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POCZUCIE SATYSFAKCJI I SENSU ZYCIA

U MATEK DZIECI Z DYSTROFIA MIESNIOWA
DUCHENNE’A - ROZWAZANIA
TEORETYCZNO-EMPIRYCZNE

Streszczenie

Autorka dokonuje oceny poziomu deklarowanego poczucia satysfakcji z zycia (PSzZ) i jego za-
leznosci od poczucia sensu zycia (PSZ) u matek dzieci chorujgcych na dystrofie mieéniowa
Duchenne’a (DMD). Istotna dla catoksztattu artykutu jest analiza poréwnawcza badan prowadzo-
nych wsréd matek dzieci z DMD oraz przywotane z literatury przedmiotu koncepcje — modele uka-
zujace czynniki radzenia sobie w krytycznych sytuacjach zyciowych.

Stowa kluczowe: poczucie satysfakcji z zycia, dystrofia miesniowa Duchenne’a, poczucie sensu
zycia

The Satisfaction and Meaning of Life Among Mothers of Children Suffering

from the Duchenne’s Muscular Dystrophy — Theoretical and Empirical Considerations

Abstract

The author of this paper assess declared levels of satisfaction with life depending on the meaning
of life in mothers of children suffering from Duchennne’a muscular dystrophy. The comparative
analysis of research conducted among mothers of children with Duchenne’a muscular dystrophy.
The crucial element of this paper is the comparative analysis research conducted among mothers
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of children with Duchenne’s muscular dystrophy and the concepts outlined in specialist literature,
which include models presenting factors of coping with critical situations.
Key words: a sense of life satisfaction, Duchenne’s muscular dystrophy, the meaning of life

Wprowadzenie

Artykul stanowi kontynuacj¢ badan dotyczacych korelatow satysfakeji
z zycia matek dzieci z postgpujaca niepelnosprawnoscia ruchowa, w tym z dys-
trofia migsniowa Duchenne’a', i wpisuje si¢ w szerszy kontekst rozwazan do-
tyczacych poczucia sensu zycia 0sob z niepelnosprawnos$cig i ich opiekunow.
Zagadnienie to zostalo omowione m.in. w publikacji Joanny Konarskiej Psycho-
spoleczne korelaty poczucia sensu Zycia a niepetnosprawnosé?.

Literatura przedmiotu® podkre$la, ze zdiagnozowanie u dziecka cigzkiej,
postepujacej choroby jest sytuacja traumatyczng i przelomowa w zyciu wszyst-
kich cztonkéw rodziny, powoduje bowiem konieczno$¢ przeformutowania do-
tychczasowego zycia 0sOb, ktore muszg si¢ z nig w kolejnych latach mierzy¢. An-
drzej Twardowski zaznacza®, Ze postawienie tak dramatycznej diagnozy wymusza
zweryfikowanie marzen i oczekiwan wszystkich cztonkéw systemu rodzinnego
(a szczegolnie matek jako najblizszych opiekunek), zwigzanych z osiggnigciami
rozwojowymi narodzonego dziecka i jego dalsza droga zyciowg. Konieczno$¢
wypehiania przez poszczegdlnych czlonkéw rodziny nowych zadan, opracowa-
nie efektywnych strategii zabezpieczajacych ich dobrostan psychofizyczny oraz
utrzymanie rownowagi miedzy zachodzacymi w rodzinie procesami morfostazy
i morfogenezy®, jest uwarunkowane szerokim spectrum czynnikow, takich jak:
specyfika sytuacji, wlasciwosci sytemu rodzinnego, a takze zasoby intrapsy-
chiczne i interpersonalne jego poszczegdlnych czlonkéw oraz systemu rodzin-
nego jako catosci®.

' M. Borczykowska-Rzepka, Potrzeba wspierania matek dzieci z dystrofig migsniowg Duchenne’a —

w Swietle badan empirycznych nad poziomem ich zyciowej satysfakcji, [w:] Wybrane zagadnienia z pediatrii
i opieki nad dzieckiem niepetnosprawnym, red. nauk. E. Kedra, Legnica 2011, s. 51-68; eadem, B. Skwarek,
O potrzebie poszukiwania korelatow satysfakcji z zycia matek dzieci z dystrofiq migsniowg Duchenne’a — roz-
wazania teoretyczno-empiryczne, ,,Zeszyty Naukowe Panstwowej Wyzszej Szkoty Zawodowej im. Witelona
w Legnicy” 2019, nr 30 (1), s. 21-54.

2 J. Konarska, Psychospoleczne korelaty poczucia sensu zZycia a niepetnosprawnosé, Mystowice

2002.

3 V. Bedkowska-Heine, Tworzenie roli matki dziecka niepetnosprawnego, [w:] Wybrane zagadnienia

psychopatologii rozwoju dzieci, mlodziezy, dorostych, red. S. Mihilewicz, Krakow 2003, s. 77-92.

4 A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych, [w:] Dziecko niepetnosprawne w rodzi-

nie, red. I. Obuchowska, Warszawa 1991, s. 18-54.

> M. Rzepka, Satysfakcja z Zycia a sposob postrzegania systemu rodzinnego przez matki dzieci nie-

petnosprawnych — na przykiadzie matek dzieci z mozgowym porazeniem dzieciecym, [w:] JakoS¢ zycia w nie-
petnosprawnosci, red. M. Flanczewska-Wolny, Gliwice—Krakow 2007, s. 277.

¢ M. de Barbaro, Struktura rodziny, [w:] Wprowadzenie do systemowego rozumienia rodziny, red.

B. de Barbaro, wyd. 2, Krakow 1999.
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Wptyw roznorodnych stresujacych zdarzen zaré6wno na catg rodzine, jak
i na poszczegolnych jej cztonkow obrazuja modele naukowe autorstwa Janusza
Czapinskiego, Katarzyny Skrzypinskiej, a takze Ewy Pisuli’, ktore podkreslaja
znaczenie dla utrzymania umiej¢tnosci adaptacyjnych systemu rodzinnego, ta-
kich czynnikoéw jak: charakterystyka dziecka, rodzicow oraz srodowiska. Cza-
pinski® w zbiorze czynnikow pozwalajacych na satysfakcjonujace zmaganie si¢
z krytycznym wydarzeniem zyciowym oraz warunkujacych roznie definiowane
pojecie szczesdcia, wymienia czynniki obiektywne (wiek, wyksztalcenie, sytuacje
materialng) oraz predyspozycje psychiczne i uwarunkowania genetyczne, wig-
zace si¢ z wrodzonym odczuwaniem szczescia (tzw. indywidualnym atraktorem
szczgsécia). Ryszard Poprawa w jednym ze swych doniesien’ czynniki prezento-
wane w réznych modelach wspierajacych radzenie sobie jednostki z nastgpstwa-
mi krytycznego wydarzenia zyciowego okresla mianem zasobow, ktére w sposob
relatywnie staty wplywaja na to, jak osoby probuja opanowac kryzysy zyciowe.

Powyzsze rozwazania wskazujg na potrzebe przywotania koncepcji Aaro-
na Antonovsky’ego'’, podkreslajacej role zgeneralizowanych zasobow odpor-
nosciowych jednostki zarowno tych o podtozu biologicznym, jak i psychospo-
tecznym. Rozwazania Heleny Sek'' oraz Sek i Ireneusza Scigaty'? podkreslaja
znaczenie innych czynnikéw niz wspomniane, ktore pelnig rol¢ moderatorow
stresu, utatwiajacych cieszenie si¢ dobrym zdrowiem i wysokim poziomem zy-
ciowej satysfakcji. Wymienieni badacze" zaliczaja do nich: kompleksowo poj-
mowane wsparcie spoteczne, poczucie kontroli osobistej, humor, poczucie ko-
herencji, hierarchi¢ wartosci, ktorej zwigzek z poziomem odczuwanej zyciowe;j
satysfakcji analizowaty w swych pracach Maria Borczykowska-Rzepka i1 Beata
Skwarek'* (w oparciu o wyniki badan Barbary Godlewskiej-Bigaj z 2017 roku),
czy wreszcie poczucie sensu zycia, ktéremu to czynnikowi poswigcony zostanie,
po czgsci, niniejszy artykut. Znaczenie szerokiej gamy zaprezentowanych czyn-
nikéw polega na ich korelacji z réznymi sposobami radzenia sobie ze stresem,

7 J. Czapinski, Szczgscie — ztudzenie czy koniecznosé? Cebulowa teoria szczgscia w Swietle nowych

danych empirycznych, [w:] Zludzenia, ktore pozwalajg zy¢. Szkice ze spolecznej psychologii osobowosci,
red. M. Kofta, T. Szustrowa, wyd. 2, Warszawa 2001, s. 266-306; E. Pisula, Rodzice i rodzenstwo dzieci z za-
burzeniami rozwoju, Warszawa 2007, s. 45; K. Skrzypinska, Poglqd na swiat a poczucie sensu i zadowolenia
z Zycia, Krakow 2003.

8 J. Czapinski, Szczescie..., op. cit.
® R. Poprawa, Zasoby osobiste w radzeniu sobie ze stresem, [w:] Podstawy psychologii zdrowia, red.

G. Dolinska-Zygmunt, Wroctaw 2001, s. 103—142.

10 A. Antonovsky, Rozwiktanie tajemnicy zdrowia. Jak radzi¢ sobie ze stresem i nie zachorowaé, ttum.
H. Grzegotowska-Klarkowska, Warszawa 2005.

' H. S¢k, Salutogeneza i funkcjonalne wiasciwosci poczucia koherencji, [w:] Zdrowie — stres — zaso-
by. O znaczeniu poczucia koherencji dla zdrowia, red. eadem, T. Pasikowski, Poznan 2001, s. 23-42.

12 H. Sek, 1. Scigata, Stres i radzenie sobie w modelu salutogenetycznym, [w:] Czlowiek w sytuacji
stresu. Problemy teoretyczne i metodologiczne, red. 1. Heszen-Niejodek, Z. Ratajczak, wyd. 2, Katowice 2000,
s. 133-150.

13 Ibidem.

" M. Borczykowska-Rzepka, B. Skwarek, op. cit.
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co skutkuje powstaniem specyficznych przekonan osobistych, ktore — odbiegajac
czesto od stanu faktycznego — nie tracg jednak swych wilasciwosci adaptacyj-
nych. Za Guido Peetersem i Czapinskim'® mozna je okresli¢ mianem ,,ztudzen”,
ktére pozwalaja zy¢.

Warto przypomnie¢, ze wspotczesnie odchodzi si¢ od poszukiwania obiek-
tywnych, niezaleznych od siebie (zewngetrznych) korelatow zadowolenia z zycia
czy satysfakcji zyciowej'é, poniewaz ocenia si¢, ze takie zmienne jak: wiek, do-
chod czy wyksztalcenie, sa w niewielkim stopniu (10—15%) odpowiedzialne za
zroznicowanie wskaznikow dobrostanu psychicznegoJednak istniejg sytuacje tak
krytyczne, ze wspomniane czynniki — szczegolnie jesli sa niekorzystne — odgry-
wajg znaczaca rolg, a ich wptyw na jako$¢ zycia, zgodnie z zatozeniami pozytyw-
no-negatywnej asymetrii w procesach wartosciowania, jest niezaprzeczalny'’.

Przedstawione rozwazania pozwalaja na okres$lenie celu niniejszego arty-
kutu, ktérym uczyniono analize¢ zalezno$ci migdzy poczuciem satysfakcji z zycia
a sensem zycia matek dzieci ze zdiagnozowang dystrofig mi¢sniowg Duchenne’a
(DMD). Dobér wymienionych zmiennych pozwala na zadanie pytan o charakte-
rze egzystencjalnym, a takze (w ograniczonym zakresie) moze stanowi¢ probe
wyjasnienia fenomenu, ktory Czapinski nazywa ,,wola zycia”'®, a Victor Frankl
,»zachowaniem drzwi otwartych ku transcendencji”'®. Ponadto zamierzeniem ar-
tykulu jest, po raz kolejny, zwrocenie uwagi na problematyke choréb rzadkich,
ktore zbyt czgsto pozostaja w kregu niszowych zainteresowan specjalistow?.

Obraz kliniczny dystrofii mi¢sniowej Duchenne’a

Z pewnoscia do takich chorob naleza wszelkie postacie dystrofii miesniowych,
wsrod ktorych najczestsza — sposrod pierwotnie migsniowych uwarunkowanych
genetycznie chordb rozpoznawanych u dzieci — jest DMD, zaliczana do chorob
nerwowo-migsniowych (CNM) spetniajacych przyjete w Unii Europejskiej kry-
terium epidemiologiczne chor6b rzadkich, co oznacza wystgpowanie mniej niz

15 G. Peeters, J. Czapinski, Positive—Negative Asymmetry in Evaluations: The Distinction Between
Affective and Informational Negativity Effects, ,,European Review of Social Psychology” 1990, Vol. 1, Issue 1,
s. 33-60.

16 Ibidem; J. Czapinski, Osobowos¢ szczesliwego czlowieka, [w:] Psychologia pozytywna. Nauka
o0 szczesciu, zdrowiu, sile i cnotach czlowieka, red. idem, Warszawa 2005, s. 359-379.

17 M. Argyle, Przyczyny i korelaty szczescia, [w:] Psychologia pozytywna, op. cit., thum. J. Kowal-
czewska, s. 203.

18 J. Czapinski, Psychologia szczescia. Przeglgd badari i zarys teorii cebulowej, Warszawa 1992.

19 V. Frankl, Czlowiek w poszukiwaniu sensu, ttum. A. Wolnicka, Warszawa 2014, s. 169.

2 M. Borczykowska-Rzepka, Poziom satysfakcji z Zycia matek dzieci z dystrofig migsniowg postepu-
Jjacq Duchenne’a i jego wybrane uwarunkowania, publikacja z sympozjum naukowego poswigconego dystrofii
na III Ogolnopolskim Zjezdzie Chorych na Dystrofi¢, Tarnowskie Gory 2010; B. Godlewska-Bigaj, Hierarchia
wartosci a poczucie satysfakcji z Zycia i sensu zZycia u matek dzieci chorych na dystrofie migsniowq Duchenne’a,
niepublikowana praca magisterska napisana pod kierunkiem dr n. med. M. Borczykowskiej-Rzepki, Uniwersy-
tet Humanistyczny SWPS, Katowice 2017.
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dwoch przypadkow na 10 000 populacji. Niektore z nich wystepuja bardzo rzad-
ko, z czestotliwo$cig mniej niz jedna na 50 000, a czasami w pojedynczych rodzi-
nach?'. W doniesieniu z 2014 roku Borczykowska-Rzepka i Jan Borczykowski??
podkreslali, ze DMD nalezy do schorzen rodzinno-dziedzicznych o charakterze
postepujacym, gldwnie w zakresie migsni szkieletowych. Zgodnie z doniesienia-
mi naukowymi®* omawiane schorzenie dziedziczone jest w sposob X-recesywny,
co oznacza, ze zapadaja na nie prawie wylacznie chlopcy. Zdarzaja si¢ jednak
rzadkie przypadki wystagpienia DMD u dziewczat z nieprawidlowym karioty-
pem. Wedtug standardow diagnostycznych?, jesli badanie genetyczne nie sta-
nowi ostatecznego i wystarczajacego dowodu dla postawienia diagnozy, nalezy
przeprowadzi¢ biopsje mi¢s$nia na obecnos¢ w blonie komorki migéniowej biatka
dystrofiny oraz wykona¢ badania w kierunku aktywnosci kinazy kreatynowe;j,
ktorej poziom w przypadku DMD jest znacznie podwyzszony. Nalezy pamigtac,
ze niezaleznie od braku jednoznacznych i wyraznych objawow DMD w okresie
niemowlgcym i poniemowlgcym, chtopcy nig dotknigci sg chorzy od urodzenia.
Najczesciej pierwsze niepokojace objawy obserwowane przez otoczenie poja-
wiaja si¢ ok. 18. miesigca zycia i wskazuja na zajgcie migséni szkieletowych®.
Dalszy rozwoj choroby i jej obraz kliniczny, szczeg6lnie w okresie 3. lub 4. roku
zycia, obejmuje kolejne objawy w postaci: przerostu (rzekomego) tydek, poslad-
kow i mig$ni naramiennych, kolyszacego (,.kaczkowatego”) chodu oraz ,,wsta-
wania po sobie” i chodu na palcach z brzuchem wyraznie wysunietym do przodu.
Objawy te stanowia podstawe narastajacych obaw i lgkow rodziny, a szczegolnie
matek begdacych najwnikliwszymi obserwatorkami rozwoju swoich dzieci. Po-
stepy choroby, jak podkreslaja w jednym ze swych wczesniejszych artykutow
Borczykowska-Rzepka i Borczykowski®®, skutkujg pojawieniem si¢ trudno le-
czacych sie 1 zagrazajacych zyciu powiktan o charakterze infekcji oskrzelowo-
-plucnych, z uwagi na postepujace ostabienie mie¢$ni oddechowych i deformacji
klatki piersiowej, ktore mogg prowadzi¢ do zagrazajacych zyciu masywnych za-
burzen wentylacji skutkujacych hipoksja i hipokarpnig®’.

Wspomniane, coraz wyrazniejsze objawy zmieniajgce funkcjonowanie
motoryczne i spoteczne dzieci, sprawiaja, ze nastroj matek waha si¢ migdzy syn-

2 A. Kostera-Pruszczyk, A. Potulska-Chromik, B. Ryniewicz, Choroby nerwowo-migsniowe uwa-
runkowane genetycznie, [w:] Standardy postepowania diagnostyczno-terapeutycznego w schorzeniach uktadu
nerwowego u dzieci i mlodziezy, red. B. Steiborn, Lublin 2013, s. 49-54.

2 M. Borczykowska-Rzepka, J. Borczykowski, Wsparcie spoleczne, jako istotny czynnik warunku-
Jjacy poczucie satysfakcji z Zycia matek dzieci z dystrofig migsniowq Duchenne’a, ,,Zeszyty Naukowe Wyzszej
Szkoty Medycznej w Legnicy” 2014, nr 1 (14), s. 64-65.

% B. Ryniewicz, Choroby nerwowo-migsniowe, [w:] Dziecko niepetnosprawne ruchowo, cz. 1: Wy-
brane zaburzenia neurorozwojowe i zespoly neurologiczne, red. Z. Losiowski, Warszawa 1997, s. 43—60.

2 A. Kostera-Pruszezyk, A. Potulska-Chromik, B. Ryniewicz, op. cit.

% B. Ryniewicz, op. cit.

26 M. Borczykowska-Rzepka, J. Borczykowski, op. cit., s. 65; M. Borczykowska-Rzepka, Potrzeba
wspierania..., op. cit.

2 H. Strugalska-Cynowska, Dystrofia migsniowa typu Duchenne’a, Warszawa 2003.
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dromem Kassandry a syndromem Pollyanny?®. Wraz z narastajacymi zmianami
degeneracyjnymi w obregbie migéni gltadkich przewodu pokarmowego i zakaze-
niami uktadu oddechowego u opiekujacych si¢ dzie¢mi matek, narasta napigcie
emocjonalne i coraz silniejszy lek zwiazany z ich dalszg droga Zzyciowa oraz
miejscem w spoteczenstwie. Rosnie tez poziom stresu rodzicielskiego, z ktérym
matki probuja sobie radzi¢ wykorzystujac spectrum mechanizméw obronnych,
szczegolnie mechanizmy zaprzeczania, racjonalizacji i wyparcia®.

Jak podkreslono, objawy DMD pogtebiaja si¢ wraz z wiekiem, co sprawia,
ze ostateczna diagnoza stawiana jest czasami na tyle p6zno, ze u matek i innych
cztonkéw rodziny moze zosta¢ wykreowany obraz zdrowego dziecka. Tym sil-
niejszy w takiej sytuacji, jak zaznaczaja Konarska i Pisula®, jest szok i kryzys
emocjonalny powstajacy w zderzeniu dramatycznej rzeczywistosci z oczekiwa-
niami. Adaptacj¢ do postepujacej choroby dziecka utrudniajg niewatpliwie: zmie-
niajacy si¢ obraz kliniczny choroby, narastajgce trudnosci w komunikowaniu sig,
brak mozliwo$ci swobodnego poruszania si¢ oraz poglebiajaca si¢ zalezno$¢ od
otoczenia, ktora skutkuje dziecigca frustracjg i utrzymujacym si¢ ,,wrzeniem emo-
cjonalnym”, przeradzajacym si¢ sytuacyjnie w ataki ztosci i gniewu®'. Narasta-
jaca frustracja zwigzana z poglebiajacy si¢ zaleznoscig od otoczenia, jak podkre-
slaty Borczykowska-Rzepka i Skwarek®, coraz czgéciej znajduje swe ujscie w:
nadwrazliwos$ci emocjonalnej, rozwoju postawy egocentrycznej, a takze w wy-
sokim poziomie lgku prowadzacym do emocjonalnego zahamowania. Jak podaja
Barbara Arusztowicz i Wojciech Bakowski oraz Urszula D¢bska®, negatywny
obraz wiasnej osoby u dzieci zmagajacych si¢ od urodzenia z niepelnosprawno-
$cig ruchowg lub niepelnosprawnoscia o charakterze postgpujacym, skutkuje czg-
sto dlugotrwatym smutkiem i depresja, a takze postawg samoizolacji prowadzaca
z biegiem czasu do samotnosci spolecznej i emocjonalnej (osamotnienia) oraz in-
trowertyzacji osobowosci**. Zjawisko to w sposdb wysoce niekorzystny wptywa
zaréwno na dobrostan psychiczny chorujacego dziecka, jak i jego stan somatycz-
ny*, co skutkuje subiektywnym odczuciem braku pozytywnych uczu¢ ze stro-

2 M. Borczykowska-Rzepka, Potrzeba wspierania..., op. cit.
2 M. Borczykowska-Rzepka, J. Borczykowski, op. cit., s. 26-27.

30 J. Konarska, Niepelnosprawnos¢ dziecka jako sytuacja kryzysowa w rodzinie, [w:] Kryzys. Inter-
wencja i pomoc psychologiczna. Nowe ujecia i mozliwosci, red. D. Kubacka-Jasiecka, K. Mudyn, Torun 2003,
8. 28-57; E. Pisula, Rodzice i rodzenstwo..., op. cit.

31 R.F. Baumeister, T.F. Heatherton, D.M. Tice, Utrata kontroli. Jak i dlaczego tracimy zdolnosé¢ sa-
moregulacji, tum. L. Swiecicki, Warszawa 2000, s. 128—159.

32 M. Borezykowska-Rzepka, B. Skwarek, op. cit., s. 27.

3 B. Arusztowicz, W. Bakowski, Dziecko niepetnosprawne z dysfunkcjq narzqdu ruchu, wyd. 2, Kra-
kow 2001; U. Debska, Poczucie jakosci zycia 0sob niepetnosprawnych i ich opiekunéw. Doniesienia z badan,
[w:] Jakosé zycia osob niepetnosprawnych i nieprzystosowanych spotecznie, red. Z. Palak, Lublin 2006, s. 109—
123.

3 B. Arusztowicz, W. Bakowski, op. cit.

3 U. Debska, op. cit.
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ny otaczajacych ludzi oraz spostrzeganiem wtasnej przedmiotowosci i izolacji*®.
Ponadto w wyniku wspomnianego aspektu samotno$ci (samotno$¢ emocjonalna)
pojawia si¢ niska odpornos¢ w sytuacjach trudnych, niskie poczucie wartosci,
nadmierna koncentracja na wtasnej osobie, a takze wysoki poziom lgku*’.

Niekorzystne zmiany w zachowaniu dziecka oraz brak wystarczajacych
kompetencji spotecznych niewatpliwie utrudniajg sprawowanie nad nim opieki
i wplywaja na jakos$¢ zycia jego opiekunow, gtdwnie matek. Wptyw ten wydaje
si¢ szczegodlnie uzasadniony w sytuacji systematycznie pogarszajacego si¢ stanu
zdrowia 1 sprawno$ci dzieci z DMD oraz zblizajacego si¢ kresu ich zycia. W ta-
kiej sytuacji, jak podkresla Konarska, trudno mowi¢ o konstruktywnym przy-
stosowaniu, a przede wszystkim o akceptacji cierpienia jakiego doswiadcza naj-
blizsza osoba®®. Utrzymujacy si¢ przewlekty stres moze skutkowac naruszeniem
dobrostanu psychicznego matek dzieci z DMD, w nastgpstwie czego mogg po-
jawic si¢ reakcje depresyjne, podwyzszony poziom leku oraz liczne objawy psy-
chosomatyczne®. Jak zaznaczaja Jarostaw Rola i Pisula®, depresja matki moze
stanowi¢ istotny czynnik depresji dziecka.

Zaburzenia relacji depresyjnej matki z dzieckiem mozna zobrazowa¢ po-
przez nastgpujacy tancuch: depresja matki z odczuwanym brakiem wsparcia —
brak adekwatnych reakcji matki na zachowanie dziecka — obnizanie si¢ dobrosta-
nu matki, jej bezradnosc¢ i brak poczucia sensu zycia — nasilajace si¢ zaburzenia
zachowania dziecka — lgk — brak sit i motywacji do inwestowania w relacje in-
terpersonalne — staty brak wsparcia — nasilenie si¢ depresji. Powstanie takiego
fancucha przyczynowo-skutkowego wydaje si¢ szczegoélnie prawdopodobne
u matek dzieci z DMD z uwagi na ich problemy w relacjach interpersonalnych
i problemy osobowosciowe*!, ktore w konsekwencji prowadzg do wspomnianego
juz znaczacego obnizenia jako$ci zycia najblizszych opiekundéw. Zaprezentowa-
ny obraz kliniczny DMD wprowadza w problematyke satysfakcji z zycia.

Satysfakcja z zZycia matek dzieci z niepelnosprawnoscia —
teoria zagadnienia

Doniesienia naukowe dobitnie podkreslaja — niezaleznie od ro6znic w $wiato-
wych, a takze rodzimych modelach opieki i wspierania dziecka z DMD oraz

3¢ Z. Dolgga, Samotnos¢ miodziezy — analiza teoretyczna i studia empiryczne, Katowice 2003.

37 M. Borczykowska-Rzepka, J. Borczykowski, op. cit., s. 66.

3 J. Konarska, Psychospoleczne korelaty..., op. cit., s. T1-78.

¥ M. Borczykowska-Rzepka, B. Skwarek, op. cit., s. 27-28; L. Wdowiak, A. Stanistawek, D. Stani-
stawek, Jakos¢ zycia w stacjonarnej opiece diugoterminowej, ,,Medycyna Rodzinna” 2009, nr 4, s. 49—63.

4 J. Rola, Depresja matki jako czynnik ryzyka dla depresji reaktywnej dziecka z uposledzeniem umy-
stowym, [w:] Dziecko z uposledzeniem umystowym w rodzinie, red. E. Pisula, J. Rola, Warszawa 1995, s. 28-37;
E. Pisula, Psychologiczne problemy rodzicow dzieci z zaburzeniami rozwoju, Warszawa 1998.

4 U. Debska, op. cit.; M. Parchomiuk, S. Byra, Rodzaj niepetnosprawnosci a poczucie jakosci zZycia,
[w:] Jakos¢ zycia 0sob..., op. cit., s. 25-33.
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jego rodziny (opiekunoéw) — role dobrostanu psychicznego osob opiekujacych sie
i towarzyszacych w cierpieniu choremu dziecku*’. Jednym z powszechnie uzy-
wanych wskaznikoéw wspomnianego dobrostanu psychicznego jest satysfakcja
z zycia. Wspotczesna wiedza nie umozliwia stosowania wyltacznie jednej defini-
cji omawianego zjawiska, jednak wielu badaczy umiejscawia je w warstwie ogol-
nego dobrostanu psychicznego i utozsamia wytacznie z poznawczg oceng catosci
zycia przez jednostke lub wymaga, tak jak Norman M. Bradburn®?, analizowania
jej tacznie z bilansem emocjonalnym, ktory winien by¢ dodatni.

Podobnie jak we wczesniejszych artykutach, takze w tym satysfakcje
z zycia zdefiniowano jako poznawczy element subiektywnego dobrostanu psy-
chicznego, bedacego ogbdlng oceng calosci wlasnego zycia w sposob niezalezny
od aktualnie przezywanych emocji*. Literatura przedmiotu podkresla®, ze oce-
na zyciowej satysfakcji stanowi wynik poréwnania wlasnej sytuacji z ustalony-
mi przez siebie standardami i jezeli rezultat porownania okaze si¢ zadowalaja-
cy, to jego efektem jest okreslony stopien odczuwania satysfakcji z wlasnych
osiggnig¢ 1 warunkoéw. Wybor czynnika poznawczego, jakim jest satysfakcja
z zycia, wigze si¢ z faktem jego wigkszej stabilnosci w czasie, w poroéwnaniu
z elementami emocjonalnymi*®. Jak zaznacza (za Pavotem i Dienerem) Zygfryd
Juczynski, tak zdefiniowana satysfakcja z zycia stanowi jeden z trzech istotnych
wskaznikoéw ogolnego dobrostanu psychicznego, wykazujacego Scisty zwiazek
ze stanem zdrowia psychicznego. Warto zaznaczy¢, ze analizowany konstrukt
teoretyczny jest roznie okreslany w piSmiennictwie naukowym. Juczynski de-
finiuje go jako ,,dobre samopoczucie™’, a Piotr Oles*® moéwi o pozytywnym
wskazniku osobowego wzrostu. Z kolei przytoczone juz rozwazania naukowe
Czapinskiego* zwracajg uwage na r6zng role, jaka petnig czynniki zewngtrzne
(obiektywne) i wewnetrzne (predyspozycje psychiczne), traktowane jako spe-
cyficzne determinanty dobrostanu psychicznego. Jak podkreslono, niezaleznie
od marginalnego znaczenia jakie przypisuje si¢ obiektywnym warunkom szczg-
$cia, bywaja tak dramatyczne sytuacje zyciowe, w ktorych wptyw okolicznosci
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M. Borczykowska-Rzepka, Poziom satysfakcji..., op. cit.; G. Kowalska, Model wsparcia chorych
na dystrofie i ich rodzin, Zywiec 2013.
# N.M. Bradburn, The Structure of Psychological Well-Being, Chicago 1969.

44

E. Diener, Subjective Well-Being. The Science of Happiness and Proposal For a National Index,
“American Psychologist” 2000, No. 55 (1), s. 34-43; Z. Juczynski, Narzedzia pomiarow w promocji i psycho-
logii zdrowia, Warszawa 2001, s. 12-29.
4 Z. Juczynski, Narzedzia pomiaréw..., op. cit.

4 J. Czapinski, Psychologia szcze¢scia. .., op. cit.
4 7. Juczynski, Narzedzia pomiaréw..., op. cit..
# P. Oles$, Jakos¢ zycia w zdrowiu i chorobie, [w:] Jak swiata mniej widze. Zaburzenia widzenia a ja-
kos¢ zycia, red. idem, S. Steuden, J. Toczotowski, Lublin 2002, s. 37-42.

4 J. Czapifiski, Szczgscie — ztudzenie czy koniecznosé? ..., op. cit.
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i warunkow egzystencji na dobrostan psychiczny jednostki (w tym odczuwang
satysfakcje z zycia) staje si¢ znaczacy i warty uwagi*’.

Nawet po ogodlnikowym przyblizeniu istoty tak powaznej choroby, jaka
jest DMD, nie mozna mie¢ watpliwosci, ze to wlasnie matki chorujacych na nig
dzieci znajduja si¢ w opisanej sytuacji. Stad zasadnym wydaje si¢ przyblizenie
czynnikow obiektywnych, wykazujacych istotny zwigzek z poziomem odczuwa-
nej satysfakcji z zycia przez badane matki, chociaz zostaty juz one po czgsci
przedstawione w innych pracach®'.

Prezentowane rozwazania dobitnie pokazuja, jak szerokie jest spectrum
czynnikow subiektywno-obiektywnej natury, ktore wykazuja zwigzek z radze-
niem sobie ze stresem, a w konsekwencji z utrzymaniem subiektywnego do-
brostanu psychicznego. Niewatpliwie kazdy z nich jest wart zainteresowania
badacza, jednak istnieja takie, ktorych znaczenie dla dobrostanu i zdrowia psy-
chicznego odgrywa szczegdlnie wazng rolg.

Wydaje sie¢, ze takim czynnikiem — w kontekscie jego zwiazku i znacze-
nia dla dobrostanu psychicznego matek dzieci chorujacych na DMD — jawi si¢
poczucie sensu zycia. W $wietle dotychczasowych badan przeprowadzonych
przez Borczykowska-Rzepke, Iwong Drozdowicz-Nite oraz Godlewska-Bigaj,
a czgsciowo zaprezentowanych przez Borczykowska-Rzepke i Skwarek®?, moz-
na nakresli¢ obraz zyciowej satysfakcji odczuwanej przez matki dzieci z DMD
oraz czynnikdw obiektywnych, wykazujacych istotny zwigzek z poziomem tej
satysfakcji.

Ograniczone ramy niniejszego artykutu pozwalaja jedynie na prezentacje
najistotniejszych wynikoéw stanowigcych egzemplifikacje odczuwanej przez ba-
dane matki zyciowej satysfakcji, ktorej poziom staje si¢ jednoczesnie uzasadnie-
niem dla statego poszukiwania czynnikow istotnie z nig korelujacych, tak aby
osoby zmagajace si¢ z przewleklym stresem wywotanym terminalng chorobg
dziecka, mogly liczy¢ na adekwatne i efektywne wsparcie ze strony najblizszych
i profesjonalistow.

W tym miejscu nalezy podkresli¢, ze nakre$lony cel artykutu wiaze si¢
z rozszerzeniem spectrum analizowanych czynnikéw (korelatéw) odczuwane;j
przez matki dzieci z DMD zyciowej satysfakcji o poczucie sensu zycia — ztozo-
nego i niezwykle istotnego dla dobrostanu jednostki czynnika. Nalezy rowniez
zaznaczy¢, ze zaprezentowane wyniki badan autorstwa Borczykowskiej-Rzepki,

0 G. Peeters, J. Czapinski, op. cit.

S Zob. M. Borczykowska-Rzepka, Potrzeba wspierania..., op. cit.; B. Godlewska-Bigaj, op. cit.;
M. Borczykowska-Rzepka, B. Skwarek, op. cit.

2 M. Borczykowska-Rzepka, Potrzeba wspierania..., op. cit.; 1. Drozdowicz-Nita, Jakos¢ wigzi mat-
zenskiej a satysfakcja z zycia matek dzieci z dystrofig migsniowq Duchenne’a, niepublikowana praca magi-
sterska napisana pod kierunkiem dr n. med. M. Borczykowskiej-Rzepki, Krakowska Akademia im. Andrzeja
Frycza Modrzewskiego w Krakowie, Krakow 2016; B. Godlewska-Bigaj, op. cit.; M. Borczykowska-Rzepka,
B. Skwarek, op. cit.
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Drozdowicz-Nity oraz Godlewskiej-Bigaj>, dotyczace poziomu odczuwanej sa-
tysfakcji zyciowej matek dzieci z DMD, zostaty juz w obszernym fragmencie
wykorzystane w artykule autorstwa Borczykowskiej-Rzepki i Skwarek™.

Analizujgc tak ztozony czynnik, jakim jest sens zycia, nalezy pochyli¢
si¢ nad rozwazaniami m.in. Kazimierza Popielskiego, ktory stwierdza, ze re-
fleksje nad sensem zycia stanowig znamienng cech¢ czlowieka od zarania jego
dziejow oraz, ze ,,pojecie sens wystepuje w réznych teoretycznych i praktycz-
nych kontekstach: w ptaszczyznie nauk filozoficznych, w szeroko rozumiane;j
ontologii i epistemologii, w teologii, w historiozofii, w psychologii, a takze
w jezyku potocznym”?’.

Probujac zdefiniowaé sens zycia w kontekscie problematyki niniejszego
artykutu, godne przytoczenia staja si¢ stowa Romana Ingardena, ktéry zauwaza,
ze ,natura ludzka polega na nieustannym wysitku przekraczania granic zwie-
rzecosci tkwigcej w czlowieku i1 wyrastania ponad nig czlowieczenstwem i rolg
cztowieka jako tworcy warto§ci™®. Dzigki zdolnosci tworzenia wartos$ci istota
ludzka wykracza poza swojg biologiczng nature, nadaje ksztatt i jakos$¢ zyciu,
a takze sens swoim wyborom i dokonaniom.

Obszerna literatura przedmiotu’’ wymusza znaczgce ograniczenia w pre-
zentowaniu teorii zagadnienia. Istotne — w powigzaniu z zatozeniami badaw-
czymi i wybranym narz¢dziem badawczym — rozwazania teoretyczne dotyczace
sensu zycia, wigzg si¢ z zatozeniami psychologii humanistycznej poprzez zwro-
cenie uwagi na takie ludzkie cechy jak: samoswiadomos$¢, samorealizacja i po-
strzeganie cztowieka jako osoby*®. Abraham Maslow — jeden z czotowych przed-
stawicieli tego nurtu — mowi o procesie samoaktualizacji, ktory jest wskaznikiem
zdrowia psychicznego, a zarazem pelnego rozwoju istoty ludzkiej*.

Wydaje sig, ze jedna z najbardziej zwartych i przejrzystych teorii poczucia
sensu zycia przedstawia Frankl, dla ktorego powyzsze zagadnienie jest gtownym
przedmiotem zainteresowania, a nie ubocznym elementem dywagacji psycholo-
gicznych nad naturg czlowieka. W koncepcji zwanej logoterapia, opisujac swoja
teorig, autor odwotuje si¢ w wyjasnieniach do greckiego stowa logos, oznaczaja-
cego ,,sens”®. Logoterapia skupia si¢ na sensie ludzkiej egzystencji, jak rowniez

3 M. Borczykowska-Rzepka, Potrzeba wspierania..., op. cit.; 1. Drozdowicz-Nita, op. cit.; B. Go-
dlewska-Bigaj, op. cit.

M. Borczykowska-Rzepka, B. Skwarek, op. cit., s. 70-71.
3 Czlowiek — pytanie otwarte. Studia z logoteorii i logoterapii, red. K. Popielski, Lublin 1987, s. 107.

56 R. Ingarden, Ksigzeczka o czlowieku, rozprawe O odpowiedzialnosci i jej podstawach przettuma-
czyt A. Wegrzecki, Krakow 2009, s. 26.

7 A. Adler, Sens zZycia, thum. z niem. M. Kreczowska, wyd. 2, Warszawa 1986, s. 10; K. Horney,
Nerwica a rozwdj cztowieka. Trudna droga do samorealizacji, ttum. Z. Doroszowa, Poznan 2001.

% J. Konarska, Psychospoteczne korelaty..., op. cit.
¥ A.H. Maslow, Motywacja i osobowosé, thum. J. Radzicki, wyd. 2, Warszawa 2009.
V. Frankl, Homo patiens, tham. R. Czernecki, Z.J. Jaroszewski, wyd. 4, Warszawa 1998.
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na jego poszukiwaniu®. Zgodnie z przekonaniem Frankla, dazenie do znalezie-
nia w zyciu sensu stanowi w czlowieku najpotezniejsza, motywujaca site. Sens
u kazdej jednostki ma charakter wyjatkowy i unikatowy, poniewaz tylko czto-
wiek moze i musi go wypenic®,

Frankl dowodzi, ze wypehienie bytu ludzkiego sensem polega na urzeczy-
wistnieniu warto$ci. Przy czym sens i warto$ci, w przeciwienstwie do niektorych
psychologéw, rozumie on nie jako ,,zwykte mechanizmy obronne, reakcje pozo-
rowane oraz przejawy sublimacji”®, lecz fenomeny, dla ktorych cztowiek zdolny
jest zy¢, a nawet za nie umrze¢. Badacz® podaje trzy sposoby na odnalezienie
ludzkiego sensu. Jeden z nich méwi, ze kazdy cztowiek ma swoje wyjatkowe
powolanie czy misj¢, ktorej celem jest wypetnienie konkretnego zadania. Dru-
gi sposob Frankl upatruje w mitosci, a trzecig z zaproponowanych mozliwosci
odkrywania sensu w zyciu jest cierpienie. Frankl widzi w nim, poprzez stworze-
nie wlasciwej postawy wobec znoszenia losu, mozliwos¢ realizowania nowych
wartosci, ktore sg prawdziwym krokiem naprzod, wiodgcym ku usensowieniu
ludzkiej egzystencji®.

Kazdy z nas nabywa zdolno$¢ do znoszenia cierpienia i jak podkresla
w swej pracy Godlewska-Bigaj®® — uczy si¢ cierpieé. ,,Cztowiek bowiem nie
istnieje po to, by by¢, ale po to, by si¢ stawa¢”®. Cierpienie wedtug Frankla
to dokonanie, ale takze wzrost i dojrzewanie. ,,Tylko cztowiek jest zdolny do
przemiany osobistej tragedii w triumf ludzkiego ducha, upadku w zwycigstwo™®®.
»Rosna¢” dla badacza oznacza wzrost wewngtrzny, coraz wieksza site moralng
w cztowieku, ktory pograzony w cierpieniu nie jest juz zdolny do ksztalttowa-
nia swojego losu zewng¢trznie, ale poprzez doswiadczany bol opanowuje wlasny
los wewngtrznie. Wedtug Frankla przenosi on go na wyzsza plaszczyzng egzy-
stencji®. Dojrzewanie to najbardziej istotny proces, jaki dokonuje si¢ w nas pod
wplywem cierpienia. Polega ono na tym, ze cztowiek zdobywa wewngtrzng wol-
no$¢, mimo zewnetrznej zaleznosci. ,,Ta wolno$¢ nie zna zadnych warunkdow, jest
to wolno$¢ pod kazdym wzgledem i do ostatniego tchnienia””.

I znow, w kontekscie poruszanej problematyki, nalezaloby przeanalizowaé
pokrotce zwiazek poczucia sensu zycia z preferowanymi postawami jednostki.
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Rozwazajac problematyke fenomenu sensu zycia w kontekscie preferowa-
nych postaw, nie sposob nie przywota¢ tematu wartosci, z ktéorych Borczykow-
ska-Rzepka i Skwarek™ (positkujac si¢ wynikami uzyskanymi przez Godlewska-
-Bigaj) uczynity wazny korelat satysfakcji z zycia. Wedtug Popielskiego istote
ludzka wyr6znia w przyrodzie potrzeba i dazenie do sensu poprzez odniesienie
si¢ do wartosci i to poszukiwanie zostalo nazwane przez autora podstawow3 ,,po-
trzebg potrzeb”. Cztowiek, dokonujac hierarchizacji warto$ci w postaci ich pre-
ferencji i wyboru, stanowi o swoim rozwoju i dojrzewaniu egzystencji’?. Z kolei
z ludzkimi warto$ciami sg zwigzane postawy, ktore jednostka ksztattuje np. wo-
bec innych o0s6b, gromadzac informacje zwigzane z obiektem jej zainteresowania
i odnoszac je do wlasnego systemu wartosci”. Tadeusz Madrzycki przez postawe
okresla wzglednie trwalg 1 zgodna organizacj¢ poznawcza, uczuciowo-motywa-
cyjna i behawioralng przedmiotu’.

Propozycja opisu sensu zycia jako trojelementowego konstruktu zawiera-
jacego komponent poznawczy, emocjonalny i behawioralny oraz jego struktu-
ry wyrazonej poprzez istnienie postaw egzystencjalnych, zostala przedstawiona
przez Gary’ego Rekera i Paula Wonga’. Badacze zaproponowali model sensu
zycia oparty na teoretycznej koncepcji Frankla, jednak zawierajacy analogi¢ do
klasycznej definicji postaw, w ktorej wyrdznia si¢ wymienione wyzej elementy ™.
Podobnie w ustosunkowaniu cztowieka do $wiata odnajdujemy motywy i cele,
system reprezentacji poznawczych obejmujacy obraz $wiata i siebie, a takze
uczucia, czyli sferg afektywng. Tak wigec wedlug Rekera’” sens zycia mozna trak-
towac jako globalne odniesienie jednostki do wlasnego zycia w obszarze mysli,
emocji i zachowan’®. Bilansem pozytywnym w zakresie doswiadczenia sensu
egzystencji przez cztowieka bedzie rozumienie sensu zycia jako $wiadomosci
i warto$ci osobistego istnienia, przekonanie o wlasciwym ukierunkowaniu dzia-
tan, a takze poczucie odpowiedzialno$ci za wlasne czyny™.

Jan Pawel II¥ dostrzega w cierpieniu fizycznym i psychicznym jedna
z najwigkszych tajemnic ludzkiej egzystencji, poniewaz dotyczy ona kazdego

I M. Borczykowska-Rzepka, B. Skwarek, op. cit.

2 K. Popielski, Poczucie sensu zycia jako doswiadczenie egzystencjalnie znaczqce i potrzeba roz-
wojowa, [w:] Wychowanie. Pojecia, procesy, konteksty. Interdycyplinarne ujecie, t. 2: Ku czemu wychowywaé
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7 G. Reker, Life Attitude Prafile — Revised LAP — R. Manual, Peterborough 1992.
8 R. Klamut, op. cit.
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z nas w kazdym okresie zycia. W oczach §wiata cierpienie, choroba i $mier¢ sg
czyms§ przerazajacym, bezuzytecznym i destrukcyjnym. Zwtlaszcza kiedy musza
cierpie¢ dzieci lub niewinne osoby, stajemy wobec zagadki, ktorej nie potrafimy
rozwigza¢ w ludzki sposob. Taka sytuacja moze wydawac si¢ okrucienstwem
i powodowac rozgoryczenie oraz bunt tych, ktorzy zostali bezposrednio dotknig-
ci takim do$wiadczeniem, ale takze bliskich im osob, ktore cierpia z powodu
swej bezsilnosci. W sposob naturalny pojawia si¢ wiec pytanie ,,dlaczego?”, jed-
nak nikt na ziemi nie jest w stanie udzieli¢ na nie odpowiedzi. Natomiast pytanie
,»W jakim celu?”, a zatem pytanie o sens, wedtug Jana Pawtla Il moze otworzy¢
nowe horyzonty.

To, czy matka roztaczajaca opieke nad niepetnosprawnym dzieckiem, za-
gubi si¢ w §wiecie i utraci sens istnienia, czy tez bedzie miata jego silne poczucie,
nie jest prosta konsekwencjg inwalidztwa, z ktéorym przyszto jej si¢ konfronto-
wac?!, Samoocena, doswiadczenie spoteczne, odpornosc¢ i sita uktadu nerwowe-
go, a takze system wartosci, postawy wobec niego i sam proces warto§ciowania
(a wiec fenomeny, ktore sa przedmiotem zainteresowania niniejszego artykutu),
stanowig korelaty poczucia sensu zycia.

Swiadomo$¢ posiadania niepetnosprawnego dziecka wywoluje u matek
silne poczucie zagrozenia, ktore w bezposredni sposob taczy si¢ z doznanym
stresem oraz z obawami 0 wlasciwe zaspokojenie potrzeb najblizszej osoby w te-
razniejszos$ci i w przysztosci. Dzieje si¢ tak, poniewaz fizyczna niepelnospraw-
no$¢ pozostaje w zwigzku z ograniczeniami w sferze kontaktow interpersonal-
nych, uposledzeniem autonomii i samodzielnosci zyciowej dziecka. Wiele Iekow
matek wynika z negatywnych postaw otoczenia. Poczucie zagrozenia moze by¢
potegowane $wiadomoscig braku posiadania kontroli nad negatywnymi zdarze-
niami. Wigze si¢ to z trescig przewidywan i przekonan, ze nastapi zmiana na
gorsze, a stan zagrozenia bgdzie narastal. Poglebia si¢ wigc poczucie bezsilnosci,
rezygnacji i zagubienia®, co stanowi znamiona utraty poczucia sensu zycia.

Znacznie rzadziej u matek posiadajacych dzieci z zaburzeniami rozwoju®
mozemy moOwic¢ o procesie odkrywania sensu istnienia w powigzaniu z noetycz-
nym wymiarem ludzkiej egzystencji. I tak cierpigca matka widzac cierpienie
swojego dziecka, moze przekracza¢ wlasne ograniczenia, przeksztatca¢ i udo-
skonala¢ siebie, pozostawa¢ w relacji do wyznawanych wartosci. W ten sposob
potwierdza si¢ franklowska teza, Zze potrzeba poczucia sensu i warto$ci zycia jest
dla jednostki tak silnym dynamizmem, ze ujawnia si¢ nawet w skrajnych warun-
kach egzystencji®.

81 B. Godlewska-Bigaj, op. cit.
82 W. Lukaszewski, Szanse rozwoju osobowosci, Warszawa 1984.

8 D.E. Gray, Coping with Autism: Stress and Strategies, “Sociology of Health & Ilness” 1994,
Vol. 16, No. 3, s. 275-300.

8 J. Konarska, Psychospoleczne..., op. cit.
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Fenomen poczucia sensu zycia wsrod matek dzieci z DMD ksztalttowany
jest przez podobny patomechanizm jak u opiekunek dzieci z innymi postaciami
niepelosprawnosci, jednak ze wzgledu na postepujacy przebieg choroby proce-
sy adaptacji do tak trudnej, wrgcz dramatycznej sytuacji zyciowej moga przybie-
ra¢ szczegodlnie skrajng forme®.

Metodologiczne podstawy badan

Na potrzeby niniejszego artykulu przyjeto za cel zbadanie poziomu deklarowa-
nego poczucia satysfakcji z zycia (PSzZ) i poczucia sensu zycia (PSZ) oraz ist-
niejagcych miedzy nimi wspotzaleznosci. Gtowne pytanie badawcze przybrato
nastgpujaca postac: Czy istnieje zwigzek miedzy poziomem odczuwanej przez
matki satysfakcji z zycia a poczuciem sensu zycia?

Pytanie to mozna uszczegotowi¢ za pomoca pytan dodatkowych:

1. Jak ksztaltuje si¢ poczucie satysfakcji z zycia u matek dzieci z DMD?
2. Jak ksztaltuje si¢ poczucie sensu zycia u matek dzieci z DMD?
3. Jak ksztattuje sie zwigzek PSzZ i PSZ ze zmiennymi socjoekonomicznymi

i socjodemograficznymi?

W oparciu o teori¢ zagadnienia oraz postawione pytania badawcze zatozo-
no, ze istnieje istotna wspolzaleznos¢ miedzy poziomem odczuwanej satysfakcji
z zycia a poczuciem sensu zycia u matek dzieci z DMD (HO). Uznano réwniez, ze
matki dzieci z DMD charakteryzuja sie niskim PSzZ (H1) oraz niskim PSZ (H2);
istnieje istotna zalezno$¢ miedzy zmiennymi modyfikujacymi (wiek, wyksztal-
cenie, status ekonomiczny badanych, czas od urodzenia dziecka do momentu
postawienia diagnozy) a poziomem odczuwanej przez matki satysfakcji z zycia
i poczuciem sensu zycia (H3).

Przyjmujac na potrzeby prowadzonych badan rozumienie PSzZ wedhg
koncepcji Edwarda Dienera i wsp., natomiast istoty PSZ wedlig opisanego po-
dejscia teoretycznego autorstwa Rekera, wykorzystano Skale Satysfakcji z Zycia
(The Satisfaction With Life Scale, SWLS) Dienera i wsp. w adaptacji Juczynskie-
g0, zawierajaca pig¢ stwierdzen. Osoba badana ocenia, w jakim stopniu kazde
z nich odnosi si¢ do jej dotychczasowego zycia®. Do opisu zmiennej ,,poczucie
sensu zycia” zastosowano polska wersje kwestionariusza Life Attitude Profile-
-Revised (LAP-R) Rekera — Kwestionariusz Postaw Zyciowych (KPZ) Ryszarda
Klamuta. Prezentowany KPZ, podobnie jak wersja oryginalna, odwotuje sie do
teorii Frankla. Kwestionariusz zostal skonstruowany w celu empirycznej wery-
fikacji franklowskich poje¢: woli sensu, pustki egzystencjalnej, osobowych wy-
borow i odpowiedzialnosci oraz dojrzatego stosunku do $mierci. Sktada si¢ z 48

8 P. Majewicz, Proces psychospolecznej adaptacji dzieci i mlodziezy w sytuacji przewlekiej choroby
i niepelnosprawnosci, ,,Zeszyty Naukowe Wyzszej Szkoty Medycznej w Legnicy” 2014, nr 1 (14), s. 9-22.

8 Z. Juczynski, op. cit.
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twierdzen, a badany okresla stopien, w jakim sg one prawdziwe w odniesieniu
do jego osoby. Odpowiedzi umieszczone s3 na siedmiostopniowej skali Likerta.
Kwestionariusz obejmuje takze szes¢ skal prostych oraz dwie skale ztozone. Ska-
le proste opisuja nastepujace postawy egzystencjalne: cel, spojnos¢ wewngtrzng,
tj. koherencje, kontrole zycia, akceptacje $mierci, pustke egzystencjalng i poszu-
kiwanie celow. Skale ztozone stanowi: osobowy sens i rownowaga postaw Zy-
ciowych. Osobowy sens sklada si¢ z dwoch skal: celu 1 spojnosci wewnetrzne;j,
natomiast rownowaga postaw zyciowych jest okreslona na podstawie wynikow
wszystkich szesciu skal prostych, z czego cztery majg wagi dodatnie, a dwie —
pustka egzystencjalna i poszukiwanie celow — wagi ujemne®’.

Dodatkowo w pracy wykorzystano ankiet¢ w opracowaniu Godlewskiej-
-Bigaj®, poszerzajaca zakres informacji na temat badanych matek, a do analizy
statystycznej uzyto programu SPSS.

W badaniach w zatozeniu mialy wzia¢ udziat matki dzieci ze zdiagnozo-
wang DMD w wieku 19-60 lat, ostatecznie jednak przedziat wiekowy badanych
zawarl si¢ w granicy wieckowej od 24-59 lat, przy czym najliczniejsza grupg sta-
nowily kobiety z przedziatu 39-59 lat (65%). Srednia wieku w badanej grupie
wynosila ok. 42 lata przy odchyleniu standardowym réwnym 9. Osoby badane
pochodzity z réznych miast (58%) i terenow wiejskich (42%) w Polsce i byly
podopiecznymi trzech stowarzyszen: Stowarzyszenia Pomocy Chorym na Dys-
trophie Musculorum w Nowym Chechle, Stowarzyszenia ,,Serdeczni” w Tar-
nowskich Gorach i Fundacji Pomocy Chorym na Zanik Mig$ni w Szczecinie.
Wyksztalcenie badanych matek bylo zréznicowane, w zakresie od podstawowe-
20 (25%) do wyzszego (23%). Niemal potowa respondentek posiada wyksztatce-
nie $rednie (48%), natomiast zawodowe jedynie kilka procent (5%). W zwigzku
matzenskim pozostaje wickszos¢ badanych (68%), pozostate kobiety wychowuja
dzieci samotnie jako osoby niezamezne (18%) lub rozwiedzione (14%). Jedynie
28% ankietowanych wykazuje aktywnos¢ zawodowa. 45% respondentek posiada
dwojke dzieci, troje i jedno — po 23%, a wigcej niz troje — 10%. Przedstawione
czynniki (liczebno$¢ rodziny, brak aktywnosci zawodowej, liczba wychowywa-
nych dzieci) uwzgledniajace chorobe jednego z dzieci, mogg wplywaé na sytu-
acje materialng rodzin, ktorg 65% badanych okreslito jako niewystarczajaca.

Wyniki uzyskane przy uzyciu Skali Satysfakecji z Zycia (SWLS)

W badanej grupie minimalna suma punktéw mozliwych do osiagniecia wyno-
sita 7, a maksymalna 30. Srednia dla calej grupy stanowi 18 pkt. i jest to wynik
przecigtny.

8 R. Klamut, op. cit.
% B. Godlewska-Bigaj, op. cit.
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Tabela 1. Parametry statystyki opisowej

M Me Min Max SD
18 18 7 30 6
Zrodto: B. Godlewska-Bigaj, op. cit.

Tabela 2. Rozktad wynikéw w SWLS

Wyniki SWLS L %
niskie 20 50
przecietne 14 35
wysokie 6 15
Suma 40 100

Zrodto: B. Godlewska-Bigaj, op. cit.

Rozktad stenéw (1-10) w SWLS w zakresie udzielanych odpowiedzi po-
kazal, ze wsrod ankietowanych po 20% uzyskato wyniki odpowiadajace steno-
wi trzeciemu (wynik niski) i pigtemu (wynik przecigtny) oraz 18% — stenowi
czwartemu. Zadna z ankietowanych osob nie uzyskata wyniku na poziomie stenu
dziesiatego, natomiast na poziomie stenu pierwszego uplasowato si¢ 10% bada-
nych. Jedynie 8% badanych (3 osoby) uplasowato si¢ w obrgbie 9 i 8 stena. Na
podstawie uzyskanych wynikow stwierdzono, ze potowa badanych osob charak-
teryzowata si¢ niskim poziomem satysfakcji z zycia, ok. 35% odczuwato prze-
cietny poziom satysfakcji z zycia, a jedynie 15% deklarowato jej wysoki poziom.

Wybrane zmienne socjodemograficzne a skala SWLS

W literaturze przedmiotu podkresla si¢ role zmiennych modyfikujacych: wie-
ku, wyksztatcenia, sytuacji materialnej, aktywnosci zawodowej i miejsca za-
mieszkania.

Badane matki w przedziale wiekowym 24-38 lat charakteryzowat (w 64%)
niski poziom poczucia satysfakcji z zycia, podczas gdy w grupie 39-59 lat 42%
badanych uzyskato wyniki wskazujgce zardwno na niski, jak i przeci¢tny poziom
odczuwanej satysfakcji z zycia. W obydwu grupach wynik wysoki uzyskata po-
rownywalna ilo$¢ respondentek — po 15%.

Analiza materiatu uzyskanego za pomocg ankiety w opracowaniu autorek
pokazata, ze respondentki z wyksztalceniem podstawowym i zawodowym cha-
rakteryzowat (50%) niski poziom odczuwanej satysfakcji z zycia, z wyksztatce-
niem S$rednim taki poziom zyciowej satysfakcji osiagneto 53% badanych matek.
Analiza uzyskanych danych pozwolila na stwierdzenie, Zze poziom odczuwane;j
przez matki satysfakcji z zycia wiazat si¢ z poziomem wyksztalcenia i chociaz
w grupie matek z wyzszym wyksztatceniem najwigksza ich liczba (4 osoby sta-
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nowigce 44%) odczuwa niska satysfakcje zyciowa, to jednak dwie matki (22%)
ciesza si¢ wysokim poziomem odczuwanej satysfakcji.

W grupie badanych niewystarczajaca sytuacja materialna u ponad polowy
z nich (58%) sprawita, ze charakteryzowaly si¢ one niskim poziomem zyciowej
satysfakcji, a tylko dwie (5%) — wysokim. Zauwazono, ze matki z wystarczajaca
sytuacjg materialng charakteryzowat zar6wno wysoki, §redni, jak i niski poziom
zyciowej satysfakcji. Uzyskane wyniki wskazujg na znaczny wplyw sytuacji ma-
terialnej badanych matek na wyniki otrzymane w skali SWLS.

Miejsce zamieszkania respondentek nie réznicuje w istotny sposob wyni-
kow uzyskanych w SWLS.

Wyniki uzyskane przy uzyciu Kwestionariusza Postaw Zyciowych (KPZ)

Jak wspomniano w akapicie dotyczacym narzedzi badawczych stuzacych do opi-
su zmiennych, do zbadania poczucia sensu zycia wykorzystano Kwestionariusz
Postaw Zyciowych Klamuta, ktéry podobnie jak oryginalne narzedzie LAP-R
Rekera odwotuje si¢ do franklowskich poje¢: woli sensu, pustki egzystencjalne;j,
osobowych wyboréw i odpowiedzialno$ci oraz dojrzalego stosunku do $mierci.

Dla grupy wiekowej 24-38 lat w postawie egzystencjalnej jaka jest cel,
ok. 80% badanych uzyskato wynik niski, podobnie jak w postawach: kontro-
la zycia, poszukiwanie celow, osobowy sens i rownowaga postaw zyciowych.
Wynik wysoki na poziomie 30% dotyczyt pustki egzystencjalnej, a takze — 21%
respondentdw — spdjnosci wewnetrznej. Dla postaw cel i poszukiwanie celow
zaden z respondentoéw nie uzyskal wyniku wysokiego.

W grupie wiekowej 39-59 lat ok. 70% respondentéw uzyskato wynik
niski dla postaw egzystencjalnych ztozonych: osobowy sens i rtownowaga po-
staw zyciowych. Po 65% ankietowanych kobiet uzyskato wynik niski dla celu
i kontroli zycia. Pustka egzystencjalna zostala wskazana na poziomie wysokim
u 42% badanych.

Wybrane zmienne socjodemograficzne a wyniki uzyskane w KPZ

Wyniki testu Kotmogorowa-Smirnowa ujawnily istotnie statystycznie rdznice
migdzy dwoma grupami wiekowymi pod wzgledem celu (p = 0,014<0,05), kon-
troli zycia (p = 0,049<0,05), poszukiwania celow (p = 0,005<0,05) oraz rowno-
wagi postaw zyciowych (p = 0,028<0,05). W kazdej z tych postaw egzystencjal-
nych wskazano wigcej wynikow niskich w grupie wiekowej 24—38 w poréwnaniu
z grupa wickowg 39-59 lat.

Na podstawie analizy przeprowadzonej za pomoca testu Kruskala-Wal-
lisa stwierdzono istotnie statystycznie réznice mi¢dzy wyksztatceniem a kon-
trolg zycia (p = 0,032), akceptacja smierci (p = 0,034) oraz rownowagg postaw
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zyciowych (p = 0,040). Wyniki ujawnity, ze w grupie kobiet z wyksztatceniem
podstawowym i zawodowym dla kontroli zycia (p = 0,032) uzyskano nizszy
wynik niz w grupie matek z wyksztatceniem $rednim i wyzszym. Dla akcep-
tacji $mierci (p = 0,34) zauwazono nizszy rezultat u respondentek z wyksztat-
ceniem wyzszym w porownaniu z pozostatymi badanymi. W przypadku row-
nowagi postaw zyciowych (p = 0,040) wyzszy wynik zanotowano w grupie
matek z wyksztatceniem $rednim. W wyniku przeprowadzonej analizy testem
Kolmogorowa-Smirnowa nie stwierdzono istotnych statystycznie réznic mig-
dzy sytuacjg materialng a skalg KPZ.

Zaleino$ci korelacyjne miedzy skala SWLS a KPZ

Tabela 3. Korelacja skali SWLS i KPZ

R — wspotezynnik korelacji Spearmana p — istotnos$¢ statystyczna
CEL 0,640 0,000
SW 0,464 0,003
KZ 0,494 0,001
AS 0,435 0,005
PE 0,015 0,928
PC 0,421 0,007
oS 0,586 0,000
RPZ 0,580 0,000

(petne nazwy postaw: SW — spojnosé wewnetrzna, KZ — kontrola zycia, AS — akceptacja $mierci, PE — pustka
egzystencjalna, PC — poszukiwanie celéw, OS — osobowy sens, RPZ — réwnowaga postaw)

Zrodto: B. Godlewska-Bigaj, op. cit.

Na podstawie analizy wspolczynnika korelacji rang R Spearmana wyka-
zano istnienie wspolzaleznosci migdzy ogdlnymi wynikami obu skal, z wyla-
czeniem postawy pustki egzystencjalnej. Znak stojacy przy wspotczynniku jest
dodatni, co oznacza, ze wzrastajacym warto§ciom na skali SWLS towarzysza
wzrastajace wartosci na skali KPZ. Postawy dotyczace celu i RPZ sg najmoc-
niej skorelowane z SWLS co $wiadczy, ze osoby osiaggajgce najwyzszg inten-
sywno$¢ w zakresie wyzej wymienionych postaw charakteryzuja si¢ wysokim
poziomem PSzZ.

Dyskusja wynikow

Literatura przedmiotu wskazuje, ze w sytuacji krytycznej, dotyczacej egzystencji
czlowieka, moga wystapi¢ zaleznosci miedzy PSzZ a czynnikami socjoekono-
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micznymi®. W artykule stwierdzono, ze wiek badanych matek dzieci z DMD
pozostaje w zwigzku z deklarowang przez respondentki satysfakcja zyciowa. Za-
uwazono, ze kobiety z grupy wiekowej starszej (39-59 lat) ujawniaja wigksze po-
czucie satysfakcji z zycia w poréwnaniu z mtodszymi matkami (24-38 lat), ktore
az w 64% uzyskaty wyniki niskie. Badania wtasne wskazuja, ze z permanentnym
stresem 1 traumatyczng sytuacja potrafig lepiej radzi¢ sobie osoby w wieku 39+.
Podobne wyniki przedstawia Pisula, wedtug ktorej starsze matki wykazujg nizszy
poziom stresu w opiece nad niepelnosprawnym dzieckiem. Badaczka wyjasnia
przytoczona zalezno$¢ przekonaniem, ze ,,[...] mlodsze matki nie majg wystar-
czajacych zasobow, by sprosta¢ wymaganiom wychowania dziecka o zaburzo-
nym rozwoju’.

W badaniach zauwazono, ze poziom wyksztalcenia i sytuacja materialna re-
spondentek roznicujg w istotny sposob wyniki uzyskane w skali SWLS. W przy-
padku kobiet z wyksztalceniem wyzszym wywnioskowano, ze warto$ci uzyski-
wane na skali SWLS rosna wraz z poziomem wyksztatcenia. Pisula® twierdzi, ze
,»Zarowno wyzszy poziom wyksztalcenia, jak i przynaleznos$¢ do wyzszej klasy
spolecznej, sprzyjaja akceptacji chorego dziecka oraz lepszemu radzeniu sobie
z trudno$ciami poprzez zdobywanie zewngetrznych zrodet wsparcia”. Zmienna,
ktora w znaczacy sposob wplywa na rezultaty otrzymane w skali SWLS, jest
sytuacja materialna. Otrzymane wyniki ujawniaja, ze respondentki z niewystar-
czajacg sytuacja materialng w ponad potowie (58%) deklaruja niski poziom sa-
tysfakcji z zycia. Role sytuacji ekonomicznej w rodzinie z niepelnosprawnym
dzieckiem podkreslaja liczne badania®. Dobre warunki materialne pozwalaja na
zapewnienie wlasciwego leczenia i usprawniania, zatrudnienia innych osob do
pomocy, a w konsekwencji stanowia szans¢ na lepsze funkcjonowanie chorego
dziecka oraz przyczyniajg si¢ do zmniejszenia lgku o jego przysztosc.

Badania wtasne wykazaly, ze matki dzieci z DMD w 50% charakteryzu-
je niski poziom satysfakcji z zycia, ok. 35% kobiet odczuwato przecietny po-
ziom satysfakcji z zycia, a jedynie 15% deklarowalo wysoki poziom satysfakcji
zyciowej. Uzyskane rezultaty sg podobne do zaprezentowanych przez Borczy-
kowska-Rzepke i Borczykowskiego®, ktorzy na podstawie analizy wynikow ba-
dan przeprowadzonych wsrod matek dzieci z DMD wskazujg na niska (44%)
i przecigtng (30%) satysfakcje zyciowa deklarowang przez respondentki. Analiza
przeprowadzona w badaniach wlasnych przy uzyciu KPZ ujawnita w wigkszo-
$ci przypadkow niskie wyniki, osiggane w zakresie postaw egzystencjalnych za-
réwno w grupie wiekowej respondentek mtodszych, jak i starszych. Analogiczny

89

M. Borczykowska-Rzepka, J. Borczykowski, op. cit.

% E. Pisula, Psychologiczne problemy rodzicéw dzieci..., op. cit., s. 83.

o Ibidem, s. 84.

%2 Ibidem; J. Czapinski, Szczescie..., op. cit.
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trend wskazujacy na fakt, ze kobiety starsze (39-59 lat) osiagaja wyzsze rezulta-
ty w skali KPZ w poréwnaniu z mtodszymi (24-38 lat), stanowi potwierdzenie
tendencji opisywanej w literaturze przedmiotu®. Matki z przedziatu wiekowego
24-38 lat w postawach egzystencjalnych: cel, kontrola Zycia, poszukiwanie ce-
16w, osobowy sens i rownowaga postaw zyciowych, az w 80% uzyskaty wyniki
niskie. Dla poréwnania: osoby w grupie wiekowej 3959 lat wskazywaty rezul-
taty niskie w 70% 1 65%.

Postawy dotyczace celow zyciowych osiagaja najwyzsza intensywnos$¢
u os6b charakteryzujacych sie wysokim PSZ. Postawa poszukiwania celow
zwigzana jest z dynamika osobowosci i przejawia si¢ motywacja do nadawania
sensu wlasnym dziataniom, pragnieniem wyjscia z rutyny zycia, odrzucaniem
schematow zyciowych i podejmowaniem nowych wyzwan®®. Skala kontroli zycia
wskazuje na stopien, w jakim osoba postrzega posiadane mozliwosci w zakresie
kierowania wlasnym zyciem. Jest to poziom postrzeganej wolnosci do podejmo-
wania zyciowych decyzji i przyjmowania za nie indywidualnej odpowiedzialno-
$ci. Kontrola zycia to postawa charakterystyczna dla respondentdw bardzo inten-
sywnie nastawionych na perspektywe sensu. Badania wlasne potwierdzaja niskie
rezultaty w powyzszych skalach — matki dzieci chorych na DMD w wigkszosci
przypadkow nie posiadajg celow do realizacji, brak im checi do podejmowania
zmian w zyciu. Kobiety cechuje stan apatii, a decyzje zyciowe postrzegaja jako
niezalezne od podmiotu i uwarunkowane réznymi zewngtrznymi czynnikami.
Analiza wynikéw uzyskanych przez osoby badane w skalach zlozonych: oso-
bowy sens i rownowaga postaw zyciowych wskazuje ponadto na brak poczucia
sensu i dystansu do wlasnej egzystencji, na niemozno$¢ doswiadczania uporzad-
kowania wlasnego zycia, a takze na fakt, ze myslenie o Smierci wzmaga niepo-
koj 1 1ek” o losy dziecka. Rezultaty wysokie (zadeklarowane w przypadku 30%
1 42% kobiet) w zakresie pustki egzystencjalnej dowodzg stanu braku poczucia
sensu wlasnego zycia. W zwigzku z powyzszym przypuszczenia zawarte w hipo-
tezie, wyrazajace si¢ w przekonaniu, ze matki dzieci chorych na DMD cechuje
niskie poczucie sensu zycia znalazly swoje potwierdzenie.

Ciekawe zjawisko zdiagnozowano przy zastosowaniu testu Kotomogoro-
wa-Smirnowa w zakresie badania zréznicowania wynikow w skalach prostych
i ztozonych KPZ w zaleznosci od sytuacji materialnej. Wbrew oczekiwaniom,
na podstawie analizy istotnosci roznic nie stwierdzono znaczacych statystycznie
roznic miedzy sytuacjg materialng a skalg KPZ.

W celu wykazania cech wspotzaleznosci miedzy PSzZ (skala SWLS)
a PSZ (skala KPZ) u kobiet posiadajacych dzieci z DMD, postuzono si¢ analizg
wspotczynnikow korelacyjnych Spearmana. Postawy dotyczace celu oraz posta-
wy skali ztozonej: osobowy sens i rOwnowaga postaw zyciowych, sg najmocnie;j
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skorelowane ze skala SWLS, co §wiadczy o tym, Ze osoby osiggajace najwyzsza
intensywno$¢ w wymienionych postawach charakteryzujg si¢ takze wzrostem
poziomu poczucia satysfakcji z Zycia. Tym samym hipoteza zakladajaca, Ze ist-
nieje zwigzek miedzy PSzZ a PSZ u badanych o0sob zostata udowodniona.

Podsumowanie

Na podstawie przeprowadzonych badan mozna wysnuc¢ nastepujace wnioski:

1. Matki dzieci chorych na DMD posiadaja niskie poczucie satysfakcji i sen-
su zycia.

2. Wiek, wyksztatcenie i sytuacja materialna matek dzieci chorych na DMD
wykazuja cechy wspotzaleznosci z poczuciem satysfakcji i sensu zycia.

3. Niski poziom satysfakcji z zycia i niski poziom do$wiadczania sensu zycia
w perspektywie egzystencjalnej stanowi wazng kategori¢ w opisie prawi-
dlowego funkcjonowania matek dzieci z DMD, co wiaze si¢ z potrzeba
systematycznego monitorowania zmian w wymienionym zakresie.

4. Rozpoznanie niskiej intensywnos$ci postaw egzystencjalnych moze sta-
nowi¢ pomoc przy tworzeniu skutecznych oddziatywan terapeutycznych
u matek dzieci chorych na DMD.

5. Istotna rolg¢ w podniesieniu poziomu satysfakcji z zycia i poczucia sensu
zycia w badanej grupie matek odgrywa mozliwo$¢ zapewnienia chorym
dzieciom i ich rodzinie wszechstronnego wsparcia w postaci dostepnosci
do réznych form rehabilitacji i najnowszych osiagnig¢ medycyny, a takze
dzialan podejmowanych na rzecz lepszego zrozumienia potrzeb i opty-
malnego funkcjonowania dziecka z DMD w $§rodowisku przedszkolnym
i szkolnym.

W s$wietle uzyskanych wynikow istotng role powinno odgrywa¢ budowa-
nie zasobow badanych matek oraz tworzenie srodowiskowej sieci wsparcia.
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