W trzecim etapie kwestionariusz ankiety ulegt ponownej walidacji w celu uzyskania
wylacznie konkretnych danych potrzebnych w pracy doktorskie;.

Jak wynika z przeprowadzonych badan ankietowych istnieja znaczace réznice po-
miedzy opiekunami dzieci z wrodzonymi wadami czaszki a opiekunami dzieci bez tych
wad gléwnie w zakresie nasilenia lgku, posiadanych hierarchii wartosci oraz w ocenie
postawy rodzicielskiej swojego partnera/partnerki.

Badania wlasne wykazaly wyzszy poziom lgku u rodzicéow dzieci z wrodzonymi
wadami czesci twarzowej czaszki zaréwno jako lgk-stan i lek-cecha. Badania wlasne sa
zgodne z wynikami licznych badan dowodzacymi, ze poziom leku u rodzicow dzieci
chorych jest wyzszy niz u rodzicéw dzieci zdrowych [Pawelczak-Szastok i wsp., 2012;
Szalowska i wsp., 2013; Mojs, 2018]. Ponadto Pawelczak-Szastok podkresla, iz lek jest
najcze¢sciej wymieniang w pismiennictwie emocja towarzyszacg rodzinie chorego dzie-
cka [Pawelczak-Szastok i wsp., 2012]. Wynika to gléwnie z faktu, Ze niepelnosprawnos¢
dziecka wigze si¢ z problemami emocjonalnymi, opiekunczo-wychowawczymi czy edu-
kacyjnymi [Karwowska i Albrecht, 2008], co wptywa na funkcjonowanie calej rodziny
[Szalowska i wsp., 2013; Mojs, 2018]. Zmienia sytuacj¢ materialng, spoleczng i zdrowot-
na wszystkich jej cztonkéw. Niesie koniecznos¢ zmiany planéw i celéw oraz przystoso-
wania si¢ do nowych warunkéw [Karwowska, 2008; Twardowski, 2008; Farnicka, 2011].
Sa to problemy, ktérych nie doswiadczajg rodziny z dzie¢mi zdrowymi [Piotrowska-Ma-

tyszczak i Samardakiewicz, 2013]. Co ciekawe przeprowadzone badanie przez Szalowska
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i wsp. wykazalo istotnie statystycznie wyzsze wartosci w testach mierzacych poziom
leku (zaréwno jako stan, jak i ceche) oraz objawow depresji u rodzicéw dzieci przewlekle
chorych w poréwnaniu z rodzicami dzieci zdrowych. Ponadto rodzice dzieci przewlekle
chorych istotnie czesciej prezentowali ochraniajacg postawe wobec dziecka w poréwna-
niu z rodzicami dzieci zdrowych [Szalowska i wsp., 2013].

Analiza statystyczna przeprowadzonych badan wtlasnych pokazala, iz w przypadku
wynikéw uzyskanych przez opiekundéw dzieci z wrodzonymi wadami czesci twarzowej
czaszki oraz opiekundéw dzieci bez tych wad istnieje brak zgodnosci z rozkltadem nor-
malnym zmiennych: Ogoélna Ocena Rodziny, Wskaznik Elastycznosci, Zréwnowazo-
na Spojnos¢, Splatanie, Komunikacja z Rodzing, Sprawnos¢ i Sita Fizyczna, Wartosci
Prawdy, Wartosci Moralne, Swietosci Swieckie, Swietosci Religijne, Relacja z dzieckiem,
Swoja postawa rodzicielska, Postawa rodzicielska partnera/partnerki, Waznos¢ kariery
oraz Wazno$¢ rodziny. W obu analizowanych grupach rozklady wynikéw pozostalych
zmiennych sg zblizone do rozktadu normalnego.

Ponadto okazalo sie, Ze opiekunowie prawni dzieci z wrodzonymi wadami czesci
twarzowej czaszki slabiej oceniajg postawe rodzicielskg swojego partnera/partnerki niz
opiekunowie dzieci bez tych wad. Jest to zgodne z wynikami badan Sadowskiej i wsp.
[2006], w ktérych wykazano, Ze u 30% matek i 60% ojcow dzieci z zespotem Downa wy-
stepuje nasilona bezradnos$¢ wychowawcza, a tylko 12% matek i 30% ojcéw zachowuje
dystans emocjonalny wobec dziecka chorego. Poza tym badanie autorek wykazalo, ze
u matek dzieci chorych czgsciej wystepuje postawa lekowa oraz nadmierna koncentracja
w poréwnaniu z matkami dzieci zdrowych. Prowadzi to do przedmiotowego traktowa-
nia dziecka, jako obiektu do usprawniania, bez uwzgledniania jego potrzeb odpoczyn-
ku i bezpieczenstwa. Zdaniem badaczek postawa legkowo-ochronna bardziej blokuje niz
wspomaga rozwoj niepetnosprawnego dziecka, gdyz nie pozwala osiaga¢ mu wyzszych
stopni samodzielnosci [Sadowska i wsp., 2006].

W pi$miennictwie pojawia si¢ réwniez poglad, ze rodzice, a szczegdlnie matki dzieci
niepelnosprawnych funkcjonuja gorzej, niz matki dzieci pelnosprawnych [Harper, 1984;
Eouma i Schweitzer, 1990; Sekulowicz, 1998]. Wynika to gloéwnie z wigkszej liczby prob-
leméw. Poza problemami codziennymi zwigzanymi z funkcjonowaniem domu, rodziny,
zaspakajaniem potrzeb jej czlonkdw, sfera zawodowy itp. dochodzg jeszcze trudnosci
zwigzane z niepelnosprawnoscig dziecka [Sekulowicz 1998]. Obowigzek pielegnaciji, le-
czenia i rehabilitacji dziecka niepelnosprawnego najczesciej spoczywa na matce dziecka,

ojciec stanowi jedynie wsparcie fizyczne i duchowe [Sadowska i wsp., 2006; Mojs, 2018].
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W sytuacji krytycznej moze dochodzi¢ do stanu zupelnej bezradnosci, poczucia bra-
ku mozliwosci poradzenia sobie z problemem [Sekulowicz, 1998]. Koscielska dodaje, ze
~WSrod uczniow szkét zZycia czy szkot specjalnych wigkszy niz przecigtnie, odsetek dzieci nie
ma petnej rodziny” [Koscielska, 1998, s. 66]. Zdaniem tej autorki przyczyna jest ucieczka
ojcow od problemdéw wynikajacych z opieki nad niepelnosprawnym dzieckiem. Autorka
wing za to cze$ciowo obarcza matki dzieci niepelnosprawnych, gdyz jej zdaniem powin-
ny one wlaczy¢ ojcéw do procesu opiekunczo-wychowawczego [Kos$cielska, 1998].

Wyniki uzyskane w badaniach wlasnych przeprowadzone za pomocg testu t dla
danych niezaleznych pokazaly, Ze istnieja znaczne réznice miedzy opiekunami dzie-
ci z wrodzonymi wadami czesci twarzowej czaszki a opiekunami dzieci bez tych wad
gléwnie w zakresie posiadanych hierarchii wartosci oraz w ocenie postawy rodziciel-
skiej swojego partnera/partnerki. Opiekunowie dzieci z wrodzonymi wadami czaszki
na wyzszym poziomie cenig sobie wartosci Witalne w tym Wytrzymalo$¢, Estetyczne,
Prawdy, Moralne i Swiete w tym Swiete Swieckie. Co ciekawe wartosci Witalne i Este-
tyczne skladaja sie na wartosci nizsze a Prawdy, Moralne i Swiete na wartosci wyzsze.
Roéznice wystepujace w odpowiedziach na pojedyncze pytania lub warianty odpowiedzi
nie wplywaja na calosciowq oceng postawy rodzicielskiej. Na ogdlng ocene nie wplywa-
ja tez sytuacje, gdy pojawia si¢ dolegliwosci bolowe u ich dzieci, po wizytach u lekarza
ortodonty, ze wzgledu na kroétki okres ich trwania, w poréwnaniu do diugosci czasu
leczenia ortodontycznego.

W dalszej czesci badan wlasnych dokonano analizy wielkosci sily efektu badanego
wspolczynnikiem d Cohena, ktora wykazata umiarkowany efekt wptywu zmiennej nie-
zaleznej (rodzaj grupy) na wymienione wyzej istotnie rézniace si¢ warto$ci oraz postawe
partnera/partnerki bedace zmiennymi zaleznymi.

Wyniki moich badan s3 zgodne z pismiennictwem, ktére podaje, ze niepeino-
sprawno$¢ dziecka wplywa na zmiane systemu wartosci i funkcjonowania wszystkich
cztonkéw rodziny [Mysliwezyk, 2011, Farnicka, 2011, Suwalska-Barancewicz i Malina,
2013]. Dzieje si¢ tak, poniewaz niepelnosprawnos¢ dziecka burzy dotychczasowa wizje
rodziny, ktdrej dzieci sa najwazniejszym ogniwem scalajacym ten zwigzek. To wlasnie
w dzieciach rodzice pokladajg najwiecej nadziei. Wyobrazaja sobie ile radosci przyniesie
im wychowanie dzieci, jak bedg z nich dumni, jakimi sukcesami zadziwig $wiat, snu-
ja plany na temat przysztosci swoich pociech. Niepelnosprawnos¢ dziecka rujnuje ich
plany, stawia ich w zupelnie nowej rzeczywistosci. Rodzice muszg si¢ w niej odnalez¢.

Najczesciej powoduje to powstanie stresu, ktory jest odpowiedzig na negatywne wyda-
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rzenia w srodowisku. Pojawiaja sie lek, zto$¢ i poczucie bezradnosci. Aby rodzina mogta
dalej funkcjonowac¢ sytuacja stresowa musi przyczynic si¢ do powstania ,,nowej réwno-
wagi” pomiedzy potrzebami a mozliwosciami ich realizacji [Farnicka, 2011]. Czesto nie-
zbedna okazuje si¢ pomoc z zewnatrz. Jednak nie zawsze. Karwowska i Abrecht [2008]
twierdza, ze niepelnosprawnos¢ dziecka moze wlasnie scali¢ rodzine poprzez wspdl-
ne wysitki wszystkich jej cztonkéw skoncentrowane na opiece nad niepelnosprawnym
dzieckiem [Karwowska i Albrecht, 2008]. Wedlug Mysliwczyk [2011] niektorzy rodzice
traktuja niepetlnosprawno$¢ swojego dziecka nie jako nieszczescie, ale raczej jako wy-
zwanie [Mysliwczyk, 2011]. Pozytywna adaptacja do nowej, trudnej sytuacji uzalezniona
jest od zdolnosci rodziny do zmian i budowania nowych interakeji. [Suwalska-Barance-
wicz i Malina, 2013]. Natomiast Sadowska i wsp., [2006] zwracajg uwage na fakt, ze w ba-
daniach nad funkcjonowaniem rodzin z niepelnosprawnym dzieckiem nie zwraca si¢
uwagi na to, jakie konflikty wystepowaly w tych rodzinach zanim pojawito si¢ niepelno-
sprawne dziecko. Trudno jest wiec uznac, ze niepetnosprawnos¢ dziecka za wylacznag lub
gtéwng przyczyne destrukeji zycia rodzinnego [Sadowska i wsp., 2006]. Badania w tym
obszarze wymagajg dalszych, poglebionych analiz.

Badacze s3 zgodni, ze niepelnosprawno$¢ dziecka w obu przypadkach rodzicow
diametralnie zmienia system wartoéci i funkcjonowania rodziny, gdyz ,,Zycie rodzinne
zostaje podporzgdkowane, w glownej mierze, ratowaniu zdrowia i przywracaniu spraw-
nosci” [Mysliwezyk, 2011, s 37].

Rola funkcjonowania rodziny w przystosowaniu psychospolecznym dziecka jest
ztozona. Istnieja doniesienia, poparte dowodami, ktore sygnalizujg, ze rodzice dzieci
z wadami rozwojowymi moga zmagac si¢ z silnymi emocjami takimi jak: zagubienie,
z1oé¢, poczucie winy oraz lek. Poza tym rodzice ci, jak dowodzg badania, nie otrzymuja
odpowiedniego wsparcia spotecznego i doswiadczajg duzo gorszych kontaktéw interper-
sonalnych. W duzym stopniu moze mie¢ to zwigzek z mniej rozwinigtymi zdolnosciami
spotecznymi ich dzieci [Langraf i wsp., 1996; Szczyrek, 2013].

Badacze nie potrafig wskazac bezposredniego zwiazku miedzy wadg czesci twarzo-
wej czaszki a deficytami w zakresie umiejetnosci w sferze zaréwno psychologicznego
jak i spolecznego przystosowania. Jednym z przejawdw tego zwigzku zdaniem Thomas
i wsp., [1997] jest wplyw wad na rozwdj dziecka w okresie dziecinstwa i dojrzewania.
Juz wezesniej Krueckeberg i wsp., [1993] udowodnili, ze dzieci w wieku przedszkolnym
z wadami rozwojowymi twarzoczaszki w hipotetycznych sytuacjach wykazywaly bar-

dziej negatywne zachowanie w stosunku do réwiesnikéw, natomiast ich samoocena
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w zakresie umiejetnosci interpersonalnych miescila si¢ w normie dla wieku. Kruecke-
berg i Kapp-Simon [1997] w swoich badaniach wykazali zwiekszone parametry stresu
u matek dzieci z wadami rozwojowymi twarzoczaszki w wieku przedszkolnym. Istotnie
wigzaly si¢ one z oceng rodzica i nauczyciela w kwestii zaburzen w stosunkach interper-
sonalnych oraz z informacjami od nauczycieli i rodzicow na temat narastajacych proble-
moéw z zachowaniem swoich dzieci w szkole podstawowej [za Szczyrek, 2013].

Wryniki dla opiekundéw dzieci w wrodzonymi wadami czesci twarzowej czaszki uzy-
skane za pomocg testu jednoczynnikowa ANOVA, wskazujg na istotne réznice pomie-
dzy rodzinami funkcjonujacymi w réznych uktadach pod wzgledem oceny relacji posia-
danej z dzieckiem oraz nasilenia leku. Rodziny funkcjonujace w sposéb zréwnowazony
wyzej oceniajg posiadang relacje z dzieckiem od rodzin o niezdrowym uktadzie. Dodat-
kowo opiekunowie z niezréwnowazonych rodzin cechujg si¢ wieckszym nasileniem Leku
sytuacyjnego jak i Leku stalego od opiekunéw z rodzin o niezdrowym i zréwnowazo-
nym ukladzie. Badania wlasne sg zgodne z doniesieniami Mroz i Kalety [2013]. Badacz-
ki postugujac sie Skalg Oceny Rodziny A. Margasinskiego wykazaly, ze komunikacja
oraz zadowolenie w rodzinie zwigzane jest z pozytywnym nastawieniem psychicznym
wszystkich jej czlonkéw, a takie wartosci jak zréwnowazona elastycznos¢, komunikacja
i zadowolenie sprawiaja, ze czlonkowie rodziny wyzej oceniajg swoja rodzine i wykazuja
mniej cech niezwigzania [Mrdz i Kaleta, 2013].

W przypadku opiekunéw dzieci bez wad wrodzonych czgsci twarzowej czaszki uzy-
skane za pomocg tego samego testu wyniki wskazujg na istotne réznice pomiedzy ro-
dzinami funkcjonujacymi w réznych ukladach pod wzgledem oceny Waznosci posiada-
nej rodziny oraz nasilenia Leku uwarunkowanego sytuacyjnie. Opiekunowie z rodzin
o niezdrowym uktadzie wyzej cenig sobie posiadang rodzine od opiekunéw z rodzin
funkcjonujacych w sposéb niezréwnowazony. Dodatkowo opiekunowie z niezréwno-
wazonych rodzin cechujg sie¢ wiekszym nasileniem Leku sytuacyjnego od opiekundéw
z rodzin o zréwnowazonym ukladzie.

Uogolniajac przedstawione wyniki wlasnych badan w rodzinach dzieci z wrodzo-
nymi wadami czesci twarzowej czaszki opiekunowie spedzajacy wigcej czasu ze swoimi
dzie¢mi, oceniajacy lepiej swoja relacje z nimi i zadowoleni z postaw rodzicielskich swo-
ich partneréw cechuja si¢ wieksza wiezig emocjonalng, niekiedy wigkszg elastycznos-
cig, wysokim poziomem komunikacji pomiedzy cztonkami rodziny i wysokim ogélnym
zadowoleniem z Zycia rodzinnego. Rodziny te cechuje réwniez wyzsza sztywno$¢ czyli

trudnos¢ we wprowadzaniu sytuacyjnych czy tez rozwojowych zmian. Majg takze niski
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poziom niezwigzania, a takze malg chaotycznos¢, co potwierdza ich spdjnosé i ogdlny
poziom sity i mozliwosci rodziny. Z wyjatkiem sztywnosci, cechy subiektywnej oceny
rodziny pozytywnie wplywaja na zréwnowazone wskazniki a negatywnie na niezréw-
nowazone. Wyjatkiem sg tu opiekunowie wysoko cenigcy sobie kariere zawodowa, taka
postawa negatywnie wptywa na funkcjonowanie systemu rodzinnego, czyniac go spla-
tanym, sztywnym i chaotycznym.

Wryniki wlasnych badan pokrywaja si¢ z wynikami Piotrowskiej-Matyszczak i Sa-
mardakiewicz [2013], ktére wykazaly, ze ponad 40% badanych matek dzieci niepelno-
sprawnych nie pracuje zawodowo. Jest to spowodowane gtéwnie koniecznosciag opieki
nad niepelnosprawnym dzieckiem [Piotrowska-Matyszczak i Samardakiewicz, 2013].
Karwowska réwniez uwaza, ze w przypadku przewleklej choroby dziecka jeden z rodzi-
cOw musi zrezygnowac z pracy zawodowej, aby zapewni¢ dziecku odpowiednig opieke.
Najczesciej jest to matka. Powinna ona pamietac o wlgczaniu ojca do opieki nad dzie¢mi,
gdyz, to zwieksza spojnos¢ rodziny, poziom komunikacji i zaciesnia wi¢z emocjonalng
[Karwowska i Albrecht, 2008]. Czynniki te wptywaja na zwigkszenie ogdlnego zadowo-
lenia z Zycia rodzinnego.

W literaturze opisuje si¢ rowniez wplyw systemu wartosci na funkcjonowanie rodzi-
ny. Szymczyk podkresla, ze ,wartosci uznawane przez cztowieka okreslajg jego dgzenia,
potrzeby i cele” [Szymczyk, 2009, s. 45]. Raport CBOS z 2013 roku dotyczacy hierarchii
wartos$ci i norm wyznawanych przez Polakéw pokazal niezmiennos¢ od 2005 roku naj-
bardziej cenionych wartosci. Wymienione s3: szczeécie rodzinne (82% ankietowanych)
i dobre zdrowie (74% ankietowanych). Jednoczesnie odnotowano spadek znaczenia ta-
kich warto$ci jak: wiara religijna (z 19% w roku 2005 do 12% w 2013 roku), pomyslnos¢
ojczyzny (z 8% w roku 2005 do 3% w 2013 roku), bogactwo (z 11% w roku 2005 do 5%
w 2013 roku) oraz wyksztalcenie (z 13% w roku 2005 do 9% w 2013 roku). Zmianie ulegt
tez stosunek Polakow do wartosci moralnych. Od 2005 roku nastgpila liberalizacja wobec
kupowania rzeczy podrabianych, antykoncepcji, rozwoddw, seksu przedmatzenskiego,
homoseksualizmu, konkubinatu, a takzZe eutanazji, natomiast bardziej rygorystycznie
oceniano zaniedbywanie swoich obowigzkéw w pracy, rzetelnos¢ podczas egzaminow
oraz jazde na gape i przekraczanie dozwolonej predkosci, a takze wymierzanie kar cie-
lesnych dzieciom. Uogdlniajac mozna przyjaé, ze wskaznik ,liberalizmu moralnego” jest
w miare stabilny [Boguszewski, 2013]. Potwierdzit to raport CBOS z 2017 roku dotyczacy
hierarchii wartosci i celéw zyciowych Polakow. Na pytanie: Co jest dla Pana(i) najwaz-

niejszg rzeczg w zyciu, co stanowi dla Pana(i) jego sens? Ponad potowa (54%) badanych
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wskazata rodzine, 38% zdrowie, 9% prace, 8% dobra materialne, a tylko 1% wyksztalce-

nie. Podobnie jak w latach poprzednich matly odsetek respondentéw wskazat wartosci

religijne (5%), wartosci moralne 5% i dobro Polski i $wiata (2%) [Feliksiak, 2017].

Na ksztaltowanie si¢ systemu wartosci wpltywa wiele czynnikéw. Najwazniejsze
z nich to:

— wartosci preferowane przez oboje rodzicow,

— zgodnosci systemu wartosci rodzicow i dzieci,

— jako$¢ wiezi i relacji rodzinnych, gdyz sposéb uczenia si¢ wartosciowania zalezy
gltéwnie od jakosci wigzi i relacji rodzinnych,

— jakos¢ kontaktéw, czyli wymiany mysli, zamierzen i aspiracji, ocen i refleksji,

— poziom kultury wspdtzycia — im bardziej rodzice sg utwierdzeni w swoich przeko-
naniach i pewni stusznosci hierarchii wartosci, tym silniejsza tendencja do narzuca-
nia ich swoim dzieciom,

— wiedzy i postawy rodzicéw nie tylko wobec rodziny, ale takze wobec pracy panstwa
i spoleczenstwa i wartosci moralnych,

— sytuacja bytowa,

— postawa dziecka wzgledem rodzicéw — czy ich szanuje i si¢ na nich wzoruje [Szym-
czyk, 2009].

Badania wlasne pokazaly, ze w rodzinach dzieci z wrodzonymi wadami czgsci
twarzowej czaszki opiekunowie cenigcy sobie gtéwnie wartosci niskie tworzg stabo
funkcjonujace systemy rodzinne, cechujace si¢ niewielka bliskoscig emocjonalng i ela-
styczno$cia, natomiast wysokim podporzadkowaniem czlonkéw rodziny i ich brakiem
autonomii, cechujg si¢ takze duza sztywnoscig wptywajaca na problematyczne wprowa-
dzanie zmian sytuacyjnych i rozwojowych i wysoka chaotycznoscig utrudniajacg spdjne
i efektywne dziatanie.

U opiekunow cenigcych sobie bardziej wartosci wysokie sytuacja jest niejednoznacz-
na, gdyz inaczej sytuacja wyglada u ceniacych sobie wartosci prawdy i moralne, gdzie
obserwujemy pozytywny wplyw tych wartosci na elastyczno$¢, spdjnosc i komunikacje
w rodzinie, co oznacza ze podzial rol jak i zakres obowigzkow jest u nich bardziej zréw-
nowazony, czlonkowie sg ze sobg zzyci i pozytywnie skomunikowani, dodatkowo niski
poziom niezwigzania i chaotycznosci potwierdza taki stan rzeczy. Inaczej sytuacja ta
wyglada w przypadku opiekundéw cenigcych sobie wartosci swiete, gdzie z jednej strony
obserwuje sie wigkszg elastyczno$¢ systemu a z drugiej strony jego wysokie niezréwno-

wazenie. Wérod rodzin cenigcych $wieckie swietosci wysoka jest sztywno$¢, a wsrod
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cenigcych $wietosci religijne wysokie jest niezwigzanie, splatanie i chaotycznos¢. Uogol-
niajac otrzymane wyniki badan wlasnych nalezy wskaza¢, ze rodziny dla ktérych waz-
niejsze s3 warto$ci niskie cechujg si¢ wyzsza oceng czasu spedzanego z dzieckiem ale
i wyzsza oceng waznoscig kariery i zycia towarzyskiego. Natomiast, rodziny dla ktérych
wazniejsze sg wartosci wysokie cechujg sie wyzsza oceng calkowitego funkcjonowania
rodziny. Opiekunowie wyznajacy wartosci prawdy i moralne lepiej oceniajg czestos$é
czynnosci wykonywanych ze swoim dzieckiem, postawe rodzicielskg swoja i partnera/
partnerki oraz waznos¢ posiadanej rodziny. Natomiast opiekunowie kierujacy sie w zy-
ciu wartosciami $wietymi glownie swietymi swieckimi dobrze oceniajg swoj czas spe-
dzany z dzieckiem, jak i posiadane z nim relacje, karier¢ zawodowa i zadowolenie z Zycia
towarzyskiego, natomiast nisko oceniajg swojg postawe rodzicielskg. Opiekunowie, ktd-
rzy posiadajg wysoki poziom wartosci $wietych religijnych oceniajg wyzej tylko swoja
relacje z dzieckiem.

W pi$miennictwie podaje sie, ze typ relacji w rodzinie, jak i postawy rodzicielskie
majg wplyw na rozwéj dziecka [Karwowska, 2008; Skibska, 2014; Trzesowska-Greszta
i Kope¢, 2014]. W rodzinach o zréwnowazonej spdjnosci panuje rownowaga pomie-
dzy byciem razem a byciem osobno. Czlonkowie rodziny interesuja si¢ soba wzajem-
nie i wszyscy uczestnicza w zyciu rodzinnym. Czas wolny spedzajg razem. Organizuja
wspdlne zajecia. Swoim pasjom poswiecaja si¢ nie tylko w kregu rodzinnym, ale row-
niez poza nim. Blisko$¢ wyrazaja poprzez wzajemne wsparcie w trudnych momentach,
podejmowanie wspdlnie decyzji, rozwijajg réwniez kontakty z osobami spoza rodziny.
Natomiast praktyki wychowawcze oparte na umiarkowanej kontroli i efektywnej dy-
scyplinie wigzg sie z nizszym poziomem depresji u dorastajacych dzieci. Takie praktyki
wychowawcze zapewne tworzg stabilne i bezpieczne srodowisko dla dzieci, co w rezul-
tacie sprzyja rozwojowi poczucia pewnosci siebie. Wyniki wielu badann udowodnity ne-
gatywny zwiazek miedzy rodzicielskg akceptacja oraz depresja u dorastajacych dzieci.
Natomiast relacja z rodzic-dziecko nacechowana chlodem, odrzuceniem i dystansem
ma zwigzek z pojawieniem si¢ symptoméw depresyjnych [Trzesowska-Greszta i Kope¢,
2014]. Pismiennictwo podaje, ze zréwnowazone poziomy spdjnosci i elastycznosci oraz
wysoka jakos¢ komunikacji sg czynnikami najkorzystniejszymi dla zdrowego funkcjo-
nowania rodziny. Wyniki badan Korol [2015] wykazaly, Ze najkorzystniejszymi czynni-
kami wplywajacymi na rozwdj inteligencji emocjonalnej dziecka sg zadowolenie z Zycia
rodzinnego, zrownowazona spdjnos¢, efektywna komunikacja oraz zréwnowazona ela-

stycznos¢. Co ciekawe te dwa pierwsze maja istotny wplyw na rozwoéj empatii [Korol,
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2015]. Wyniki wielu badan wskazuja, ze okazywanie empatii dziecku w polaczeniu ze
zgodna dyscypling zwigksza jego kompetencje spoleczne. Natomiast wrazliwos¢ matki
na emocjonalne sygnaly kierowane do niej od dziecka sg bardzo wazne dla jego rozwoju
emocjonalnego [Leopold, 2000]. Co ciekawe, badania Wysoty i wsp. [2014] pokazaly,
ze bardzo wysoka elastyczno$¢ wspiera ksztaltowanie sie tozsamosci mtodych ludzi, co
jest sprzeczne z ustaleniami Margasinskiego i Olsona jakoby zréwnowazone systemy
rodzinne byly bardziej funkcjonalne w poréwnaniu z systemami niezréwnowazonymi
[Wysota i wsp., 2014].

Uogolniajac wyniki tej czesci badan wlasnych w rodzinach dzieci bez wad wrodzo-
nych czesci twarzowej czaszki opiekunowie, ktérzy wysoko ocenili czas jaki poswiecaja
swoim dzieciom, tworzg stabo funkcjonujgce rodziny, cechujace si¢ niewielky bliskos-
cig emocjonalng, niewystarczajgca spojnoscig, ktorg co wazne tworzy nie tylko ilos¢ ale
i jakos¢ czasu poswiecanego innym cztonkom rodziny. Cechujg si¢ takze niskg elastycz-
noscig, czyli brakiem jasno okreslonych rol, oraz niskg sztywnoscig co wynika raczej
z niewielkiej spojnosci i elastycznosci nizeli z czasu poswigcanego dziecku.

Wyniki wlasnych badan sg zgodne z wynikami badan Parczewskiej [2017], ktére
wykazuja, ze nie tylko ilo$¢ ale i rodzaje aktywnosci dzieci w czasie wolnym majg wplyw
na ich rozwdj [Parczewska, 2017].

Wirdd opiekunow dzieci bez wad wrodzonych czeséci twarzowej czaszki wyznawanie
czy to warto$ci wysokich czy niskich wigze sie z wyzszym poziomem splatania, a wiec
zbyt bliskg wiezig emocjonalng i podporzagdkowywaniem reszty rodziny oraz wspolnym
przezywaniem trudnych sytuacji. Dodatkowo rodziny, w ktérych opiekunowie cenig so-
bie Wytrzymato$¢ cechuja si¢ nizszg spdjnoscia a wigksza chaotycznoscia, a wiec nizszg
wiezig emocjonalng i brakiem jasno okreslonych rdl.

Opiekunowie dzieci bez wad wrodzonych czesci twarzowej czaszki, ktorzy wyznaja
wartosci czy to niskie hedonistyczne, estetyczne czy inne cechuja si¢ wyzsza oceng relacji
z dzieckiem jak i lepsza oceng postaw rodzicielskich. Doktadnie taka sama sytuacja jest
w przypadku opiekunéw wyznajacych wartosci wysokie: prawdy, moralne czy swigte. Je-
dyna znaczaca réznica to niska ocena waznosci rodziny u 0sdb cenigcych sobie wartosci
estetyczne.

Podkresli¢ nalezy, ze rodziny funkcjonujgce w sposob zréwnowazony wyzej oceniajg
posiadang Relacje z dzieckiem od rodzin o niezdrowym ukladzie. Dodatkowo opiekuno-
wie z niezréwnowazonych rodzin cechujg si¢ wigkszym nasileniem Leku sytuacyjnego

jak i Leku statego od opiekundéw z rodzin o niezdrowym i zrownowazonym ukladzie.
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Wryniki dla opiekunéw dzieci w wrodzonymi wadami czesci twarzowej czaszki wska-
zuja, ze zardwno Lek uwarunkowany sytuacyjnie jak i Lek bedacy stala cechg osobowosci
koreluje ujemnie z Ogdélna Oceng Rodziny, Wskaznikiem Spodjnosci, Wskaznikiem Ela-
stycznosci, Zréwnowazong Sp6jnoscig, Komunikacjg z Rodzing i Zadowoleniem z Zycia
Rodzinnego oraz dodatnio z Niezwigzaniem, Chaotycznoscig oraz tylko w przypadku
statego Leku ze Splataniem. Lek sytuacyjny cechuje sie stabymi/umiarkowanymi zalez-
no$ciami, natomiast staly Lek koreluje raczej umiarkowanie/silnie. Oznacza to, ze wysoki
poziom leku zaburza funkcjonowanie zrownowazone oraz zwigksza niezréwnowazone
funkcjonowanie rodziny. W przypadku rodzin dzieci z wrodzonymi wadami czedci twa-
rzowej czaszki bardziej determinujgcy taka sytuacje jest lek rozumiany jako stata cecha.

Wyniki wlasne s3 zgodne z badaniami przeprowadzonymi przez Piotrowska-Maty-
szczak i Samardakiewicz [2013] na grupie 60 rodzicéw dzieci chorych (30 par/diad rodzi-
cielskich). Badania wykazaly, ze lek jako stan (L-stan) w przypadku trzech diad rodzi-
cielskich znajdowal si¢ na wysokim poziomie, co zdaniem badaczy, $wiadczy o silnych
emocjach spowodowanych trudng sytuacjg choroby dziecka. Natomiast u trzech ojcow
z badanej grupy poziom leku jako stanu znajdowal si¢ na przecietnym poziomie, co moze
$wiadczy¢ o wigkszym zakresie mozliwosci redukeji napiecia emocjonalnego. Z kolei
u matek z tych par/diad rodzicielskich lek jako stan utrzymywatl sie na wysokim pozio-
mie, co moglo by¢ zwigzane z ich przezyciami zwigzanymi z uczestnictwem podczas ho-
spitalizacji dziecka Prawidlowe funkcjonowanie psychospoleczne rodzicéw zaobserwo-
wano w pieciu przypadkach par rodzicielskich, gdzie Lek jako cecha (L-cecha) znajdowat
sie na przecigtnym poziomie, co wskazuje na predyspozycje osobowosciowe tych oséb do
radzenia sobie w sytuacjach trudnych. Tylko w jednym przypadku u obojga rodzicéw lek
jako cecha znajdowal si¢ na wysokim poziomie. Zdaniem badaczy moglo to by¢ spowo-
dowane cechami osobowo$ciowymi, a wiec obniza¢ zdolnos$¢ funkcjonowania psychofi-
zycznego w sytuacjach trudnych [Piotrowska-Matyszczak i Samardakiewicz, 2013].

Wryniki dla opiekunéw dzieci w wrodzonymi wadami cze¢sci twarzowej czaszki
wskazuja, ze zaré6wno Lek sytuacyjny jak i staty korelujg stabo ujemnie z Ogélng Ocena
Funkcjonowania Rodziny, czestoscig czynnosci wykonywanych z dzieckiem oraz oceng
postawy rodzicielskiej partnera/partnerki. Dodatkowo Lek sytuacyjny stabo dodatnio
koreluje z waznoscig kariery zawodowej. Podwyzszony poziom leku wsrdd opiekunow
negatywnie wplywa na funkcjonowanie ich rodzin, rzadziej spedzajg czas ze swoimi
dzie¢mi i krytyczniej oceniajg postawy rodzicielskie swoich partneréw. A lek sytuacyjny

sprawia ze wazniejszym czynnikiem staje si¢ wazno$¢ kariery zawodowe;j.
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Koresponduje to z dotychczasowymi rezultatami badan Pawlak-Bratkowska i Pilarz
[2013] ktdére wykazaly, ze zaréwno lek jako stan, jak i cecha jest u obojga rodzicéw na
poziomie wysokim, co niewatpliwie jest zwiazane z sytuacja choroby dziecka. W grupie
ojcow dzieci chorych odnotowano nizszy poziom leku zaréwno w skalach mierzacych
poziom leku jako cechy, jak i stanu w poréwnaniu z matkami. Jest to uwarunkowane
lepsza kontrolg wlasnych reakeji na negatywne emocje. Stwierdzono réwniez, ze rodzice
obwiniajacy si¢ o chorobe dziecka uzyskali wyzszy wynik w testach badajacych poziom
depresji. Autorki zwrécily uwage na fakt, ze podwyzszony poziom leku moze zawezié
koncentracji uwagi skierowanej na spostrzegane zrédlo zagrozenia, co moze skutkowac
pomijaniem innych waznych bodzcéw [Pawlak-Bratkowska i Pilarz, 2013]. Wyzszy po-
ziom leku u matek dzieci przewlekle chorych w poréwnaniu z ojcami dzieci przewlekle
chorych potwierdzily réwniez badania Pawelczak-Szastok i wsp., [2012]. R6Znica wynio-
sta $rednio 10 centyli [Pawelczak-Szastok i wsp., 2012].

Przeprowadzone badania wlasne udowodnily, iz u rodzin wychowujacych dzie-
ci z wrodzonymi wadami czesci twarzowej czaszki, wysoki poziom Leku sytuacyjne-
go jaki stalego sprawil, ze pojawily si¢ zaleznosci pomiedzy oceng czasu spedzanego
z dzieckiem, ocena relacji, postaw rodzicielskich a Wartosciami Swietymi, pojawienie
sie wysokiego leku zakldcilo tez zaleznosci pomigdzy oceng postawy rodzicielskiej, waz-
noscig kariery czy zadowoleniem z zycia a niskimi warto$ciami. Oznacza to ze pojawie-
nie si¢ w rodzinie dziecka chorego, wplyneto na wyksztaltowanie wysokiego poziomu
leku zaburzajacego postrzeganie wartosci niskich, a dostrzeganie wartosci wysokich jak
wiara, prawda czy moralnos¢. Wyniki wtasnych badan potwierdzaja doniesienia w pis-
miennictwie wskazujace, ze system wierzen moze mie¢ pozytywny wplyw na akceptacje
trudnosci wynikajacych z wychowywania i sprawowania opieki nad dzieckiem niepet-
nosprawnym [Karwowska i Albrecht, 2008].

W pi$miennictwie zaznacza si¢ rdwniez, ze styl skoncentrowany na zadaniu taczy sie
z silniejszg tendencja do podwyzszania nastroju i stabszg do obnizania nastroju, a styl
skoncentrowany na emocjach nie obniza nastroju, lecz wyrazanie emocji zwiazanych
z chorobg nowotworowa dziecka jest predykatorem podwyzszania nastroju. Z kolei
w badaniach Pawelczak-Szastok i wsp., pokazano, Ze rodzice przezywali najwieksze na-
tezenie leku, zdecydowanie przekraczajgce normy dla wieku. Zwrdcili oni jednak uwa-
ge, iz wyniki w kategorii lek jako stan byly wyzsze niz w kategorii lek jako cecha. Lek
wystepuje nie tylko u matki, czy ojca ale u wszystkich czlonkéw najblizszej rodziny, ale

sposoby wyrazania mogg przybierac inne formy u kazdego cztonka rodziny [Radomski,
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1998; Pawelczak-Szastok, 2012]. Dzieje sie tak dlatego, ze rodzina tworzy system. Kazdy
jego element wchodzi w interakcje z pozostalymi i w ten sposob wplywa na nie. Autorzy
podkreslaja, ze ,,zmiana zachodzgca u jednego cztonka rodziny wywotuje zmiany u po-
zostatych, ktore z kolei wtérnie wywierajg wplyw na pierwszg osobg” [Pawelczak-Szastok,
2012, s. 31]. U rodzin wychowujacych dzieci leczone ortodontycznie, w przeprowadzo-
nych przeze mnie badaniach warto zauwazy¢, ze wysoki poziom leku sprawil, iz nie
wystapily zwiazki wskazujgce na dodatnig zaleznos¢ migdzy subiektywng oceng czesto-
$ci wykonywanych czynnosci i waznosci kariery na niezréwnowazone style funkcjono-
wania rodziny a takze ich negatywny wplyw na komunikacje z rodzing. Wyniki badan
innych autoréw dowodzg, ze poziom lgku u rodzicéw chorych dzieci jest wyzszy niz
u rodzicow zdrowych dzieci, poniewaz choroba i leczenie sg czynnikami lekotwoérczymi
[Pawelczak-Szastok, 2012]. Ponadto w wynikach badan mojej pracy doktorskiej urodzin
wychowujacych dzieci z wrodzonymi wadami czaszki, istnialy zalezno$ci pomiedzy
wyzszymi warto$ciami a oceng rodziny, byly to gléwnie zwigzki pomiedzy wartosciami
religijnymi a niezréwnowazonymi skalami zwigzanymi z duza kontrolg, brakiem auto-
nomii i sztywnoscig zasad funkcjonujgcych w rodzinie. Po wyeliminowaniu wysokiego
poziomu leku wsrdd tych osi takie zaleznosci juz nie zachodzg, dzieje sie tak zaréwno
po wyeliminowaniu leku stalego jak i sytuacyjnego. Mozna by wnioskowac, ze religij-
nos¢ powodujaca niezdrowe zwigzanie i usztywnienie funkcjonowanie rodziny spowo-
dowane byly pojawieniem si¢ chorego dziecka oraz stresujacymi sytuacjami zwigzanymi
chociazby z wizyta u lekarza. Wydaje si¢ jednak, ze te zwigzki nalezaloby zgtebi¢ jeszcze
bardziej szczegoélowo, analizujac np. jednostki chorobowe ktérymi byly obcigzone dzieci
z wadami wrodzonymi, w ktérych fakt ten odnotowano. Badania w tym obszarze wy-
magaja dalszych poglebionych analiz.

U rodzin wychowujacych dzieci z wrodzonymi wadami czaszki nie istnialy zalezno-
$ci pomiedzy waznoscig posiadanej rodziny a oceng jej sity i mozliwosci, po wyelimino-
waniu wysokiego leku takie zwiazki si¢ pojawily. Gdyby opiekunowie prawni nie posia-
dali wysokiego leku sytuacyjnego ich subiektywna ocena waznosci rodziny pozytywnie
wplywala by na spojnos¢ rodziny, komunikacje z nig i zadowolenie z Zycia rodzinnego.
A negatywnie na niezréwnowazone aspekty jej funkcjonowania, z wyjatkiem sztywno-
$ci. W przypadku wyeliminowania wysokiego statego leku zwigkszylaby sie spdjnos¢ ro-
dziny oraz jej sztywno$¢, a zmalaloby niezwiazanie i chaotycznos¢. Warto tez zauwazyg,
ze po wyeliminowaniu wysokiego leku sytuacyjnego pojawia sie silna dodatnia zalez-

no$¢ pomiedzy oceng swojej postawy rodzicielskiej a zadowoleniem z zycia rodzinnego.
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Wyniki w tym zakresie wskazujg na konieczno$¢ diagnozy leku u rodzicow dzieci z wa-
dami cze$ci twarzowej czaszki oraz na wdrazanie algorytméw redukcji napigcia zwigza-
nego z lekiem. Sprzyjac to bedzie wzrostowi spojnosci rodziny, odczucia satysfakcji bycia
w rodzinie pomimo trudnosci zwigzanych z opieka i wychowaniem dziecka przewlekle
chorego. Badania w tym obszarze wymagaja dalszych poglebionych analiz.

Uzyskane wyniki badan stanowig przyczynek do tworzenia praktycznych rozwigzan
w postaci warsztatéw psychologicznych nie tylko dla rodzicéw dzieci z wadami wrodzo-
nymi czesci twarzowej czaszki i bez tych wad leczonych ortodontycznie, ale wszystkich

zainteresowanych funkcjonowaniem rodzin z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia.
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7. Wnioski

1. Sily i mozliwosci opiekuncze rodzin dzieci z wadami czesci twarzowej czaszki, hie-
rarchia wartosci, a takze subiektywna ocena jej funkcjonowania znaczgco réznig sie
od sil i mozliwosci opiekunczych, hierarchii wartosci i subiektywnej oceny funkcjo-
nowania rodzin dzieci bez tych wad.

2. Rodziny z dzieckiem z wadami czesci twarzowej czaszki cechujg sie mniejszg spoj-
noscig i elastycznoscig, co wplywa na mniejsze zadowolenie z zycia.

3. Opiekunowie/rodzice dzieci z wadami czesci twarzowej czaszki gorzej oceniajg po-
stawe rodzicielskg swojego partnera/partnerki w poréwnaniu z opiekunami dzieci
bez tych wad.

4. Opiekunowie/rodzice dzieci z wadami czesci twarzowej czaszki wyzej cenig sobie
warto$ci: witalne, (szczegolnie wytrzymalo$c), estetyczne, prawdy, moralne i §wiete
(szczegolnie Swigte Swieckie) w poréwnaniu z opiekunami dzieci bez tych wad.

5. Opiekunowie/rodzice dzieci z wadami czesci twarzowej czaszki cechuja sie wyzszym
nasileniem leku zaréwno sytuacyjnego, jak i stalego w poréwnaniu z opiekunami
dzieci bez tych wad.

6. Rodziny funkcjonujace w sposdb zréwnowazony wyzej oceniaja posiadang relacje
z dzieckiem w poréwnaniu z rodzinami o niezdrowym i niezréwnowazonym ukladzie.

7. Opiekunowie z niezréwnowazonych rodzin cechujg sie¢ wigkszym nasileniem leku
zarowno jako sytuacyjnego, jak i stalego od opiekunéw z rodzin o niezdrowym
i zréwnowazonym uktladzie.

8. Poziom i nasilenie leku moderuje zmienne zwigzane z subiektywng oceng rodziny,

posiadang hierarchig wartosci oraz oceng sily i mozliwosci rodziny.
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9. Streszczenie

Literatura z zakresu pedagogiki i psychologii wskazuje rodzine jako pierwszy i najwaz-
niejszy czynnik warunkujacy rozwoj psychofizyczny dziecka. To w niej zachodza pierw-
sze interakcje z otaczajgcym Swiatem, pierwsze doswiadczenia warunkujgce nastepne
zmiany rozwojowe, ksztaltujg si¢ podstawy swiatopogladu oraz obraz samego siebie.
Kazdy z cztonkéw rodziny odgrywa w niej okreslong role. Najwazniejszg osobg w rodzi-
nie dla dziecka jest matka. Rola ojca wzrasta z czasem. Ze wzgledu na czesto niedocenia-
ng role rodzicow przez nich samych w rozwoju psychofizycznym swoich dzieci przepro-
wadzono badania majace na celu okreslenie wplywu rodzicéw na rozwdj psychofizyczny
swoich dzieci.

Celem pracy bylo ustalenie réznic pomiedzy opiekunami dzieci z wrodzonymi wa-
dami czesci twarzowej czaszki a opiekunami dzieci leczonych ortodontycznie w zakresie
oceny sily i mozliwosci rodziny, subiektywnej oceny funkcjonowania rodziny, posiada-
nej hierarchii wartosci opiekunéw oraz nasilenia leku rozumianego jako lgk stan i lek
cecha.

Material do badan stanowili rodzice (matka lub ojciec) dzieci w wieku przedszkol-
nym i wezesnym szkolnym leczonych w Klinice Ortopedii Szczekowej i Ortodoncji Uni-
wersytetu Medycznego im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu oraz uczeszczajacych
do Osrodka Rehabilitacyjnego w Koscianie Zespolu Szkét Specjalnych im. Janusza Kor-
czaka w Lesznie. Badani zostali podzieleni na 2 grupy: rodzice dzieci obcigzonych roz-
nymi zespotami chorobowymi i rodzice dzieci bez choréb wrodzonych.

Badanie wykonano za pomoca: Skali Oceny Rodziny, Kwestionariusza Subiektywnej
Oceny Funkcjonowania Rodziny, Inwentarza Stanu i Cechy Leku (STAI) oraz skali war-
tosci Schielerowskiech.

Skala Oceny Rodziny (SOR) autorstwa Olsona w oryginalnej nazwie FACES-IV (Fle-
xibility and Cohesion Evaluation Scales), w polskiej adaptacji Margasinskiego. Narzedzie

to stuzy do pomiaru poziomu spdjnosci rodziny. SOR pozwala na okreslenie ogélnego
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poziomu funkcjonowania rodziny (spdjnosci i elastycznosci) oraz okredlenie typéw ro-
dzin. (niezréwnowazone i zréwnowazone) Dodatkowo skala mierzy komunikacje w ro-
dzinie oraz zadowolenie z zycia rodzinnego.

Kwestionariusz Subiektywnej Oceny Funkcjonowania Rodziny (KSOFR) autorstwa
Zbitkowskiego i Trzeszczynskiej, stworzony na potrzeby niniejszej pracy. Stuzy do po-
miaru ogdlnej subiektywnej oceny funkcjonowania rodziny poprzez okredlenie czasu
poswiecanego dziecku, relacji z dzieckiem, swoich postaw rodzicielskich, postaw ro-
dzicielskich partnera, waznosci kariery zawodowej, zadowolenia z zycia towarzyskiego
i waznosci posiadanej rodziny. Ze wzgledu na brak narzedzi badajacych funkcjonowanie
rodziny w takim aspekcie jak KSOFR problematyczne jest okreslenie jego trafnosci.

Inwentarz Stanu i Cechy Leku (STAI) Autorstwa Spielbergera, Gorsucha i Lushene’a,
w polskiej adaptacji Spielbergera, Strelau’a, Tysarczyka i Wrzesniewskiego. Sklada sie
z dwdch podskal. Pierwsza ze skal (X-1) bada poziom lgku (Stanu), a druga (X-2) mierzy
poziom leku (Cechy). Rzetelno$¢ STAI: zgodno$¢ wewnetrzna obu skal jest wysoka.

Skali Wartosci Schelerowskich (SWS) autorstwa Brzozowskiego stuzgca do pomiaru
hierarchii posiadanych wartosci. Narzedzie sklada si¢ z szesciu podstawowych skal war-
tosci: Hedonistycznych, Witalnych, Estetycznych, Prawdy, Moralnych i Swietych. Atu-
tem tego narzedzia jest wysoka rzetelno$¢ skali.

Badania wykazaly, istotne statystycznie réznice pomiedzy funkcjonowaniem rodzin
w réznych ukladach pod wzgledem oceny relacji z dzieckiem oraz nasilenia leku. Rodzi-
ny funkcjonujace w sposob zréwnowazony wyzej oceniaja posiadang relacje z dzieckiem
od rodzin o niezdrowym ukladzie. Natomiast najwyzsze nasilenie leku wystepuje w ro-
dzinach niezréwnowazonych w obu grupach badanych.

Wykazano réwniez wyzszy poziom lgku u rodzicéow dzieci z wrodzonymi wadami
czesci twarzowej czaszki zaréwno jako lek-stan i lek-cecha w poréwnaniu do rodzicow
dzieci bez tych wad. Jest to spowodowane problemami w funkcjonowaniu rodziny wy-
nikajagcymi z konieczno$ci sprawowania opieki nad niepelnosprawnym dzieckiem oraz
adaptacji do nowej, trudnej sytuacji, co wymusza zmiang systemu wartosci. Przetozyto
sie to na stabszg ocene postawy rodzicielskiej swojego partnera/partnerki w poréwnaniu
z opiekunami dzieci zdrowych oraz wyzsza ocen¢ wartosci wysokich przede wszyst-
kim $wietych, ktore korelowaly z niezréwnowazonymi skalami rodziny (duza kontrola,
brak autonomii i sztywnos¢). Po wyeliminowaniu wysokiego leku takie zaleznosci juz
nie zachodzily, natomiast pojawily si¢ zwigzki pomiedzy waznoscig posiadanej rodziny

a oceng jej sity i mozliwosci.
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Z przeprowadzonych badan i wynikéw wysunieto kilka wnioskow.

Sily i mozliwosci opiekuncze rodzin dzieci z wadami czesci twarzowej czaszki, hie-
rarchia wartosci, a takze subiektywna ocena jej funkcjonowania znaczgco rdéznig sie
od sit i mozliwosci opiekunczych, hierarchii wartosci i subiektywnej oceny funkcjo-
nowania rodzin dzieci bez tych wad.

Rodziny z dzieckiem z wadami czesci twarzowej czaszki cechujg si¢ mniejszg spdj-
noscig i elastycznoscia, co wplywa na mniejsze zadowolenie z zycia.
Opiekunowie/rodzice dzieci z wadami czesci twarzowej czaszki gorzej oceniajg po-
stawe rodzicielskg swojego partnera/partnerki w poréwnaniu z opiekunami dzieci
bez tych wad.

Opiekunowie/rodzice dzieci z wadami czesci twarzowej czaszki wyzej cenig sobie
wartosci: witalne, (szczegdlnie wytrzymalo$¢), estetyczne, prawdy, moralne i swigte
(szczegdlnie Swiete §wieckie) w poréwnaniu z opiekunami dzieci bez tych wad.
Opiekunowie/rodzice dzieci z wadami czg¢sci twarzowej czaszki cechuja sie wyzszym
nasileniem leku zaréwno sytuacyjnego, jak i stalego w poréwnaniu z opiekunami
dzieci bez tych wad.

Rodziny funkcjonujace w sposob zréwnowazony wyzej oceniajg posiadana relacje z dzie-
ckiem w poréwnaniu z rodzinami o niezdrowym i niezréwnowazonym ukladzie.
Opiekunowie z niezréwnowazonych rodzin cechujg si¢ wiekszym nasileniem leku
zarowno jako sytuacyjnego, jak i stalego od opiekunéw z rodzin o niezdrowym
i zréwnowazonym ukladzie.

Poziom i nasilenie leku moderuje zmienne zwigzane z subiektywng oceng rodziny,

posiadang hierarchig wartosci oraz oceng sily i mozliwosci rodziny.
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10. Abstract

Literature in the field of pedagogy and psychology indicates the family as the first and
the most important factor conditioning the child’s psychophysical development. It is
here that the first interactions with the surrounding world take place, the first experien-
ces conditioning subsequent developmental changes, the foundations of the worldview
and self-image are shaped. Each family member plays a specific role in it. The most im-
portant person in the family for the child is the mother. The father’s role increases over
time. Due to the often underestimated role of parents in the psychophysical development
of their children, research was carried out to determine the impact of parents on the psy-
chophysical development of their children.

The aim of work was to determine the differences between carers of children with
congenital malformations of the facial part of the skull and carers of children who were
orthodontically treated in terms of assessing the strength and capabilities of the family,
subjective assessment of family functioning, the hierarchy of values of carers and the
severity of anxiety understood as anxiety condition and anxiety trait.

The material for the study was the parents (mother or father) of preschool and early
school-age children treated in the Clinic of Maxillofacial Orthopedics and Orthodon-
tics, Poznan University of Medical Science as well as those attending the Rehabilitation
Center in Koscian and the School in Leszno. The subjects were divided into two groups:
parents of children with various types of illness and parents of children without conge-
nital diseases.

The study was performed using: Family Assessment Scale, Subjective Family Assess-
ment Questionnaire, State Anxiety and Trait Inventory (STAI) and Schielerian value
scale.

Family Evaluation Scale (SOR) by Olson in the original name FACES-IV (Flexibility
and Cohesion Evaluation Scales), in the Polish adaptation of Margasinski. This tool is

used to measure the level of family cohesion. SRD allows to determine the overall level
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of family functioning (consistency and flexibility) and identifying family types. (unba-
lanced and balanced) In addition, the scale measures communication in the family and
satisfaction with family life.

Subjective Family Function Assessment Questionnaire (KSOFR) by Zbitkowski and
Trzeszczynska, created for the purposes of this work. It is used to measure the overall
subjective assessment of the functioning of the family by determining the time devoted
to the child, relationship with the child, his parental attitudes, parental attitudes of the
partner, the importance of professional career, satisfaction with social life and the im-
portance of his family. Due to the lack of tools investigating the functioning of the family
in such an aspect as KSOFR, it is problematic to determine its relevance.

Inventory of State and Traits of Anxiety (STAI) by Spielberger, Gorsuch and Lushe-
ne, in the Polish adaptation of Spielberger, Strelau Tysarczyk and Wrzesniewski. It con-
sists of two subscales. The first of the scales (X-1) examines the level of anxiety (State),
and the second (X-2) measures the level of anxiety (Features). STAI reliability: internal
consistency of both scales is high.

Schelerian Values Scale (SWS) by Brzozowski was used to measure the hierarchy of
possessed values. The tool consists of six basic value scales: Hedonist, Vital, Aesthetic,
Truth, Moral and Saint. The advantage of this tool is high scale reliability.

Studies have shown statistically significant differences between the functioning of
families in different systems in terms of assessing relationships with the child and the
severity of anxiety. Families functioning in a balanced way assess their relationship with
the child higher than families with an unhealthy arrangement. In contrast, the highest
severity of anxiety occurs in unbalanced families in both study groups.

Higher levels of anxiety have also been shown in parents of children with congeni-
tal malformations of the facial cranial part as both anxiety condition and anxiety trait
compared to parents of healthy children. This is due to problems in the functioning of
the family resulting from the need to care for a disabled child and adaptation to a new
difficult situation, which forces a change in the value system. This translated into a we-
aker assessment of parental attitude of his / her partner in comparison with carers of
healthy children and a higher rating of high values first of all saints, which correlated
with unbalanced family scales (high control, lack of autonomy and rigidity). After the
elimination of high anxiety, such relationships no longer occurred, but there were rela-
tionships between the importance of your family and the assessment of its strength and

capabilities.
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Several opinions were drawn from the tests and results:

Forces and care capabilities of families of children with facial cranial defects, the hie-
rarchy of values, as well as the subjective assessment of its functioning significantly
differ from the forces and care capabilities, hierarchy of values and subjective assess-
ment of the functioning of families of children without these defects.

Families with a child with defects of the facial part of the skull have less consistency
and flexibility, which results in less satisfaction with life.

Guardians / parents of children with facial cranial defects assess their parental
partner’s parenting attitude worse compared to carers of children without these de-
fects.

Guardians / parents of children with defects of the facial part of the skull value higher
values: vital, (especially endurance), aesthetic, truth, moral and holy (especially secu-
lar saints) in comparison with guardians of children without these defects.
Guardians / parents of children with facial cranial defects have a higher level of both
situational and permanent anxiety compared to carers of children without these de-
fects.

Families functioning in a balanced way assess their relationship with the child higher
than the families with an unhealthy and unbalanced system.

Carers from unbalanced families are characterized by greater anxiety both as situ-
ational and permanent than carers from families with an unhealthy and balanced
arrangement.

The level and severity of anxiety moderates the variables related to the subjective as-
sessment of the family, the hierarchy of values and the assessment of family strength

and capabilities.
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12. Zataczniki

KWESTIONARIUSZ SUBIEKTYWNEJ OCENY
FUNKCJONOWANIA RODZINY (KSOFR)

Autor: Sebastian Zbitkowski, 2019

Ptec: Z ilu oso6b sktada sie gospodarstwo domowe?

[] kobieta [J mezczyzna

L . e oo
Wyksztatcenie: lle dzieci jest na utrzymaniu rodzicow?

O podstawowe e dzieci

1 zawodowe Sytuacja materialna rodziny:

| érednie '] bardzo dobra

. | dobra
[1 wyzsze

Zamieszkanie: - przecigtna

~ wied ] staba

" mate miasto (do 100 tys. 0s.) Kto przede wszystkim zajmuje sie obowigzkami
domowymi? (zakupy, pranie, sprzatanie itp.)
[ duze miasto (powyzej 100 tys. 0s.)

[J matka Ll ojciec
Struktura rodziny:

lle czasu poswiecasz swojemu dziecku w ciggu

[ petna [J niepetna
tygodnia?
Stan zdrowia dzieci:
L] w dni pracujgce: ................ godzin
[ zdrowe (petnosprawne)
[J w dni wolne od pracy: ................ godzin

' przewlekle chore (niepetnosprawne)
lle godzin tygodniowo pracujesz?

[] zdrowe i przewlekle chore

122



1. Na ponizszej skali ocen ile czasu poswiecasz swojemu dziecku?

za mato czasu

10

duzo czasu

2. Na ponizszej skali ocen swoje relacje z dzieckiem:

bardzo zte

10

bardzo dobre

3. Zaznacz | X

jak czesto wykonujesz z dzieckiem ponizsze czynnosci:

Codziennie
lub prawie
codziennie

Raz lub dwa
razy w
tygodniu

Raz lub dwa
razy w
miesigcu

Kilka razy w Nigdy lub

roku prawie nigdy

Jedzenie $niadania

Jedzenie obiadu

Jedzenie kolacji

Granie w rézne gry planszowe

Granie w gry komputerowe,
surfowanie po Internecie

Czytanie ksigzek

Stuchanie muzyki

Ogladanie telewizji

Aktywnos¢ fizyczna

Wizyta u rodziny, przyjaciét, znajomych

Wizyta w muzeum, teatrze, kinie itp.

Wyjazdy na wycieczki

Odrabianie pracy domowej

Chodzenie do lekarza
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4. Na poniiszej skali ocen swojg postawe rodzicielska:

bardzo Zle bardzo dobrze

5. Na ponizszej skali ocen postawe rodzicielska partnera/partnerki:

bardzo Zle bardzo dobrze

6. Na ponizszej skali ocen jak waina jest dla Ciebie kariera zawodowa:

nieistna najwazniejsza

7. Na ponizszej skali ocen w jakim stopniu jestes zadowolony/a ze swojego zycia towarzyskiego:

w ogdle bardzo

niewazna najwazniejsza

Dziekuje za udziat w ankiecie!
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KOMISJA BIOETYCZNA PRZY UNIWERSYTECIE MEDYCZNYM
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Uchwata nr 447/17

Nu podstawie praepiséw Ustawy 2 duia § g:md'mn‘ 1996r. 0 wwwlm:h I's\hl!-m i I'r.knnir dentysty (Dg. UL 2001, Nr 277, pos. 1634 ¢ pidn. zm.); Rozgporzgdzenio Ministra Zdrowiu i Opieki
Spolecinef ¢ dnin 11 maja 19997, w sprawie il b gusad | if in ornz frybu deintania kemisji bioetpeznyeh (Dz U, Nr 47, poz 44i1); Ustiney 2 nin 6
wrzeinia 200Ir. Prawo farmuceutyezne Dz U. 2008 Nr 45, pez 271 1 piin. -J\N-), Rozporzgidzenia Ministra Finansdw 3 duin 30 kwietnin 2004r. w sprowie ehawiyzkewepo
ubezpieczenin nd‘mmeduu.'nnfﬂ cym.fm-,l hadu:ur i sponsara fﬂc, L. 2004 nr 101, por 1034 g pign. zm); Rogporgdzenic Ministra Finansow g dnia 18 maju 20055, zmieniajgce

rozporgpdzenic wsymwc bowiiy 71 ip ! c_mrne_; batelaeza i sponsora (Dz. U Nr 101, poz 843); Rozporzqdzenio Ministra Zdrowia ¢ dnia 38 kwictniu
2004, w sprawie spasabu j dzenia baidar Klini h g wdginl, letmich (D U 2004 Ne 104, poz 1108); Rogporzpdzenio Ministra Zdvewin 2 dnie 30 kwicinin 2004r. s
sprawic tgluszania mﬂpwl‘amu:gu ki iepoiid fziutunin produkin leczniezego (Dz U, Nr 104, poz 1187); Kozsporzydzenie Ministra Zdrowia z dnia 15 lstopuda 20010 r.
W sprawic wzordw V zndu..ku b sdaniem Kiink kedel oplat za dotenie waioskdw oruz sprawozdania kavicowego £ wykonania badunia klinicznepe
Dz U. 2018r. nr 222 poz I‘Si & pdin. zm.); Usrulgr.dnm n iml_;u Zﬂlﬂr GW_}meril nw@c;!ynﬁ (Dz U. 2010r. nr 107 por 679, z potn. zm.); Raqwr.qd.emz Ministra Finansdw

dnia 6 paidziernikn 2010 r. w sprawie obowiy deiulnodel cywilne] sp i budacza kiini w owigzku 2 pr fem Badania klinicznege

wyrobdw (Dz. U\ 2010, Nr 194 poz. 1290); Ustawa 3 dnia I8 marea 2011 r. n Urzgilzie Rejestracji Produktéw Lecznicgyck, Wyrabdw Medycznyeh i Produkiaw Biobijegych (Dz U, 2011
nr 82 poz dﬂ_},mwrupa!ncnu Mmm‘m z.m—mm z dmia 2 maji za:zr " spmw\l{ Dobrej Prakiyki lﬂm!cmej (Dz UL 2002, poz 489); Rmpor..qd’wufe Ministru Zdrowia 2 dniu 2 majo
2012r. w sprinwic wzordw e fr w owigzhu g0 OTHZ W spmm: n)a‘okom i sposobu wiszczania oplal w doienie
wrlosku o rozpoczgele badanin kl’l’nk..n:go (D= U, 2012, Nr @ _wz 491} w aparciu o Dcl‘!umq; isky - Zasady Ei Pustey i w Eksperymencie Medycznym ¢
Uddgiulem Ludg arag proepisy ICH GCP,

Komisja Bioetyczna, na posiedzeniu w dniu 06 kwietnia 2017 r.
rozpatrzyta wniosek dotyczgcy prowadzenia badari naukowych.

Kierownik projektu:
prof. dr hab. Ewa Maojs

Miejsce prowadzenia badan:
Katedra i Klinika Ortopedii Szczekowej i Ortodoncji
Uniwersytetu Medycznego w Poznaniu

Glowny badacz: mgr Sebastian Zbitkowski

Temat badan:

»Udzial opiekunéw prawnych w rozwoju psychofizycznym dzieci z
wrodzonymi wadami czesci twarzowej czaszki i dzieci zdrowych
leczonych ortodontycznie”.

Komisja podjela Uchwale o pozytywnym zaopiniowaniu poprawek wprowadzonych do
protokolu powyiszego badania, polegajgcych na zmianie tematu badawczego t ,Udzial
rodzicow/opiekunéw prawnych w rozwoju  psychofizycznym  dzieci  syndromic i
nonsyndromic leczonych ortodontycznie” na powyiszy, zgodnie 1 Aneksem nr 1 z dnia
06.04.2017r. do Uchwaly Komisji Bioetycznej nr 183/17 z dnia 02.02.2017r.

Metodyka pozostaje bez zmian.

Przewodniczgcy Komisji

prof. zw. dr hab. med. Pawel Checinski

125



