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STRESZCZENIE

Wstep. Wsparcie spofeczne to problem, z jakim borykajg sig
rodziny dzieci chorych na mtodziencze idiopatyczne zapalenie
stawow (MIZS).

Cel. Celem pracy byta analiza wsparcia spotecznego rodzin dzieci
chorych na mtodziencze idiopatyczne zapalenie stawow.
Materiaty i metody. W badaniu wzigfo udziat 100 rodzicow dzie-
ci chorujgcych na MIZS. Badania przeprowadzono na oddziale
kliniki i polikliniki wieku rozwojowego w Instytucie Reumatologii.
Analiza wynikow statystycznych zostata przeprowadzona za po-
mocg pakietu statystycznego PQStat ver. 1.4.2.324. Zaleznosci
migdzy zmiennymi analizowano, szacujgc wspétczynniki korelacii
rangowych Spearmana oraz tau Kendalla.

Wyniki. Z analizy przeprowadzonych badan wynika, iz wigkszo$¢
ankietowanych nie otrzymuje odpowiedniego wsparcia material-
nego, rzeczowego czy spotecznego. Najblizsza rodzina jest dla
badanych najlepszym Zzrodtem wsparcia. Stanowi ona oparcie
w najciezszych momentach zwigzanych z chorobg dziecka.
Whioski. Wychowanie dziecka chorego na MIZS ma zasadniczy
wptyw na aktywnosci zycia codziennego i kontakty spoteczne.
Najbardziej zadowalajgce jest wsparcie ze strony najblizszej ro-
dziny. Wsparcie ze strony instytucji religijnych i wspolnot nie wy-
stepuje, podobnie jak pomoc sasiedzka. Niepokojacy jest fakt, ze
grupa psychologéw nie jest najczesciej wskazywana jako grupa
udzielajgca potrzebnego wsparcia. Im dtuzszy jest okres trwania
choroby dziecka, tym nizej oceniane jest wsparcie ze strony naj-
blizszych zony/meza/partnera/ki.

StOWA KLUCZOWE: wsparcie spoteczne, rodzina, mtodzieficze
idiopatyczne zapalenie stawow.

Wprowadzenie

Wsparcie spoteczne to problem, z jakim borykajg sie
rodziny dzieci chorych na mtodziencze idiopatyczne
zapalenie stawow. Jest to przewlekta choroba, z kto-
ra taczy sie duze obcigzenie, zaréwno finansowe, jak
i psychiczne. Na poczatku konieczne jest, aby chore
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ABSTRACT

Introduction. Communal support is a problem faced by families
of children suffering from juvenile idiopathic arthritis (JIA).

Aim. The purpose of this work was to analyse communal support
for families with children suffering from juvenile idiopathic arthritis.
Materials and methods. 100 parents of children suffering from
JIA took part in the research. Research was carried out in a ward
of the developmental clinic and policlinic at the Institute of Rheu-
matology. An analysis of the statistical results was done using
the statistic package PQStat version 1.4.2.324. The correlations
between variables were analysed by estimating Spearman’s and
Tau Kendall's coefficient rank correlations.

Results. The nalysis of the carried research shows that most of
the respondents do not receive enough financial, substantive or
communal support. The closest family members are the best so-
urce of support for the respondents. They give support during the
most difficult moments relating to the child’s illness.
Conclusions. Bringing up a child suffering from JIA has the
fundamental influence on everyday life activities and social rela-
tionships. The most satisfying is the support of the closest family
members. Religious and community support, as well as the ne-
ighbours’ support, is not available. The fact that psychologists’
group was not the mostly ticked option as the group providing
the necessary support is very worrying. The longer the time of
the child’s illness, the lower the evaluation of the support of the
closest family members.

KEYWORDS: communal support, family, juvenile idiopathic
arthritis.

dziecko otrzymato jak najlepsza opieke medyczng i po-
moc socjalng. Niezbedne do tego jest zaopatrzenie ro-
dziny chorego we wszystkie Srodki, ktére mu pomoga
i pozwolg utatwi¢ zycie codzienne [1, 2].

Choroby reumatyczne w duzym stopniu determi-
nujg styl zycia dziecka, gdyz poczucie bezpieczen-
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stwa cztowieka, niezaleznie od wieku i pfci, budowane
jest na poczuciu przynaleznosci i przewidywalnosci.
Dziecko potrzebuje odpowiedniego oparcia i czasu, by
przygotowac sie do zmian. Im zmiany sg bardziej nie-
spodziewane, tym budowany jest wiekszy lek w dziec-
ku, dlatego tez jednym z najtrudniejszych momentéw
W zyciu z chorobg sg niespodziewane jej nawroty
i pogarszanie ogblnego stanu zdrowia. Czas trudnych
emocjiiich przezywania zalezy od progu odpornoéci na
stres i umiejetnego radzenia sobie z sytuacjg trudng, jak
rowniez od poziomu wsparcia spotecznego m.in. rodzi-
ny, bliskich, przyjaciét, lekarzy, pedagogéw czy organi-
zacji wspierajgcych [1, 3].

Choroba to ogromne wyzwanie dla catej rodziny
i bliskich. Wazne jest uwzglednienie bolu i cierpienia,
z jakimi boryka sie dziecko, ktére wchodzac w okres
dojrzewania, obcigzone jest czesto niepetnosprawno-
cig fizyczng, a zawsze z doswiadczeniem przewlektego
bélu. Catkowitej zmianie ulega tryb zycia rodziny. Plan
kazdego dnia zostaje tak zmodyfikowany, alby poméc
dziecku w walce z chorobg. Bardzo czesto zaburzenie
dotychczasowego stylu zycia negatywnie wptywa na
psychike i emocjonalnos¢ dziecka. Mtody cztowiek nie
potrafi poradzi¢ sobie z zaistniatg sytuacjg, buntuje sie
na otaczajacy go $wiat. Wszystko to znacznie wptywa
na samooceng, wiezi miedzy réwie$nikami oraz czton-
kami rodziny, a takze na planowanie wtasnej przyszto-
$ci. Zmaganie sie z chorobg nie jest wiec tatwe i bardzo
czesto zdarza sie, ze mtodzi ludzie czujg sie wyobco-
wani w swojej grupie towarzyskiej. Aby temu zapobiec,
wazna jest wspotpraca rodziny, szkoty i lekarzy od naj-
wczesniejszego okresu choroby [1, 4].

Wsparcie spoteczne jest to wszelka dostepna po-
moc dla jednostki w sytuacjach trudnych lub stresowych.
Jest to rodzaj pomocy, ktéra ma na celu poprawienie
tzw. dobrostanu osoby, ktéra jg otrzymuje. Dziatania te
zazwyczaj majg za zadanie zrozumienie drugiej strony,
okazanie jej troski, pocieszenie lub akceptacje. Rela-
cja wsparcia spotecznego stwarza poczucie oparcia
i bezpieczenstwa miedzy jednostkami. Pozwala osobie
wspomaganej dostrzec i odczué, ze ma wokét siebie oso-
by i Srodowisko, na ktérych moze polegaé. Bliskie wiezi
chronig ludzi przed poczuciem odrzucenia czy alienaciji,
dzieki czemu wzmacniajg ich odporno$¢ psychiczng [7].

Wsparcie jest potrzebne kazdemu, wiec dostrze-
gane jest zarbwno w pedagogice, jak i szeroko pojetej
praktyce edukacyjnej, w tym pracy socjalnej czy opie-
kunczej [4, 5, 6].

Cel pracy

Celem pracy byta analiza wsparcia spotecznego rodzin
dzieci chorych na mtodziehcze idiopatyczne zapalenie
stawow.
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Materiaty i metody badawcze

Badania przeprowadzono w Instytucie Reumatologii
w Warszawie wsrdéd 100 rodzicow dzieci chorych na
mtodziencze idiopatyczne zapalenie stawow. Udziat ro-
dzicéw byt dobrowolny i anonimowy. Na przeprowadze-
nie badan uzyskano zgode kierownika kliniki i polikliniki
wieku rozwojowego, dyrektora szpitala, a takze komisji
bioetycznej przy Instytucie Reumatologii w Warszawie.
Badania zostaty przeprowadzone od lutego do kwietnia
2014 roku.

W celu zebrania materiatu badawczego postuzono
sie metoda sondazu diagnostycznego z zastosowaniem
techniki badawczej, jakg byta ankieta wtasnego autor-
stwa. Kwestionariusz zawierat 17 pytan dotyczgcych
jednostki chorobowej dziecka i wsparcia spotecznego,
jakie otrzymuje rodzina dziecka z MIZS, oraz 6 pytan
demograficznych.

Analiza wynikéw statystycznych zostata przepro-
wadzona za pomocg pakietu statystycznego PQStat
ver. 1.4.2.324. ZaleznoSci miedzy odpowiedziami na
pytania: ,Jaki byt stopien zadowolenia z otrzymanego
wsparcia?” i ,Czy wychowanie dziecka z MIZS miato
wptyw na nastepujace aktywnosci i kontakty spotecz-
ne?” oraz ,Czy dtugo$¢ trwania choroby i ograniczenia
ruchowe zwigzane z MIZS u dziecka korelujg z otrzymy-
waniem wsparcia?” analizowano, szacujgc wspotczyn-
niki korelacji rangowych Spearmana oraz tau Kendalla.
Za istotne przyjeto prawdopodobienstwo testowe na
poziomie p < 0,05, a za wysoce istotne przyjeto praw-
dopodobienstwo testowe na poziomie p < 0,01.

Wyniki

Badania przeprowadzono wsrdéd 100 rodzicow dzieci
chorych na mtodziencze idiopatyczne zapalenie sta-
wéw. Na pytania odpowiadaty zaréwno kobiety, jak
i mezczyzni.

Tabela 1. Wiek matki i ojca — statystyki opisowe
Table 1. Mother’s and father's age - descriptive statistics
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Srednia wieku matek to 36,48 roku z odchyleniem
standardowym 7,49. Srednia wieku ojcéw to 38,68 roku



z odchyleniem standardowym 7,44. Badania wykazaty,
iz wéréd matek dominuje wyksztatcenie wyzsze (89%),
a 11% respondentdéw posiada wyksztatcenie $rednie.
WSsrdd ojcow wigkszos¢ badanych (62%) ma wyksztat-
cenie wyzsze. Ze srednim wyksztatceniem byto 37%
respondentéw, a jeden ojciec miat wyksztatcenie pod-
stawowe.

W badanej grupie przewazali mieszkancy pocho-
dzacy ze wsi (49%). W miescie 50-250 tys. mieszka
23% ankietowanych, natomiast w mieScie ponizej 250
tys. mieszkancow 18%. W miescie powyzej 250 tys.
mieszka 10% ankietowanych.

Wsréd respondentéw znaczna wiekszo$¢ o0so6b
(96%) pochodzi z rodzin petnych, zas 4% stanowig mat-
ki, ktére same wychowujg dzieci.

Dla 69% oséb status materialny, w jakim zyja, jest
dobry. Bardzo dobre warunki zyciowe ma 16% bada-
nych, zas dostateczne 15%.

Najwieksza ilos¢ respondentéw (62%) posiada
w swojej rodzinie dwojke dzieci, natomiast tylko 1% an-
kietowanych ma ich az piecioro (Rycina 1).

Procenty

M Jedno dziecko M Dwoje dzieci M Trojedzieci B Czworodzieci M Pieciorodzieci

Rycina 1. llos¢ dzieci w rodzinie
Figure 1. The number of children in a family

Na pytanie dotyczgce miejsca chorego dziecka
wsérod rodzenstwa 55% badanych odpowiedziato, ze
jest ono najstarszym dzieckiem, 37%, ze najmtodszym,
a tylko 8%, ze Srednim. Najliczniejszg grupe badanych
(64%) stanowili rodzice dziewczynek chorych na MIZS.
Chtopcow byto o potowe mniej (36%). Wedtug 44% ro-
dzicow choroba ich dzieci trwata ,mniej niz rok”, mniej
liczna grupa dzieci (36%) choruje od 1-2 lat. Powyzej
2 lat chorowato 16% dzieci, a ponizej 5 lat 4%.

Liczna grupa ankietowanych (79%) stwierdzita, ze od
pierwszych oznak choroby do diagnozy mingt mniej niz
rok, za$ pozostali (21%) badani zaznaczyli okres 1-2 lat.

Wsrédd najwiekszej grupy dzieci (86%) posta¢ MIZS
przebiega z zajeciem niewielu stawéw (1-4), u 14% na-
tomiast proces chorobowy obejmuje wiecej niz 5 sta-
woéw. Najwigksza ilos¢ badanych (48%) odpowiedziata,
ze ruch u ich dziecka jest ograniczony, a dla 36% ba-
danych byty to powazne ograniczenia; 16% dzieci nie
miato ograniczen w ruchu.

Zdaniem 43% ankietowanych samoocena ich cho-
rego dziecka na MIZS jest Srednia. Ocene wysoka
udzielito 33% ankietowanych, jako niskg uznaje 24%
rodzicow.

Wsro6d ankietowanych 80% rodzicéw dobrze sobie
radzi z chorobg dziecka, Zle radzi sobie 20% badanych

Najwiecej ankietowanych (60%) uwaza, ze zaan-
gazowanie cztonkéw rodziny w opieke i wychowanie
dziecka spoczywa na obojgu rodzicéw (Rycina 2).
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Rycina 2. Zaangazowanie rodziny w opieke i wychowanie dziecka
Figure 2. Family's involvement in child’s care and upbringing

Wsréd gtéwnych oséb wymienianych przez bada-
nych, ktore wyreczajg ich w opiece nad dzieckiem pod-
czas ich nieobecnosci, sg dziadkowie (21%), maz (41%)
i zona (38%).

Osobami, na ktére mogg liczy¢ rodzice w najgor-
szych chwilach, sg maz (74%) i zona (41%). Dla 12% an-
kietowanych takimi osobami sg dziadkowie.
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Rycina 3. llo$¢ osob, ktére udzielity pomocy w formie instruktazu,
nauki konkretnych czynnosci czy sposobéw postepowania w rozwig-
zywaniu probleméw zyciowych

Figure 3. The number of people who give help in the form of training,
teaching particular activities or ways of managing and resolving life
issues

Na pytanie o ilo§¢ oséb, ktére udzielity rodzicom
pomocy w formie instruktazu, nauki konkretnych czyn-
nosci czy sposobow postepowania w rozwigzywaniu
probleméw zyciowych, wiekszo$¢ ankietowanych (71%)
zaznaczyto, ze jest to liczba 2-3 oséb. Nikt z respon-
dentoéw nie zaznaczyt odpowiedzi 4-7 os6b, 7-14 0s6b,
jak réwniez odpowiedzi 14 i wiece;.
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Dla znaczacej ilosci badanych (75%) to najblizsza
rodzina stanowi najlepsze wsparcie w momentach, kie-
dy to rodzice potrzebujg pocieszenia. Najmniej oséb
(10%) moze liczyé na znajomych. Zaden ankietowany
nie zaznaczyt odpowiedzi dotyczgcej pocieszenia ze
strony 0séb zwigzanych z edukacjg dziecka czy rodzing
dzieci z podobnymi schorzeniami.

Procenty

. Pomoc rzeczowa/Material assistance

. Pomoc finansowa/Financial assistance

. Poradnictwo specjalistyczne/Specialist counselling

. Specjalistyczne ustugi opiekuncze/Specialist welfare services

. Organizowanie opieki nad dzie¢mi/Arranging child care

. Organizowanie zaje¢ dla dzieci wspierajacych ich rozw6j/Organizing activi-
ties for children to support their development

. Przekazywanie informacji na temat miejsc i sposobow leczenia/rehabilita-
cji/Providing information on places and ways of treatment/rehabilitation

8. Terapia dla rodzin/Therapy for families

9. Dofinansowania turnuséw rehabilitacyjnych/Funding rehabilitation camps

10. Dofinansowania do zaje¢ rekreacyjnych, sportowych i kulturalnych/Fun-

ding recreational, sports and cultural activities

11. Grupa wsparcia/ The support group

12. Pomoc pedagogdw/Teachers’ help

13. Dofinansowanie zaopatrzenia w sprzet ortopedyczny/rehabilitacyjny/Fun-

ding orthopaedic and rehabilitation supply

Rycina 4. Jaki rodzaj wsparcia Pan/Pani wybrat/ta?
Figure 4. What type of support did you choose?
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Znaczna wigkszo$¢ ankietowanych na pytanie, jaki
rodzaj wsparcia wybrata, udzielata odpowiedzi nega-
tywnych. Jedyng formg wsparcia, ktéra osiggneta po-
zytywne 50%, jest poradnictwo specjalistyczne. Drugg
pod wzgledem wielkosci jest pomoc pedagogow (29%),
a trzecig — pomoc finansowa (28%). Najmniejszg popu-
larnoscig cieszy sie pomoc w dofinansowaniu do sprze-
tu medycznego i zaje¢ rekreacyjnych/sportowych (po
10%) oraz dofinansowanie turnuséw rehabilitacyjnych
(11%) (Rycina 4).

W pytaniach na temat: aktywno$ci zawodowej,
podziatu obowigzkéw domowych, organizacji dnia
w domu, ilosci czasu spedzonego z catg rodzing, spo-
sobu spedzania wolnego czasu i relacji ze wspo6tmat-
zonkiem/partnerem odpowiedzi byty blizsze opiniom
negatywnym. Natomiast w przypadku pytan o: relacje
z pozostatymi dzie¢mi, relacje pomiedzy rodzenstwem,
poczucie, ze kazdy w rodzinie jest potrzebny, bliskos¢
wiezi rodzinnych, kontakty z dalszg rodzing, kontakty
z przyjaciotmi, kontakty ze znajomymi, kontakty towa-
rzyskie i kontakty z sgsiadami opinie sg pozytywne.
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W przypadku zadnego z powyzszych aspektow nie
odnotowano odpowiedzi: ,,Zdecydowanie pozytywny”
(Rycina 5).
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Rycina 5. Rozktad odpowiedzi na pytanie ,Czy wychowanie dziecka
z MIZS miato wptyw na nastegpujgce aktywno$ci i kontakty spoteczne?”
- Uktad hierarchiczny

Figure 5. Distribution of answers to the question “Did the upbringing of
a child suffering from JIA influence the following activities and social
relationships?” - Hierarchical

Stopieh zadowolenia z otrzymywanego wsparcia
ze strony pedagogéw byt wysoce istotnie (p = 0,002)
dodatnio na niskim poziomie (tau = 0,288) skorelowa-
ny z wptywem wychowania dziecka z MIZS na spos6b
spedzania wolnego czasu i na relacje z partnerem/
wspoétmatzonkiem (p = 0,008, tau = 0,254). Stopien
zadowolenia z otrzymywanego wsparcia od dziadkow
dziecka ze strony ojca byt istotnie (p = 0,011) ujemnie
na niskim poziomie (tau = -0,240) skorelowany z wpty-
wem wychowania dziecka z MIZS na kontakty towarzy-
skie. Stopien zadowolenia z otrzymywanego wsparcia
ze strony psychologbéw byt wysoce istotnie (p = 0,001)
dodatnio na niskim poziomie (tau = 0,314) skorelowany
z wptywem wychowania dziecka z MIZS na relacje mie-
dzy rodzenstwem. Za$ stopieh zadowolenia z otrzymy-
wanego wsparcia ze strony instytucji pomocy spotecz-
nej byt wysoce istotnie (p = 0,003) ujemnie na niskim
poziomie (tau = -0,296) skorelowany z wptywem wy-
chowania dziecka z MIZS na ilo$¢ czasu spedzonego
z cafg rodzing oraz na relacje z partnerem/wspétmat-
zonkiem (p = 0,042, tau = -0,203)). Stopien zadowole-
nia z otrzymywanego wsparcia ze strony krewnych byt
istotnie (p = 0,049) ujemnie na niskim poziomie (tau =
-0,196) skorelowany z wptywem wychowania dziec-
ka z MIZS na ilo$¢ czasu spedzanego z catg rodzing,
na sposob spedzania wolnego czasu (p = 0,001, tau =



-0,335), jak i na relacje z partnerem/wspétmatzonkiem
(p = 0,028, tau = -0,221). Stopien zadowolenia z otrzy-
mywanego wsparcia ze strony zony/meza lub partnerki/
partnera byt istotnie (p = 0,046) ujemnie na niskim po-
ziomie (tau = -0,197) skorelowany z wptywem wycho-
wania dziecka z MIZS na relacje miedzy rodzenstwem.
Za$ stopien zadowolenia z otrzymywanego wsparcia
ze strony rodzicow innych dzieci niepetnosprawnych
byt istotnie (p = 0,046) dodatnio na niskim poziomie
(fau = 0,1908) skorelowany z wptywem wychowania
dziecka z MIZS na aktywnos$¢ zawodowa.

Pozostate oszacowane korelacje okazaty sie nie-
istotne (p > 0,05).

Stwierdzono istotng (p = 0,037) ujemng i niskg (tau =
-0,197) korelacje miedzy oceng otrzymywanego wspar-
cia ze strony zony/meza/partnera/ki a okresem choroby
dziecka. Czyli im dtuzszy okres choroby, tym nizej oce-
niane wsparcie ze strony zony/meza/partnera/ki.

Pozostate oszacowane korelacje okazaty sie nie-
istotne (p > 0,05).

Dyskusja

Mtodziencze idiopatyczne zapalenie stawéw to scho-
rzenie dotykajgce coraz wiekszej liczby dzieci na catym
Swiecie. Wptywa ono w znaczny sposéb na zycie kazde-
go chorego. Zaréwno dziecko, jak i rodzina stajg przed
trudnym zadaniem zycia z tg chorobg, stworzenia sobie
odpowiednich warunkéw do normalnego funkcjonowa-
nia i walki z chorobg. Niepetnosprawnos¢, z jakg mozna
sie spotka¢ u dziecka z MIZS, przejawia sie zazwyczaj
nie tylko jako ograniczenie ze strony uktadu ruchu, ale
rowniez wptywa na zmiane w kontaktach szeroko ro-
zumianej sfery spotecznej, kulturowej i psychologiczne;j
[8]. Problemy z tego wynikajgce wptywajg na relacje
miedzy osobami chorymi a ich rodzing, przyjaciétmi
i catym spoteczenstwem.

Pojecie wsparcia spotecznego mozna czesto spo-
tka¢ w literaturze. Ma ono zasadnicze odniesienie do
trudnych sytuacji wielu oséb chorych. Okresla sie je
jako rodzaj interakciji, dzieki ktérym ludzie wzajemnie
sobie pomagajg, przez tworzenie swego rodzaju sieci
kontaktéw i zwigzkow, ktdre postrzegane sg jako zrédto
pomocy, troski czy akceptaciji [6].

Ludzie roznig sie miedzy sobg potrzebg otrzymy-
wania pomocy od innych. Czasami potrzeba autono-
mii oraz potrzeba bycia kompetentnym, samodzielnym
i niezaleznym powoduje, ze unika sie pomocy i wspar-
cia. Czasem to samo zjawisko wywotuje nieumiejetnosé
przyjmowania od innych pomocy. Bywa réwniez tak, ze
przyczyna nieprzyjmowania wsparcia jest obawa przed nie-
moznoscig odptacenia sie otoczeniu w ten sam sposoéb.

Niektérzy badacze, jak Jaworowska-Obtoj i wsp.,
zwracajg uwage na to, ze w sytuacjach, w ktorych

wsparcie spoteczne zastepuje cztowiekowi inne sposo-
by rozwigzywania probleméw zwigzanych z sytuacjami
trudnymi, a zwtaszcza gdy wystepuje to permanentnie,
moze nastgpi¢ utrata zdolnosci jednostki do samodziel-
nego radzenia sobie w okoliczno$ciach krytycznych, za-
nik samodzielnoéci i coraz znaczniejszy stopieh uzalez-
nienia sie osoby od wsparcia i pomocy otoczenia. Zbyt
wysoki poziom wsparcia moze tez wywiera¢ negatywny
wptyw na zdolno$ci adaptacyjne jednostki [9].

Badania wfasne wykazuja, ze w rodzinach dzieci
chorujgcych na MIZS sposréd 100 pytanych rodzicow
tylko 21% odpowiedziato pozytywnie na pytanie do-
tyczace jakichkolwiek otrzymywanych form wsparcia,
natomiast az 79% na pytanie to odpowiedziato nega-
tywnie. W analizie badan przeprowadzonych przez Rut-
kowskg wynika, ze na 34 rodzicow pytanych o wsparcie
udzielane ich chorym dzieciom tylko 4 rodzicow uzna-
to, ze systematycznie otrzymujg wsparcie w zwigzku
z wychowaniem swoich niepetnosprawnych dzieci; 15%
0go6tu badanych stwierdza, ze najwigksze wsparcie
otrzymuje w formie emocjonalnej i informacyjnej [10].

Analiza stopnia zadowolenia z otrzymanego wspar-
cia pozwala stwierdzi¢, ze respondenci sg w wigkszo-
$ci zadowoleni z pomocy uzyskiwanej od pedagogoéw,
dziadkéw obojga stron, lekarzy, rehabilitantéw, przy-
jaciét czy zony/meza/partnera/ki; 24% badanych byto
raczej niezadowolonych ze wsparcia ze strony psycho-
logdw. Wedtug badan Rutkowskiej pomoc ze strony
psychologéw i pedagogow jest sporadyczna (ok. 30%),
a w przypadku fizjoterapeutéw nie wystepuje w ogoéle
(79%).

Najczesciej wybierang formg wsparcia przez bada-
nych jest poradnictwo specjalistyczne (50%), pomoc pe-
dagogow (29%) czy pomoc finansowa (28%). Najmniej
pozytywnych odpowiedzi uzyskato dofinansowanie do
zajet rekreacyjnych, sportowych, kulturalnych oraz do-
finansowanie zaopatrzenia w sprzet ortopedyczny i re-
habilitacyjny (10%).

Analiza badan przeprowadzonych na oddziale pe-
diatrycznym Instytutu Reumatologii pokazata, ze biorgc
pod uwage wsparcie — to udzielane przez najblizsze
otoczenie jest najwieksze (maz — 47%, zona — 41%,
dziadkowie — 12%). Zarébwno w badaniach wtasnych,
jak i przeprowadzonych przez Rutkowska [3] wykazano,
Ze najmniejszg pomoc i wsparcie rodzina otrzymuje od
instytuciji religijnych czy sasiadéw.

Kolejnym bardzo istotnym aspektem badan byt
wptyw wychowania dziecka na aktywnos$¢ i kontakty
spoteczne. Analiza odpowiedzi ankietowanych pozwala
zauwazyé, iz jesli chodzi o aktywno$¢ zawodowg opie-
kunow czy rodzicéw dziecka, obowigzki domowe, czas
spedzany z rodzing, relacje pomiedzy wspbdtmatzonka-
mi/partnerami, badani odpowiadali negatywnie. Wigze
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sie to z tym, ze choroba dziecka w znacznym stopniu
wptywa na codzienne zycie rodziny i dziecka. Jesli cho-
dzi o kontakty z pozostatymi dzieémi, relacje miedzy ro-
dzenstwem, blisko$¢ wiezi rodzinnych, kontakty z przy-
jaciétmi czy rodzing, w wigkszosci odpowiedzi relacje
pozostajg bez zmian. Z badan przeprowadzonych przez
Zuk i wsp. [11] réwniez wynika, ze choroba dziecka mia-
ta wptyw na zycie codzienne rodziny (40,9%). Otrzymy-
wane wsparcie spoteczne zalezy zarédwno od obecnej
sytuacji i wszystkich jej czynnikdéw, jak i dotychczaso-
wej historii zycia, od otrzymywanego wsparcia w dzie-
cihstwie, od przystosowania cztowieka, gtebokosci jego
zwigzkow z ludzmi i uzyskiwanymi gratyfikacjami [9].

Po dokonaniu analizy zebranego materiatu badaw-
czego stwierdzono, ze jesli chodzi o poziom wsparcia
spotecznego wérdd chorych dzieci z MIZS, jest on ni-
ski i stanowi element deficytowy. Zmianie ulega przede
wszystkim zycie codzienne dziecka i rodziny [11]. Nie-
pokojacy moze by¢ fakt, ze pomimo tak rdznorakich
form wsparcia, jakie wystepujg w dzisiejszych czasach,
chorzy i ich rodziny nadal nie uzyskujg odpowiedniej
ilosci pomocy. Powoduje to pogorszenie sie relaciji
w domu, miedzy rodzing czy réwiesnikami.

Prawidtowy proces akceptacji choroby dziecka
wigze sie z potrzebg wsparcia i zrozumienia w rodzinie
i spoteczenstwie. Sposob, w jaki dziecko postrzega
Swiat dookota, pozwala mu na cieszenie sie z kazdej,
nawet najmniejszej pomocy. Wsparcie buduje w nich
poczucie bezpieczenstwa, ktére staje sie pomocne
w walce z chorobg, a co za tym idzie — pozwala prawi-
dtowo przejs¢ przez caty proces akceptaciji choroby [1].

Whioski

1. Wychowanie dziecka chorego na MIZS ma zasad-
niczy wptyw na aktywno$ci zycia codziennego
i kontakty spoteczne. Uzyskano negatywne od-
powiedzi na pytania dotyczgce aktywnos$ci zawo-
dowej, podziatu obowigzkéw w domu, organizacji
dnia rodziny, ilosSci czasu, jakg cztonkowie rodziny
spedzajg ze sobg, sposobu spedzania wolnego
czasu czy relacji ze wspotmatzonkiem/partnerem.

2. Najbardziej zadowalajgce jest wsparcie ze strony
najblizszej rodziny. Wsparcie ze strony instytuciji
religijnych i wspolnot nie wystepuje, podobnie jak
pomoc sasiedzka. Niepokojgcy jest fakt, ze grupa
psychologow nie jest najczesciej wskazywana jako
grupa udzielajgca potrzebnego wsparcia.
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3. Im dtuzszy jest okres trwania choroby dziecka,
tym nizej oceniane jest wsparcie ze strony naj-
blizszych zony/meza/partnera/ki. Dtugos$¢ trwania
choroby sprawia, ze wptywa ona na pogorszenie
sie wsparcia.
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