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Streszczenie

Wprowadzenie. Wychowywanie dziecka z mdézgowym porazeniem dzieciccym (MPD) stawia rodzicéw przed
ogromnym wyzwaniem, czesto zmuszajac ich do zrezygnowania z pracy zawodowej, ograniczenia kontaktéw
towarzyskich, zmiany dotychczasowego trybu zycia oraz catkowitego poswiecenia opiece nad dzieckiem.
Problemy zycia codziennego wywotuja u nich rozmaite emocje, permanentny stres, zmeczenie, a takze — objawy
psychosomatyczne.

Cel. Celem pracy bylo ustalenie najczgiciej wystgpujacych probleméw dnia codziennego u rodzicéw dzieci
z mdzgowym porazeniem dziecigcym.

Material i metody. Badania przeprowadzono wsrdd 50 rodzicéw dzieci z rozpoznanym MPD, bedacych uczniami
Zespotu Szkét Specjalnych im. Janusza Korczaka w Ostrowie Wielkopolskim oraz pacjentami Zamiejscowego
Oddziatu Rehabilitacji Neurologicznej we Wroctawiu w terminie od grudnia 2012 roku do marca 2013 roku.
Do zebrania danych postuzono si¢ autorskim kwestionariuszem ankiety. Wyniki poddano analizie statystycznej.
Wyniki. Analiza materialu badawczego wykazala, iz zdecydowana wigkszo$¢ rodzicéw (88%) odczuwa stres
zwiazany z opieka nad chorym dzieckiem. Rodzice dzieci z MPD czgsto doswiadczajg uczucia zmeczenia (94%),
osamotnienia (28%) i rozdraznienia (24%). Dwie trzecie badanych rodzicéw potwierdzito, iz po narodzinach
chorego dziecka musiato znacznie ograniczy¢ spotkania towarzyskie. Ponad potowa matek zrezygnowata z pracy na
rzecz wychowania chorego dziecka.

Whioski. Wychowywanie dziecka z rozpoznanym moézgowym porazeniem dziecigcym wiaze si¢ z ogromnym
obciazeniem zaréwno fizycznym, jak i psychicznym, powoduje stres i zmeczenie, ktére negatywnie wplywaja na zycie
calej rodziny. Rodzice dzieci z MPD borykajg si¢ z problemami zwigzanymi z opieka, rehabilitacja, trudnosciami
finansowymi, a takze z koniecznoscia rezygnacji z pracy zawodowej. (PNN 2013;2(4):149-154)

Stowa kluczowe: mézgowe porazenie dziecigce, problemy rodzicow

Abstract

Background. The fact that raising a child with a disability poses a great challenge to parents, forcing them to give
up work, reduce social contacts, change their lifestyle and total dedication to the care of the child. Problems of
everyday life of parents of a disabled child cause all sorts, often negative emotions, permanent stress, fatigue, and
— psychosomatic symptoms.

Aim. The aim of this study was to determine the common everyday problems in parents of children with cerebral
palsy.

Material and methods. The study included 50 parents of children diagnosed with cerebral palsy, who are students
of the School of Special them. Janusz Korczak in Ostrow Wielkopolski and patients a long-distance Department
of Neurological Rehabilitation in Wroclaw during the period from December 2012 to March 2013. The data
collection was used as questionnaire to copyright. Results were statistically analyzed.

Results. Most parents of children with CP (88%) often feel fatigue (94%), retirement (28%) and irritability
(24%). Over half of the mothers stopped their career to the education of a sick child. Over half (68%) of the
parents confirmed that after the birth of a sick child they had to significantly reduce social gatherings. Most parents
(88%) say that they felt the stress of caring for a sick child.
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Conclusions. Raising a child with a diagnosis of cerebral palsy is associated with a very high both physical and
mental burden. The care of the child with cerebral palsy causes constant stress and fatigue, which negatively affect
the lives of the entire family. Parents of children with CP face a number of everyday problems associated with the
care, rehabilitation, financial difficulties, and the need to give up work. (PNN 2013;2(4):149-154)

Key words: cerebral palsy, problems of parents

Wprowadzenie

Mozgowe porazenie dziecigce (MPD) to powstale
w czasie ciazy, porodu badz w okresie okotoporodo-
wym nieposte¢pujace zaburzenia czynnosci osrodkowe-
go ukladu nerwowego [1]. Obejmuje ono zmieniajace
si¢ wraz z wiekiem zaburzenia ruchu, postawy, zabu-
rzenia napigcia migsniowego i réwnowagi wspolistnie-
jace z innymi objawami trwatego uszkodzenia mézgu
(padaczka, uposledzenie umystowe, zaburzenia mowy,
wzroku, stuchu) [2]. Do objawéw psychicznych nale-
23 zaburzenia emocjonalne, drazliwos¢, rozpraszalno$é
uwagi, wzmozona pobudliwo$¢ psychoruchowa, bez-
senno$¢, réznego stopnia opdznienie psychorucho-
we [3]. Czgsto$¢ wystgpowania MPD oceniana jest na
1,5-2,5/1000 zywo urodzonych dzieci. Ryzyko zacho-
rowania wzrasta, jezeli podczas ciazy wystapily urazy
wewngtrzmaciczne, zatrucia §rodkami chemicznymi
(m.in. alkohol i narkotyki) lub infekcje (rézyczka,
toksoplazmoza oraz infekcje wirusowe — w tym takze
HIV) [1].

Przyjscie na $wiat ci¢zko chorego dziecka po-
woduje ogromne zmiany w zyciu rodziny. Moga one
obejmowac rézne sfery zycia rodziny, wyzwalaé w niej
pozytywne i negatywne emocje, czynic ja wewngtrznie
bardziej spdjna i lepiej zorganizowang lub ostabiac ja
pod réznym wzgledem i destabilizowac [4,5].

Problemy, z ktérymi spotykaja si¢ rodzice dzieci
cigzko i nieuleczalnie chorych, w tym dzieci z MPD
podzieli¢ mozemy na kilka grup. Najczesciej sa to [5]:

* problemy natury psychologicznej — koniecznos¢
radzenia sobie z negatywnymi uczuciami i my-
$lami np. z poczuciem winy, wstydu, leku, roz-
paczy, z poczuciem niespetnienia i zawiedzio-
nych nadziei; niekorzystne zmiany w funkcjo-
nowaniu matzonkéw prowadzace do pogorsze-
nia jakosci ich bliskiego zwiazku, niekorzystne
zmiany w funkcjonowaniu calej rodziny;

* problemy natury spotecznej — konieczno$¢ rezy-
gnadji z pracy zawodowej (gléwnie w przypadku
matek), ograniczenie zycia towarzyskiego i kul-
turalnego, spoleczna izolacja rodziny;

* problemy natury ekonomiczno-bytowej — po-
gorszenie sytuacji ekonomicznej w zwiazku
z ponoszeniem wysokich kosztow leczenia
i usprawniania dziecka, podejmowanie dodat-
kowej pracy, co zwrotnie ogranicza czas po$wig-
cany rodzinie.

Konieczno$¢ sprawowania ciaglej opieki nad
dzieckiem, funkcjonowanie w sytuacji chronicznego
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stresu po kilku latach doprowadza do wyczerpania fi-
zycznego i psychicznego rodzicéw [6,7]. Wypelnienie
wszystkich  czynno$ci  opiekuniczo-wychowawczych
wymaga od rodzicéw znacznego potencjatlu motywa-
¢ji, umiejetnosci, mozliwosci poswigcania czasu oraz
odpowiednich zasobéw materialnych [4,5]. Obecnos¢
w rodzinie dziecka z niepelnosprawnoscia stawia takze
wiele wyzwan przed rodzedstwem. Moze by¢ Zrédlem
do$wiadczen  sprzyjajacych rozwojowi wrazliwosci
i umiejetnosci spolecznych, lub przeciwnie — proble-
mem moze by¢ nietypowe zachowanie brata lub sio-
stry, brak wlasciwej komunikacji miedzy nimi i prze-
cigzenie obowigzkami domowymi [8].

Wobec tych wszystkich probleméw rodzina po-
trzebuje wsparcia psychologicznego, informacyjnego
(w zakresie form leczenia i rehabilitacji, uprawnien
i $wiadczen, dzialalnosci instytugji i organizacji poma-
gajacym osobom niepetnosprawnym) oraz funkcjonal-
nego (realizacja funkeji pielegnacyjnych i wychowaw-
czych) [9].

Celem pracy byto ustalenie najcz¢sciej wystgpu-
jacych probleméw dnia codziennego rodzicéw dzieci
z mézgowym porazeniem dziecigcym.

Material i metoda

Badania przeprowadzono wsréd 50 rodzicéw
oraz ich dzieci z rozpoznanym mézgowym porazeniem
dziecigcym — uczniéw Zespotu Szkét Specjalnych
im. Janusza Korczaka w Ostrowie Wielkopolskim
oraz wéréd pacjentdw Zamiejscowego Oddziatu
Rehabilitacji Neurologicznej we Wroctawiu od grud-
nia 2012 roku do marca 2013 roku.

Postuzono sie autorskim kwestionariuszem ankie-
ty podzielonym na dwie czgséci. Pierwsza czg$¢ zawiera-
ta 14 pytan na temat dziecka z mézgowym porazeniem
dziecigcym. W drugiej czeéci zawarto 24 pytania do-
tyczace rodzicéw niepetnosprawnego dziecka. Ankieta
byla anonimowa, zawierata zar6wno pytania otwarte,
jak i zamkniete.

Badang grup¢ dzieci z mézgowym porazeniem
dziecigcym  scharakteryzowano pod wzgledem plci,
wieku, postaci mézgowego porazenia dziecigcego oraz
miejsca zamieszkania, natomiast rodzicéw scharakte-
ryzowano pod wzgledem plci, wieku, wyksztalcenia,
rodzaju wykonywanej pracy oraz zrédla utrzymania.

Sposréd badanych dzieci z mézgowym poraze-
niem dziecigcym najliczniejsza grupe stanowily: dzieci
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ponizej 13. roku zycia (66%), plci meskiej (co szdsty
badany), u ktérych wystepuje porazenie kurczowe po-
towicze (postaé spastyczna) (ponad 40%), charaktery-
zujace si¢ lekkim stopniem uposledzenia umystowego
(46%). Jako najczestsze dysfunkcje wspéttowarzyszace
moézgowemu porazeniu dziecigcemu wymieniono za-
burzenia mowy (56%), zaburzenia wzroku (48%) oraz
padaczke (38%).

Najliczniejszg grupe badanych rodzicéw dzieci
z mézgowym porazeniem dziecigcym stanowily: mat-
ki (92%), osoby z przedziatlu wickowego 40-50 lat
(60%), posiadajace wyksztatcenie $rednie (62%).

W celu opracowania wynikéw badan wtasnych
postuzono si¢ programem Microsoft Office Excel oraz
Microsoft Office Word. Do zobrazowania korelacji
miedzy cechami mierzalnymi uzyto wspétczynnika ko-
relacji Pearsona.

Wyniki

Przeprowadzone badania wykazaly, iz 46% ba-
danych dzieci z mézgowym porazeniem dziecigcym
funkcjonuje samodzielne, natomiast co trzecie dziec-
ko jest catkowicie zalezne od otoczenia i wymaga stalej
opieki. Najwicksza grupe oséb sprawujacych opieke
w ciagu dnia nad niepetnosprawnym dzieckiem stano-
wig matki (64%). Ojcowie, ktérzy zajmujg si¢ swoimi
dzie¢mi, stanowia 14% badanych.

Wykazano, ze polowa badanych dzieci bierze
udziat w zyciu towarzyskim i kulturalnym rodzi-
ny. Niemal wszyscy rodzice (94%) zauwazyli zmiany
w kontaktach towarzyskich zwiazane z chorobg dziec-
ka. Do zmian negatywnych 68% ankietowanych kwa-
lifikuje ograniczenia w kontaktach towarzyskich. Co
czwarty rodzic do zmian pozytywnych zalicza czgstsze
odwiedziny oraz wyjscia z domu.

Z analizy materiatu badawczego wynika, iz 40%
ankietowanych rodzicéw stanowia osoby bezrobotne,
jedna trzecia posiada stata prace, a 26% respondentéw
wykonuje pracg dorywcza. Co czwarty badany rodzic
utrzymuje si¢ ze stalej pensji, a dla 26% istotnym Zré-
dlem utrzymania jest renta. Wsérdd badanej grupy po-
towa rodzicéw okreslita swoja sytuacje ekonomiczna
jako $rednia, 26% jako dobra, a tylko 6% jako bardzo
dobra. Ponad potowa badanych rodzin (60%) oceni-
ta sytuacj¢ materialng przed rozpoznaniem choroby
u dziecka jako lepsza niz obecnie. Pozostata czgé¢ an-
kietowanych rodzicéw nie odczuwa zmian swojego sta-
nu majatkowego. Analiza korelacji migdzy poziomem
wyksztalcenia rodzicéw (wyrazonym w tréjstopniowej
skali liczbowej (1-3) a sytuacja finansowa w rodzinie
dziecka z MPD przed oraz po jego narodzinach (wyra-
zona w skali od 0 do 100) wykazala, iz:

e dla calej grupy badanych otrzymano silnie do-
datnie wspétczynniki korelagji, z ktérego wyni-
ka, iz wraz ze wzrostem poziomu wyksztalcenia
rodzicéw wzrasta ocena rodzinnej sytuacji mate-
rialnej,

» wsréd wszystkich grup zaobserwowano obnize-
nie subiektywnej oceny sytuacji materialnej po
narodzinach dziecka z MPD,

* rodzice z wyzszym wyksztalceniem radza sobie
lepiej w sytuacji pojawienia si¢ w ich rodzinie
dziecka niepelnosprawnego,

* najwickszy spadek w samoocenach kondycji fi-
nansowej zaobserwowano wsréd rodzicéw z naj-
nizszym wyksztatceniem.

Szczegblowe dane przedstawia tabela 1 (ankieto-
wanych podzielono na trzy grupy ze wzgledu na po-
ziom wyksztalcenia oraz obliczono $rednig z indywidu-
alnych ocen sytuacji finansowej) oraz rycina 1.

Tabela 1. Poziom wyksztalcenia ankietowanych a subiektywna ocena sytuacji finansowej w ich rodzinie

Korelacja — poziom wyksztalcenia rodzicéw a sytuacja finansowa w rodzinie dziecka z MPD

Poziom wyksztalcenia

Subiektywna ocena sytuacji finansowej

Przed narodzinami Po narodzinach

Stownie Liczbowo dziecka chorego dziecka chorego
na MPD na MPD
Podstawowe/Zawodowe 1 41,67 16,67
Srednie 2 73,39 56,45
Wyzsze 3 75 68,75

0,886679905

Wspétezynnik korelacji Pearsona

0,956582141
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Ponad potowa ankietowanych matek zrezygno-
wata z kariery zawodowej na rzecz wychowania niepet-

Ankietowani rodzice wéréd uczué towarzysza-
cych im podczas codziennej opieki nad chorym dziec-
kiem wskazywali zmeczenie
(94%), uczucie osamotnie-
nia (28%) oraz rozdraznie-

nie (24%). Wickszo$¢ ro-

dzicéw (88%) przyznaje, ze

odczuwa sytuacje stresowe

zwiazane z opieka nad cho-
rym cztonkiem rodziny.

Uzyskane dane wskazu-

ja, iz ponad potowa ankieto-

wanych rodzicéw (58%) jest

usatysfakcjonowana z pomo-

0 1 P
Poziomwyksztalcenia

* sytuacja materialnapried narodzinami diiecka ; MPD

* sytuacjamaterialna po naredzinach dziecka z MPD
= linia trendn sytuacji materialnej pried narodzinami dziecka ; MPD
—linia trendn sytiacji materialnej po narodzinach dziecka; MPD

cy czy informadji, jak otrzy-
3 mali w momencie postawie-
nia diagnozy. Respondenci
oczekujg  wigkszej pomocy
wzgledem rehabilitacji cho-
rego dziecka (14%), pomocy
finansowej (14%) oraz po-
mocy psychologicznej (8%).

Ryc. 1. Analiza korelacji pomigdzy poziomem wyksztalcenia ankietowanych a subiektywna

oceng sytuacji finansowej w ich rodzinie

nosprawnego dziecka. Wsrdd ojcédw rezygnacja z pracy
byta konieczna zaledwie u 6% badanych. U 36% bada-
nych wykazano koniecznos¢ podjecia dodatkowej pra-
cy, z czego niemal 90% odpowiedzi dotyczyto ojcow
dziecka niepetnosprawnego.

W wyniku przeprowadzonych badari ustalono,
iz choroba dziecka w przypadku 2/3 badanych rodzin
nie zmienita relacji migdzy malzonkami. W co piatej
rodzinie pomi¢dzy matka a ojcem pojawily si¢ emocje
negatywne. Pozytywny wplyw na relacje pomigdzy ro-
dzicami wykazano w 16% przypadkéw.

W wigkszoéci opinii badanych rodzicéw (89%)
sytuacja zwiazana z niepetnosprawnoscia ich dziecka
wplyneta pozytywnie na relacje dziecka z rodzeristwem.
Niemal potowa rodzicéw (42%) dostrzega negatywne
zmiany we wlasnych relacjach ze zdrowymi dzie¢mi,
m.in. mniejsza ilo§¢ po$wigcanego im czasu. Zmiany
pozytywne stwierdzono u zaledwie 19% badanych ro-
dzin.

Z przeprowadzonych badan wynika, ze choroba
dziecka ma istotny wplyw na zmiany form oraz me-
tod wychowawczych. Jedna trzecia (32%) badanych
rodzicéw dostosowata je do niepetnosprawnego dziec-
ka. W 22% przypadkéw metody wychowawcze wobec
chorego dziecka okreslono jako zupetnie inne niz sto-
sowane wobec dziecka zdrowego. W 18% przypadkéw
metody wychowawcze pozostaly niezmienne.
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Dyskusja

Pojawienie si¢ dziecka niepetnosprawnego w ro-
dzinie badZ niepetnosprawnosci u dziecka burzy jej
dotychczasowa strukture i demontuje ustabilizowany
sposob jej funkcjonowania [10].

W badaniach wilasnych ponad potowa matek
dzieci niepetnosprawnych nie pracuje zawodowo, jako
przyczyne wskazujac najczeéciej konieczno$¢ opieki
nad chorym dzieckiem. Co trzeci respondent wska-
zat konieczno$¢ podjecia dodatkowego zatrudnienia.
Réwniez Maciarz [4] w swoich opracowaniach zwraca
uwagg na fake, ze jeden z rodzicéw (najczgsciej matka)
zmuszony jest zrezygnowa¢ z pracy zawodowej, a dru-
gi rodzic podejmuje dodatkowe zajecie zarobkowe, by
zabezpieczy¢ rodzinie odpowiednie $rodki finansowe.
Z badari innych autoréw [11] wynika, iz rodzice dzieci
MPD gorzej oceniaja swoja sytuacj¢ materialng w sto-
sunku do rodzicéw dzieci zdrowych. W badaniach
whasnych 60% ankietowanych ocenito swoja sytuacje
materialng jako lepsza przed zdiagnozowaniem MPD
u dziecka.

Szczegblnie wazne dla jakosci funkcjonowania ro-
dziny i jej trwatosci ma podsystem malzeriski. Opieka
i wychowanie dziecka niepelnosprawnego niejedno-
krotnie sprawia, ze malzeristwo przestaje by¢ intym-
nym zwiazkiem kobiety z mg¢zczyzna i polega jedynie
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na wspélpracy przy rehabilitacji dziecka [12]. Z badan
whasnych wynika, ze prawie w co piatej rodzinie cho-
roba dziecka wplyneta negatywnie na relacje pomiedzy
matzonkami. Z badan Bakiery i wsp. [13] wynika, iz
dla ojcéw opieka nad dzieckiem niepetnosprawnym
kojarzy si¢ z utratg zony. Réwniez Pisula [8] wykazal,
iz koncentracja na problemach dziecka ogranicza moz-
liwos¢ pielegnowania zwiazku.

W opinii wigkszo$ci respondentéw (89%) sytu-
acja zwiazana z niepetnosprawnoscia cztonka rodziny
wplyneta pozytywnie na jego relacje z rodzeristwem.
Wedtug Sidor [14], pozytywne relacje migdzy rodzen-
stwem moga by¢ sposobem pozyskiwania akceptacji,
uznania i wdziecznosci.

W badaniach wlasnych wykazano, iz choroba
dziecka wplywa na formy oraz metody wychowawcze
stosowane w rodzinie. Jedna trzecia ankietowanych
(32%) musiata dostosowa¢ je do niepetnosprawnego
dziecka, natomiast 22% respondentéw przyznata, iz
wobec chorego czlonka rodziny metody wychowawcze
sa catkowicie inne. W poréwnaniu z opinig podana
przez Maciarz [4] stwierdza sig, ze dziecko chore stwa-
rza rodzicom znacznie wigksze problemy opiekuniczo —
wychowawcze niz dziecko zdrowe. Spowodowane one
sa przede wszystkim przez sama chorobg i koniecznosé
leczenia dziecka.

Potrzeby rodziny z dzieckiem z zaburzeniami roz-
woju s specyficzne i zmieniaja si¢ w miar¢ dorastania
dziecka. Z badani Petersa wynika, iz rodzice malych
dzieci za najwazniejsza potrzebe uwazaja diagnostyke
i realizacje indywidualnego programu terapeutycznego,
pomoc w opiece i wsparcie finansowe. Rodzice dzieci
starszych podkreslaja potrzebe: edukacji dzieci, przy-
gotowania nauczycieli oraz istnienia o§rodkéw moga-
cych zapewnic opieke w razie wydarzeni losowych [15].
W badaniach wlasnych 36% rodzicéw wyraza brak sa-
tysfakcji z otrzymywanej pomocy. Respondenci ocze-
kuja wickszej pomocy psychologicznej oraz finansowej,
co pokrywa si¢ z opinia wyzej wymienionego autora.

Z odpowiedzi ankietowanych wynika, ze w co-
dziennej opiece nad dzieckiem z mézgowym poraze-
niem dzieciecym wiekszo$¢ rodzicéw (94%) odczuwa
zmeczenie, a 28% osamotnienie. Udowodniono, iz
zmeczenie i czgste poczucie osamotnienia obnizaja
odporno$¢ na stres i zaklécajq prawidtowa regulacje
emocji [16]. Brehaut i wsp. [17] dowiedli, iz wraz
z uptywem lat rodzice dzieci z mézgowym porazeniem
dziecigcym w poréwnaniu z rodzicami dzieci rozwija-
jacych si¢ prawidlowo znacznie czgéciej skarza si¢ na
do$wiadczanie silnego i przewleklego stresu, problemy
emocjonalne i poznawcze oraz zglaszaja liczne proble-
my somatyczne. Z przeprowadzonej analizy danych
wynika, ze wigkszo$¢ rodzicéw (88%) niepetnospraw-
nych dzieci odczuwa sytuacje stresowe zwigzane z opie-
ka nad chorym cztonkiem rodziny.

Whnioski

1. Wychowywanie dziecka z rozpoznanym mézgo-
wym porazeniem dziecigcym wiaze si¢ z ogrom-
nym obciazeniem zaréwno fizycznym jak i psy-
chicznym.

2. Rodzice dzieci z MPD borykaja si¢ z wieloma
problemami zycia codziennego zwigzanymi
z opieka, rehabilitacja, trudnosciami finansowy-
mi, a takze z koniecznoscig rezygnacji z pracy
zawodowej.

3. Opieka nad dzieckiem z porazeniem mézgowym
powoduje nieustanny stres i zmeczenie, ktére
negatywnie wplywaja na zycie calej rodziny.

Zalecenia dla praktyki pielggniarskiej

Rodzice dziecka z rozpoznanym mdzgowym
porazeniem dziecigcym na kazdym etapie radzenia
sobie z faktem postawionej diagnozy wymagaja szcze-
gblnej troski ze strony personelu pielegniarskiego.
Wychowywanie dziecka niepelnosprawnego jest dla
rodzicéw zrédlem wielu wyzwari, negatywnych emo-
¢ji (zmgczenia, zwatpienia, lgku), a takze probleméw
natury finansowej. Wymagaja oni szczegblnego trak-
towania — profesjonalnego przekazywania informacji,
zrozumienia, cierpliwosci i wsparcia zaréwno emocjo-
nalnego, jak i instrumentalnego czy materialnego.
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