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Streszczenie

Wprowadzenie: Bycie rodzicem dziecka z niepetnosprawnoscig jest czynnikiem istotnie obnizajacym
jako$¢ zycia. Jest ona zalezna od stopnia niepetnosprawnosci dziecka oraz od otrzymywanego wsparcia.
Celem badania byto poréwnanie poziomu wsparcia spotecznego oraz jakosci zycia matek i ojcéw dzieci
z niepetnosprawnoscig fizyczna.

Materiat i metody: W badaniu uczestniczyto 64 rodzicéw (32 matki i 32 ojcéw); Srednia wieku matek
wynosita 37 lat, a ojcéw 41 lat. W pracy wykorzystano metode sondazu diagnostycznego, natomiast
narzedzia badawcze stanowity: polska wersja Berlinskich Skal Wsparcia Spotecznego (BSSS) oraz Skala
Jakosci Zycia z kwestionariusza WHOQOL - BREF.
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Wyniki: Wykazano brak réznic istotnych statystycznie pomiedzy matkami a ojcami w zakresie mierzo-
nych podskal wsparcia spotecznego (p > 0,05). Ojcowie w poréwnaniu do matek maja wyzszg jako$é
zyciaw dziedzinie psychologicznej (M = 3,12,5D = 0,79 vs. M = 3,53,SD = 0,56, p = 0,021). Koreluje
ona u nich ze spostrzeganym dostepnym i aktualnie otrzymywanym wsparciem, a jakos¢ zycia w dzie-
dzinie $rodowiskowej jest powiazana z aktualnie otrzymywanym wsparciem. Rowniez u ojcéw jakos¢
zycia w dziedzinie somatycznej nie pozostaje w istotnym zwigzku z zadng skalg wsparcia spotecznego.
Z kolei u matek jakos¢ zycia w dziedzinie somatycznej, psychologicznej, socjalnej i Srodowiskowej jest
zalezna od spostrzeganego dostepnego i aktualnie otrzymywanego wsparcia (p < 0,05).

Whioski: Wsparcie spoteczne zaréwno u matek, jaki u ojcéw dzieci z niepetnosprawnosciami fizycznymi
jest na podobnym poziomie. Jakos¢ zycia rodzicow wychowujacych dziecko z niepetnosprawnoscia we
wszystkich dziedzinach poprawia sie w zwigzku z otrzymywanym wsparciem spotecznym. Wyjatkiem
jest jakos¢ zycia w dziedzinie somatycznej u ojcéw, ktdra nie zalezy od wsparcia. Ojcowie w badanej
grupie maja wyzsza jakosc¢ zycia w dziedzinie psychologiczne;.

Stowa kluczowe: wsparcie spoteczne, dziecko z niepetnosprawnoscia, jakosc zycia

Wprowadzenie

Pojawienie si¢ dziecka z niepelnosprawnoscia w rodzinie jest sytuacja bardzo
trudng. Wiaze si¢ ona nie tylko z obcigzeniem fizycznym, finansowym i czaso-
wym, ale gtownie z wigkszym obcigzeniem psychicznym rodzicow. Wiele rodzin
nie potrafi odnalez¢ si¢ w nowej sytuacji i wymaga odpowiedniego wsparcia [1].
Wsparcie spoteczne w tej sytuacji jest niezwykle istotne i oznacza bycie obok,
pomocng dton. Wazne jest to, ze wsparcia moze udzieli¢ kazdy, kto tylko umie
zrozumie¢ bol oraz cierpienie drugiej osoby [2].

Pojecie ,,wsparcie spoteczne” pojawilo si¢ w literaturze w latach 70. XX wie-
ku i rozumiane jest gtdéwnie jako forma interakcji spotecznej zapoczatkowane;j
w sytuacji trudnej, problemowej. Wsparcie oznacza bycie z druga osoba podczas
pokonywania trudno$ci oraz podczas rozwigzywania problemow. W wielu nieta-
twych momentach zycia czlowieka bardzo wazng role petia grupy i stowarzy-
szenia oraz bliskie osoby, jak malzonek, rodzice, lekarz, przyjaciel, osoba ducho-
wa, terapeuta czy tez dziecko. Pomoc przez nie oferowana moze by¢ r6zna i mie¢
roézne odniesienia, przybiera¢ formy o charakterze porady, samego wystuchania,
zwyklej obecnosci. Sie¢ wsparcia potgguje ksztaltowanie si¢ spirali zyczliwosci
[3,4]. Wsparcie jest szczegolnie potrzebne w sytuacji narodzin dziecka z niepet-
nosprawnoscia, ktore to przewaznie jest gtowna przyczyng zaktocen w funkcjo-
nowaniu rodziny i zmniejsza jej dotychczasowa jakos$¢ zycia. Niepelnospraw-
no$¢ dziecka wyznacza nie tylko rytm dnia, obowiazki czy sposob wypoczynku
rodzicow, ale rowniez psychologiczne aspekty relacji w rodzinie, ktore zmieniajg
si¢ w zaleznos$ci od przebiegu choroby i jej ucigzliwo$ci. Problem stanowi nie
tylko owa niepetnosprawnos¢, ale takze nowa sytuacja w rodzinie — zmienia si¢
jej sytuacja bytowa, czyli warunki ekonomiczne i mieszkaniowe. Leczenie i re-
habilitacja dziecka bywajg bardzo kosztowne, pojawiaja si¢ wigc braki w domo-
wym budzecie [5].
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Problem rodzicow dotyczacy dzieci z niepetnosprawno$ciami fizycznymi
moze by¢ podtozem do powstania negatywnych uczuc, czgsto wiaze si¢ tez z po-
czuciem kleski zyciowej. Bezradni rodzice, ktorzy dowiaduja si¢ o niepetno-
sprawnosci swojego dziecka, przezywaja silne, negatywne emocje. W zwigzku
z tym zaburzeniu ulegaja relacje w rodzinie, co ma wplyw na ich samooceng oraz
obnizenie sie jakosci zycia. Jakos¢ zycia wedtug definicji Swiatowej Organizacji
Zdrowia to ,,spostrzeganie przez osobe wlasnej sytuacji zyciowej w kontekscie
uwarunkowan kulturowych, systemu wartosci oraz w zwigzku ze swoimi cela-
mi, normami i zainteresowaniami” [za 6:143]. Jako$¢ zycia moze by¢ rozumiana
subiektywnie 1 obiektywnie. Obiektywna jako$¢ zycia to srodowiska: fizyczne,
materialne i spoteczno-kulturowe, w sktad ktoérych wchodza np. jako$¢ miesz-
kania, pracy, wody i zasobow naturalnych, czy tez jako$¢ ustug i pracy urzgdow.
Wyznacznikami jakosci zycia moga by¢ takze psychologiczne i biologiczne wia-
sciwosci jednostki, takie jak somatyczny stan zdrowia i sprawno$¢. Natomiast
subiektywnie pojmowana jako$¢ zycia to wynik wartosciowania i oceniania roz-
nych sfer zycia [6—8]. Taki sposob jej rozumienia powigzany jest z poczuciem
satysfakcji i obejmuje stan fizyczny (ogdlna sprawnos¢ i wydolnos¢, wystgpowa-
nie dolegliwosci), stan psychiczny (reakcje Iekowe, stres, obraz siebie, depresja),
sytuacje spoteczng (satysfakcja z pracy i zarobkow, spedzanie wolnego czasu)
i relacje miedzyludzkie [9].

Celem badania byto poréwnanie poziomu wsparcia spotecznego i jakosci
zycia matek i ojcOw dzieci z niepetnosprawnoscig fizyczng. Na podstawie celu
glownego sformutowano problemy badawcze:

1. Czy poziom jakosci zycia w dziedzinach: fizycznej, psychologicznej, relacji
spotecznej oraz srodowiska, zalezy od pici rodzicow dzieci z niepelnospraw-
noscig fizyczng?

2. Czy poziom wsparcia spolecznego (spostrzegane dostgpne wsparcie, zapo-
trzebowanie na wsparcie, poszukiwanie wsparcia, aktualnie otrzymywane
wsparcie) zalezy od ptci rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscia fizyczng?

3. Czy istnieje zalezno$¢ pomiedzy jako$cig zycia a wsparciem spotecznym ro-
dzicow dzieci z niepelnosprawnoscig fizyczng?

Materiat i metody

W badaniu uczestniczyto 64 rodzicow, w tym 32 matki oraz 32 ojcéw, ktorzy
maja dzieci z niepetnosprawno$ciami fizycznymi. Matki i ojcowie to rodzice
roznych dzieci. Dobdr proby byt celowy, a udziat dobrowolny i anonimowy.
Respondenci otrzymali pisemna informacje o celu badania. Srednia wieku ba-
danych matek wynosita 37 lat (24—57), a ojcow 41 lat (29-57). W statym zwiaz-
ku cywilnym pozostawato 84% badanych. Zdecydowana wigkszo$¢ rodzicow
posiadata wigcej niz jedno dziecko. Srednia wieku ich dzieci wynosita 10 lat
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(2-18) i kazde z nich posiadalo orzeczenie o niepelnosprawnosci. Badanie zo-
stalo przeprowadzone wérod rodzicow uczniow jednej ze szkot integracyjnych
w matej miejscowosci w wojewodztwie matopolskim. Miejsce zamieszkania
badanej grupy to wies — 58% (N = 37) i miasto z ok. 30 tys. mieszkancow: 42%
(N =27).

W pytaniu o przyczyne wystapienia dysfunkcji u dzieci 28 (43,7%) bada-
nych wskazato wade wrodzona, genetyczng, natomiast 36 (56,3%) zakreslito
odpowiedz ,,przyczyna jest nieznana”.

W pracy wykorzystano metod¢ sondazu diagnostycznego, natomiast narzg-
dzia badawcze stanowily: polska wersja Berlinskich Skal Wsparcia Spoteczne-
go (BSSS) oraz Skala Jako$ci Zycia z kwestionariusza WHOQOL — BREF (The
World Health Organization Quality of Life). Do badan wykorzystano podskale
BSSS mierzace: spostrzegane dostgpne wsparcie, zapotrzebowanie na wspar-
cie, poszukiwanie wsparcia oraz aktualnie otrzymywane wsparcie [10].

WHOQOL — BREF jest narzedziem, ktoére pozwala na otrzymanie profi-
lu jako$ci zycia w zakresie czterech dziedzin: somatycznej, ktora uwzglednia
m.in. energi¢ i zmeczenie, bol 1 dyskomfort, zdolnos¢ do pracy, wypoczynek
i sen; psychologicznej, ktora ocenia wyglad zewnetrzny, negatywne i pozytyw-
ne uczucia, duchowo$¢, samoocene¢ oraz myslenie, uczenie si¢, pamig¢ i kon-
centracj¢; socjalnej, ktora koncentruje si¢ na zwigzkach osobistych, wsparciu
spolecznym oraz aktywnosci seksualnej; srodowiskowej, ktora uwzglednia
m.in.: zasoby finansowe, opiek¢ zdrowotna, srodowisko domowe, transport,
mozliwos¢ i zdobywanie nowych informacji oraz umiej¢tnosci. Do interpreta-
cji wynikow badan postuzono si¢ kluczem [11].

W celu udzielenia odpowiedzi na sformutowane problemy badawcze prze-
prowadzono analizy statystyczne przy uzyciu pakietu IBM SPSS Statistics 21.
Za jego pomoca wykonano analiz¢ podstawowych statystyk opisowych oraz
testy #-Studenta dla prob niezaleznych i analizy korelacji ze wspdtczynnikiem
r Pearsona. Za poziom istotno$ci uznano p < 0,05. Zastosowano nastgpujaca
interpretacje sily efektu dla d Cohena: efekt staby od 0,2 do 0,5, efekt umiar-
kowany od 0,5 do 0,8, efekt silny od 0,8 oraz bardzo silny > 1,3. Natomiast dla
sily efektu dla » Pearsona zastosowano nastepujaca interpretacje: efekt staby
od 0,1 do 0,3, efekt umiarkowany od 0,3 do 0,5, efekt silny od 0,5 oraz bardzo
silny > 0,7 [12].

Wyniki

Wptyw ptci rodzica na jakos¢ zycia
Wyniki wskazuja, ze pomiedzy rodzicami istniejg istotne statystycznie roznice
jedynie pod wzgledem jakosci zycia w dziedzinie psychologicznej. Ojcowie
osiggneli wyzszy $redni wynik na tej skali w porownaniu do matek. Miara sity
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efektu roznic d Cohena wskazuje, ze powyzsze réznice sg umiarkowanie silne.
Brak jest innych istotnych statystycznie roznic, co oznacza, ze jako$¢ zycia
w pozostatych dziedzinach jest podobna zaréwno wsrod matek, jak i wsrod
ojcow (tabela 1).

Tabela 1. Réznice pod wzgledem jakosci zycia w zaleznosci od phci rodzica -
test t-Studenta dla prob niezaleznych

matka ojciec

(N=32) (N=32)
M SD M SD t p LL UL d Cohena

95% CI

jakos¢ zycia w dziedzinie 3 5o ce' 395 (61 0.094 0324 -0484 0162  0.249
somatycznej

jakos¢ zycia w dziedzinie ;) o5 353 056 2364 0,021 -0,750 -0,063 0,591

psychologicznej

jakose zycia w dziedzinie 5 o3 004 369 070 L0423 0.674 -0.507 0330 0,106
socjalnej

jakos¢ zycia w dziedzinie | 51 305 (50 0587 0559 -0396 0217 0,147

srodowiskowej

Réznice w poziomie wsparcia spotecznego miedzy matkami a ojcami

W wyniku przeprowadzonej analizy wykazano brak roznic istotnych statystycz-
nie pomigdzy poréwnywanymi grupami w zakresie mierzonych podskal wspar-
cia spotecznego. Matki nie r6znig si¢ zatem od ojcow pod wzgledem poddanych
analizie zmiennych (tabela 2).

Tabela 2. Réznice pod wzgledem podskal wsparcia spotecznego (BSSS) w zaleznosci od ptci rodzica -
test t-Studenta dla préb niezaleznych

matka ojciec
95% CI
(N=32) (N=32) °
M SD M SD t p LL UL dCohena

spostrzegane dostepne 3 )¢ 20 345 047 1023 0311 -0493 0.160 0256
WSparCle

zapotrzebowanie 3.16 052 298 055 1402 0,166 -0,080 0455 0350
na wsparcie

poszukiwanie wsparcia 2,92 0,69 2,81 0,62 0,668 0,507 -0,221 0,442 0,168

aktualnie otrzymywane

. 3,14 0,79 3,29 0,59 -0,865 0,390 -0,498 0,197 0,216
wsparcie
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Zwigzek pomiedzy jakoscig zycia a wsparciem spotecznym
w zaleznosci od ptci

W wyniku przeprowadzonej analizy w grupie matek wykazano, ze jako$¢ zycia
we wszystkich dziedzinach koreluje istotnie statystycznie ze spostrzeganym
dostepnym wsparciem oraz z aktualnie otrzymywanym wsparciem. Zwigzki
te sa dodatnie, a r6zni je jedynie poziom nasilenia. Oznacza to, ze wraz ze
wzrostem jako$ci zycia we wszystkich mierzonych dziedzinach w grupie matek
wzrastaja jednocze$nie wyniki na wymienionych skalach wsparcia spoteczne-
go (tabela 3).

Tabela 3. Korelacje pomiedzy jakoscig zycia a wsparciem spotecznym w grupie matek

jakos¢ zycia  jako$¢ zycia  jako$¢ zycia  jako$¢ zycia
w dziedzinie = w dziedzinie w dziedzinie w dziedzinie
somatycznej psychologicznej socjalnej $rodowiskowej

spostrzegane r Pearsona 0,521 0,636 0,643 0,557
dostepne wsparcie  [5¢onosé 0,002 <0,001 < 0,001 0,001
zapotrzebowanie na Pearsona 0,148 0,026 -0,005 -0,097

wsparcie Istotnosé 0,419 0,888 0,978 0,598
poszukiwanie r Pearsona 0,241 0,104 0,021 0,038

wsparcia Istotno$¢ 0,184 0,570 0,908 0,836

aktualnie rPearsona 0,324 0,633 0,695 0,372
otrzymywane

wsparcie Istotnos$¢ 0,050 < 0,001 <0,001 0,036

Natomiast w grupie ojcdéw jako$¢ zycia w dziedzinie somatycznej nie pozo-
staje w istotnym zwigzku z zadng skalg wsparcia spotecznego, a w dziedzinach
psychologicznej i socjalnej koreluje ona ze spostrzeganym dostgpnym wspar-
ciem i aktualnie otrzymywanym wsparciem. Jako$¢ zycia w dziedzinie srodowi-
skowej jest powigzana z kolei z aktualnie otrzymywanym wsparciem. Wszystkie
te zwigzki majg dodatni charakter i umiarkowanie duzg site, a co za tym idzie
wzrost wynikow w podskalach jakos$ci zycia oznacza wzrost wynikdw na wyzej
wymienionych podskalch wsparcia spotecznego (tabela 4).
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Tabela 4. Korelacje pomiedzy jakoscig zycia a wsparciem spotecznym w grupie ojcéw

jakos¢ zycia  jako$¢ zycia  jakos¢ zycia jako$¢ zycia
w dziedzinie w dziedzinie w dziedzinie w dziedzinie
somatycznej psychologicznej socjalnej s$rodowiskowej

spostrzegane r Pearsona 0,021 0,470 0,472 0,251
dostepne wsparcie  Ygtotnosé 0,907 0,007 0,006 0,166
zapotrzebowanie r Pearsona -0,241 -0,106 0,165 -0,033
na wsparcie Istotnos$¢ 0,184 0,564 0,367 0,856
poszukiwanie r Pearsona 0,121 0,351 0,368 0,046
wsparcia Istotnos¢ 0,515 0,053 0,052 0,807
aktualnie otrzymywa- 7 Pearsona -0,006 0,472 0,543 0,458
ne wsparcie Istotnos¢ 0,973 0,006 0,001 0,008
Dyskusja

Niepelnosprawnos$¢ fizyczna dziecka jest sytuacja bardzo trudng, z ktoérg zma-
ga si¢ cata rodzina, w szczeg6lnosci rodzice, ktorzy wszystkie swoje pragnienia
i potrzeby podporzadkowuja dziecku z niepelnosprawnoscia. Sytuacja ta powo-
duje zmegczenie, frustracjg, przygngbienie rodzicow. Ciggle zmaganie si¢ z trud-
no$ciami emocjonalnymi i fizycznymi ma wplyw na zmiang stylu zycia, wyste-
powanie problemoéw w rodzinie oraz ograniczenia w zyciu spotecznym. Zmianie
ulega cata ich dotychczasowa jako$§¢ zycia w wymiarze nie tylko fizycznym,
lecz rowniez spolecznym i psychologicznym. Zaburzona jest tez realizacja rél
rodzicielskich [13]. Nie ma wigc watpliwosci, ze rodzice potrzebujg wlasciwej
pomocy, wsparcia spolecznego od rodziny, znajomych, personelu medycznego,
odpowiednich stuzb spotecznych. Dlatego tez w badaniach wtasnych istotne byto
poznanie zwigzku wsparcia spotecznego z jakosScig zycia rodzicow, ktdrzy wy-
chowuja niepetnosprawne fizycznie dziecko.

Z analizy wynikoéw badania Okurowskiej-Zawady 1 wsp. [14] mozna wnio-
skowac, ze jako$¢ zycia rodzicow dzieci z porazeniem mozgowym byla istotnie
nizsza w poroéwnaniu z grupa rodzicow dzieci zdrowych. W badaniu tym do
oceny jakosci zycia 40 rodzicow dzieci z r6znymi formami porazenia mozgo-
wego z rownoliczng grupa rodzicéw dzieci zdrowych wykorzystano WHOQO —
BREF. Wyniki oceny jako$ci zycia w dziedzinach fizycznej, psychologicznej,
socjalnej i srodowiskowej byly zdecydowanie wyzsze w grupie rodzicow dzieci
zdrowych. Najwigksze roznice wystapily u rodzicow dzieci z porazeniem mo-
zgowym w dziedzinie srodowiskowej 1 psychologicznej. W dziedzinie $rodo-
wiskowej najwicksze rdznice zaobserwowano w ocenie zasobow finansowych,
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a niewielkie w ocenie bezpieczenstwa. Za$ w dziedzinie psychologicznej naj-
wigksze réznice byly w ocenie przyjemnosci zycia, sensu zycia, akceptacji wy-
gladu 1 doswiadczen negatywnych uczu¢. Niewielkie roznice migdzy obiema
grupami mozna bylo zaobserwowa¢ w zdolnosci do koncentracji i samoocenie.

W badaniu Gatuszki i.in. wykorzystano skale WHOQOL-100 do oceny ja-
kosci zycia matek dzieci z niepelnosprawno$ciami mieszkajacych na wsi. Mat-
ki swoja wydolnos¢ w codziennym zyciu oraz zadowolenie z siebie, ze swoich
relacji z innymi osobami oraz ze wsparcia, jakie od nich otrzymujg, oceniaty na
bardzo wysokim poziomie. Nisko ocenione zostaty: odnajdowanie si¢ w nowych
sytuacjach, zdolnos¢ do pracy oraz jakos¢ i czgsto§¢ komunikacji — transpor-
tu. Badane kobiety najczesciej doswiadczaty dolegliwosci bolowych i zglaszaty
zapotrzebowanie na opieke medyczng [5]. Podobne wyniki uzyskano w pracy
Otapowicz i wsp., w ktorej to jakos§¢ zycia analizowanych 31 wywiaddéw z mat-
kami wychowujacymi dziecko niepelnosprawne, zamieszkujacymi teren woje-
wodztwa podlaskiego oceniona byta nisko we wszystkich dziedzinach. W pracy
tej wykorzystano polska wersje kwestionariusza jakosci zycia rodziny — Family
Quality of Life Survey 2006 (FQOLS-2006) [15].

Wyniki z tych analiz zostaly potwierdzone w badaniu wtasnym, w ktérym
jednym z celow byta ocena zwigzku miedzy picig rodzicow dzieci z niepelno-
sprawnoscia fizyczng a poziomem jakosci ich zycia. Wykazano, ze w dziedzinach
somatycznej, socjalnej i srodowiskowej jakos$¢ zycia jest na poziomie $rednim
i nie zalezy od ptci. Natomiast ojcowie cieszyli si¢ wyzszym poziomem jakoS$ci
zycia w dziedzinie psychologicznej. Réznice te moga wynikac z jednej strony
z tego, ze mezczyzni sg postrzegani jako silniejsi psychicznie w porownaniu do
kobiet. Z drugiej strony rodzice zdaja sobie sprawe z pozycji, jaka zajmujg w ro-
dzinie, oraz z tego, ze w sytuacji niepelnosprawnosci dziecka ojcowie najczesciej
wspieraja matki i jednoczesnie zachowujg aktywnos¢ spoteczno-zawodowg oraz
utrzymujg rodziny. Ojcowie, jak wynika z badan wiasnych, maja wigc lepsze sa-
mopoczucie, wigcej pozytywnych uczué, lepiej oceniajg swoj wyglad zewngtrz-
ny, maja ogdlnie wyzsza samooceng, latwiej moga si¢ skoncentrowaé oraz osig-
gaja mniejszy stopien niepokoju, w porownaniu do badanej grupy matek.

Natomiast analizujgc zalezno$¢ pomigdzy jako$cig zycia a wsparciem spo-
tecznym rodzicow dzieci z niepelnosprawnosciami fizycznymi warto przytoczy¢
niemieckie badanie Fidika i wsp. [16]. Zostalo ono przeprowadzone wsrdd 89
rodzicow dzieci chorych na fenyloketonuri¢ i miato na celu oceng: jakosci zycia,
wsparcia spolecznego, obcigzenia rodziny oraz radzenia sobie z sytuacjg trudna,
jaka jest przewlekta choroba dziecka. Wyniki wskazuja, ze rodzice pozytywnie
oceniajg jako$¢ zycia, a stres zwigzany z obcigzeniem chorobg dziecka i postrze-
gane wsparcie spoteczne okazaly si¢ najsilniejszymi jego predykatorami.

Z kolei badanie Stosor [2] miato na celu okreslenie wptywu przynaleznosci
do grup wsparcia na proces przystosowania si¢ rodzicow do niepelnosprawno-
$ci dziecka. Wykazano w nim, ze taka przynalezno$§¢ ma duze znaczenie dla
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rodzicoOw i pomaga im w procesie adaptacji do choroby dziecka. Ponadto zda-
niem autorki tego badania, wspierajaca rola takiej grupy moze pomodc rodzicom
dzieci z niepelnosprawnoscia w pozbyciu si¢ poczucia winy, w poprawie jakosci
zycia rodzin dzieci z niepelnosprawnoscig oraz w akceptacji takiego dziecka.

Nawigzujac do analizowanego pismiennictwa trudno jest poréwnac¢ wyniki,
gdyz w badaniach wtasnych skoncentrowano si¢ tylko na ustaleniu wspotzalez-
nosci pomigdzy jako$cia zycia a wsparciem spolecznym rodzicow. Po pierw-
sze, ple¢ rodzicow dzieci z niepelnosprawnosciami fizycznymi nie réznicowa-
fa poziomu wsparcia spotecznego. Zardéwno matki, jak i ojcowie otrzymywali
wiedzg, pomoc, troske i zrozumienie ze strony innych osob oraz oczekiwali
ich na takim samym poziomie. Brak r6znic migdzyplciowych moze wynika¢
z nielicznej grupy wiaczonej do badania, jak i ze zr6znicowanego wieku oraz
stopnia niepelnosprawnosci dzieci. W dalszej analizie wynikow matek wyka-
zano, ze jako$¢ ich zycia we wszystkich dziedzinach koreluje dodatnio istotnie
statystycznie ze spostrzeganym dostepnym wsparciem i aktualnie otrzymywa-
nym wsparciem. Natomiast u ojcow tylko w dziedzinie somatycznej nie wyste-
puje zadna korelacja ze wsparciem spotecznym. W dziedzinie psychologiczne;j,
podobnie jak u kobiet, zaobserwowano zwigzek ze spostrzeganym dostgpnym
wsparciem i poszukiwaniem wsparcia, a w dziedzinach socjalnej i §rodowi-
skowej dodatkowo z aktualnie otrzymywanym wsparciem. Wyraznie widac, ze
jakos$¢ zycia rodzicow wychowujacych niepelnosprawne dziecko ma zwigzek
z otrzymywanym wsparciem spolecznym.

Niepetnosprawno$¢ dziecka bez wzgledu na jej charakter zaburza caty sys-
tem rodzinny, a przede wszystkim wptywa na obnizenie jako$ci zycia rodzicow,
ktorzy pozostaja najbardziej obcigzeni w tej sytuacji. Przedstawione wyniki na-
lezy ostroznie interpretowac, gdyz jakos¢ zycia i poziom wsparcia spotecznego
moga zaleze¢ tez od innych, nieanalizowanych zmiennych, jak np. warunki so-
cjalno-bytowe, miejsce zamieszkania. RoOwniez stan cywilny moze mie¢ wptyw
na wyniki — jak wiemy, najwigcej wsparcia otrzymuje si¢ od 0sob najblizszych,
w tym wspotmalzonkow, dlatego stosunkowo duza grupa badanych begdacych
w zwigzku (ponad 84%) moze wplywac na wyniki uzyskane w ocenie jakos$ci
zycia. Podobnie jak zbyt mata grupa badana oraz zréznicowany wiek i stopien
niepelnosprawnosci dzieci. Stabo$cia badania wlasnego jest rowniez brak gru-
py kontrolnej, czyli mozliwosci porownania jakosci zycia i wsparcia spolecz-
nego rodzicow dzieci zdrowych lub z innymi schorzeniami, co nie pozwala na
wyciagniecie bardziej wigzacych wnioskow.

Dla rodzicow dzieci z niepelnosprawnosciami fizycznymi wazne jest, w kaz-
dej dziedzinie ich zycia, by druga osoba doceniala trud, jaki wktadaja oni w wy-
chowywanie chorego dziecka, aby czuli si¢ przy niej bezpiecznie, oraz zeby taka
osoba pomagata im w codziennych czynnos$ciach i w procesie rehabilitacji. Nie-
zwykle istotna jest wymiana informacji, np. z lekarzami, psychologiem, specjali-
stami, tak aby rodzice mogli lepiej zrozumie¢ jak przebiega choroba ich dziecka,
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jak z nim postgpowac oraz gdzie szuka¢ pomocy. Wazne jest rOwniez to, zeby
uswiadomi¢ rodzicom, ze choroba dziecka nie jest ich wina.

W badaniach wtasnych i w analizowanym pi$miennictwie, a szczegélnie
w pracy Otapowicz i wsp. [15], zwrocono uwagg na to, ze badania dotyczace
jakosci zycia i wsparcia spolecznego rodziny naleza do zagadnien ztozonych,
w ktorych krzyzuja si¢ interdyscyplinarne ujecia tego zagadnienia. Dlatego tez
problematyka ta jest przedmiotem wielu badan nie tylko z zakresu psychologii,
ale 1 pedagogiki, socjologii, medycyny.

Whioski

Whioski zbadania wskazuja, ze potrzebne sa dalsze pogliebione analizy z wyko-
rzystaniem zmiennych jako$ciowych, ktére pozwola na petniejsze rozpoznanie
sytuacji i ukierunkowanie oddziatywan wspierajacych.

1. Ojcowie w badanej grupie maja wyzsza jakos¢ zycia w dziedzinie psycholo-
giczne;j.

2. Ple¢ rodzicow dzieci z niepetnosprawno$ciami fizycznymi nie réznicuje po-
ziomu wsparcia spotecznego w badanej grupie.

3. W badanej grupie jako$¢ zycia rodzicow wychowujacych dziecko z niepel-
nosprawnosciami we wszystkich dziedzinach wiaze si¢ pozytywnie z otrzy-
mywanym wsparciem spolecznym. Wyjatkiem jest jakos§¢ zycia w dziedzinie
somatycznej u 0jcow, ktora nie zalezy od wsparcia.
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A comparison of social support and the quality of life of mothers
and fathers of children with physical disabilities

Abstract

Introduction: Being a parent of a disabled child is a factor that can clearly lower the quality of life. This is
dependent on the level of the child's disability and the level of support received. The aim of this study
was to compare the level of social support and the quality of life of mothers and fathers.

Material and methods: Sixty-four parents participated in the study and the average age of the mothers
was 37 years, and of the fathers was 41 years. The study used the diagnostic survey method, while the
evaluation tool was the Polish version of the Berlin Scale of Social Support (BSSS) and the Quality of
Life Scale (WHOQOL - BREF).

Results: There were no statistically significant differences between mothers and fathers in the subscales
of social support (p > 0.05). Compared to mothers, fathers have a higher quality of life in the psycho-
logical field (M = 3.12,SD = 0.79 vs. M = 3.53,SD = 0.56, p = 0.021). In turn, in fathers, the quality
of life in the psychological and social field correlates with the perceived available support, support cur-
rently received, and the quality of life in the environmental category is related to the support currently
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received. However, in the group of fathers, the quality of life in the somatic field is not significantly
related to any scale of social support. In mothers, the somatic, psychological, social and environmental
quality of life depends on the perceived support available and currently received (p < 0.05).
Conclusions: Social support for both the mothers and fathers of children with physical disabilities was
atasimilar level. The quality of life of parents raising a disabled child isimproving in all areas due to the
social support received. The exception is the somatic quality of life in fathers, which does not depend on
support. The fathers in the study group have a higher quality of life in the psychological field.

Key words: social support, disabled child, quality of life



