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Aktualizacja-siebie rodzicow dzieci z dystrofiag
miesniowg Duchenne’a

Streszczenie

Dystrofia miesniowa Duchenne’a (DMD) to rzadka choroba genetyczna, powodujaca
stopniowa utrate funkcjonowania mieéni oraz innych tkanek organizmu. Choroba
dotyczy gléwnie pacjentow ptci meskiej, a objawy uwidoczniajg sie okoto 3. roku zycia.
Posiadanie dziecka z niepetnosprawnoscig stanowi dla jego rodzicéw wyzwanie. Ich
codziennemu zyciu towarzyszy lek, niepokdj, bezradno§é oraz smutek. Przeprowadzo-
no badanie majace na celu analize aktualizacji-siebie rodzicéw dzieci z DMD (n=30),
ktorych poréwnano z rodzicami dzieci zdrowych. W badaniu uzyto kwestionariusza
Aktualizacji-siebie z ,Narzedzi pomiaru w psychologii rehabilitacji - REHAB1” oraz
karty informacyjnej wlasnego autorstwa, zbierajacej m.in. dane demograficzne. Wy-
niki pokazuja, ze rodzice dzieci z DMD maja nizszy ogélny poziom aktualizacji siebie
niz rodzice dzieci zdrowych. Najbardziej réznicujacymi aspektami sa Stosunek do in-
nych ludzi oraz Ekspresja siebie, w zakresie ktérych rodzice dzieci z DMD uzyskuja
nizsze wyniki niz rodzice dzieci zdrowych. Wyniki dobrze odzwierciedlaja sytuacje
tych rodzin oraz specyfike omawianej choroby. Stanowig one takze punkt wyjscia
dla wskazania rodzicom skutecznych sposob6éw radzenia sobie z ta sytuacja i wyboru
optymalnych oddziatywan terapeutycznych.

Stowa kluczowe: rzadkie choroby genetyczne, dystrofie mie$niowe, niepelnospraw-
no$¢ motoryczna, samoaktualizacja, radzenie sobie z chorobg dziecka

Self-actualization of Parents of Children with Duchenne Muscular Dystro-
phy

Summary

Duchenne muscular dystrophy (DMD) is a rare genetic disease that causes a gradual
loss of muscle function and other body tissues. It is mainly boys who suffer from it,
and symptoms have been manifested since about 3 years of age. Having a child with
a disability is quite a challenge for his parents. Their daily life is accompanied by fear,
anxiety, helplessness and sadness. A study was carried out to analyze the self-actuali-
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zation of parents of children with DMD (n=30) who were compared with parents of
healthy children (n=30). The result shows that parents of children with DMD have
a lower overall level of self-actualization than the parents of healthy children. They
differ the most in relation to other people and self-expression. The results accurately
reflect the situation of these families and the specificity of the disease. They are also
a starting point for the possibilities offered to parents to deal with this situation and
possible therapeutic interactions.

Keywords: rare genetic diseases, muscular dystrophies, motor disability, self-actualiza-
tion, coping with child’s disease

Dystrofia miesniowa Duchenne’a

Dystrofia mie$sniowa Duchenne’a (DMD) to rzadka choroba genetyczna.
Czestosé jej wystepowania to 1 na 3500 meskich urodzen. Na DMD w wiekszo-
$ci przypadkoéw choruja chlopcy, spowodowane jest to sposobem dziedziczenia
choroby. Gen DMD zlokalizowany jest na ramieniu krétkim (p) chromosomu
X. Mutacja dziedziczona jest w sposdb recesywny sprzezony z chromosomem X
i przekazywana jest od matek nosicielek (obligatoryjna nosicielka) lub w efek-
cie mutacja de novo (w okoto 30% przypadkéw DMD)!. Gen, ktérego mutacja
warunkuje wystapienie DMD, zbudowany jest z okoto 2 milionéw par zasad
1 79 egzonéw, co czyni go jednym z najdluzszych sposréd poznanych genéw?.
Mutacje w obrebie tego genu powodujg nieprawidtowosci w poziomie biatka
dystrofiny, ktére to wchodzi w sktad kompleksu protein budujacych btone i jest
kluczowym elementem dla funkcjonowania komoérki®. Niedobér dystrofiny po-
woduje obumieranie wiékna mie$niowego podczas skurczu!. Dystrofina wyste-
puje przede wszystkim w mieéniach szkieletowych. Obecna jest takze w tkan-
ce nerwowej, gdzie przyjmuje okreslone formy (Dp427, Dp260, Dp140, Dp71,
Dp116)*5. DMD jest najciezsza postacia wéréd dystrofii mie§niowych. Charak-
teryzuje sie ona dynamicznym przebiegiem i stosunkowo szybkim pojawieniem
sie pierwszych objawéw. Matki dzieci z DMD, w wywiadach wskazuja, ze ich
dziecko juz od urodzenia przejawiato pewne nieprawidlowosci w napieciu mie-
$niowym (floppy)!, jednakze zmiany te byly na tyle subtelne, Ze przy pierwszym
spotkaniu nie stanowily dla nich jeszcze powodu do niepokoju. Okres kliniczny

1 A. Emery, F. Muntoni, R. Quinlivan, Duchenne Muscular Dystrophy, fourth edition, Oxford,
Oxford University Press, 2015, s. 29-30

2 L. Jorde, J. Carey, M. Bamshad, Medical Genetics, Fourth Edition, Mosby Elsevier, 2010, s. 36

3 N. Deconick, B. Dan, Pathophysiology of Duchenne Muscular Dystrophy: Current Hypothe-
ses, ,,Pediatric Neurology” 2007, Nr 36(1), s.1-6

4U. Schara, M. Busse, D. Timmann i in., Cerebellar-Dependent Associative Learning Is Pre-
served in Duchenne Muscular Dystrophy: A Study Using Delay Eyeblink Conditioning, ,,Public
Library of Science” 2015, s. 1-13

5 R. Hendriksen, G. Hoogland, S. Schipper i in., A possible role of dystrophin in neuronal
excitability: A review of the current literature, ,Neuroscience and Biobehavioral Reviews” 2015,
Nr 51, s. 255-262
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na ogot rozpoczyna sie okoto 3. roku zycia, kiedy dziecko zaczyna mie¢ problem
z podnoszeniem sie, bieganiem, a nawet chodzeniem. Dziecko, kt6re opanowa-
to naprzemienne wchodzenie i schodzenie po schodach, na tym etapie choroby
traci te umiejetnosés. U pacjentéw pojawia sie objaw Goverse’a (Goverse syn-
drome), charakteryzujacy sie specyficznym wspinaniem sie po wlasnym ciele,
czyli podpieraniem sie rekoma o wlasne cialo, by znalezé sie w pozycji stojacej.
Postepowi choroby towarzysza coraz bardziej zauwazalne zmiany w fenotypie
wygladu ciata: skrzywienie kregostupa (lordoza, kifoza, skolioza), przerost ty-
dek, przykurcz $ciegien Achillesa (co czesto powoduje chodzenie na palcach).
DMD powoduje utrate funkcji mieénia, ktérego widkna ulegajg degradacji (po-
przez poprzeczne rozczepienie). Tkanke mie$niowa zastepuje tkanka taczna
i thuszczowa’. Wiekszoéé pacjentéw okoto 10. roku zycia traci mozliwos$é samo-
dzielnego poruszania sie, co niesie za soba konieczno$¢ korzystania z wéozka
(poczatkowo z napedem mechanicznym, nastepnie z napedem elektrycznym).
Podstawa diagnozy DMD jest wynik badania genetycznego. Wéwczas mozna
wlaczy¢ leczenie powodujace op6znienie postepu choroby oraz tagodzenie ob-
jawow wspotwystepujacych®. Postepujacej dystrofii miesni szkieletowych to-
warzyszy szereg innych objawéw, jak: problemy kardiologiczne®, oddechowe,
endokrynologiczne, zaburzenia widzenia, otyto$é®. W pézniejszych latach, kie-
dy pojawiaja sie powazne problemy z oddychaniem, chlopcy zmuszeni sa do
wspomagania sie respiratorem (od kilku godzin w ciagu doby do catodobowego
podtaczenia do urzadzenia).

Mozliwe jest takze wystapienie u pacjentéw probleméw natury poznaw-
czejl’ i emocjonalnej!!. Pacjenci czesto sa hospitalizowani i pozostaja pod stalg
opieka wielu specjalistow. Ze wzgledu na specyfike choroby, pacjentom towa-
rzyszy szereg negatywnych emocji zwigzanych z problemami napotykanymi
w codziennym funkcjonowaniu (m.in. bariery architektoniczne, zaleznosé od
otoczenia, utrata kontroli).

6 A. Stawarski, K. Szczesny, M. Wojdyto, Dziecko z dystrofiq miesniowa, [w:] Dzieci chore,
niepetnosprawne i z utrudnieniami w rozwoju, red. B. Cytowska, B. Winczura, A. Stawarski,
Krakoéw, Oficyna Wydawnicza ,, Impuls”, 2008, s. 35-38

" L. Jorde, J. Carey, M. Bamshad, Medical Genetics, Fourth Edition, Mosby Elsevier, 2010,
s. 78-80

8 A. Emery, F. Muntoni, R. Quinlivan, Duchenne Muscular Dystrophy, fourth edition, Oxford,
Oxford University Press, 2015, s. 52-66

9S. Raman, K. Hor, W. Mazur i in., Eplerenone for early cardiomyopathy in Duchenne mus-
cular dystrophy: results of a two-year open-label extension trial, ,,Orphanet Journal of Rare
Disease” 2017, Nr 12

10V, Milic Rasic, D. Vojinovice, J. Pesovic i in., Intellectual ability in the Duchenne muscular
dystrophy and dystrophin gene mutation location, ,Balcan Journal of Mutation Genetics” 2014,
Nr 17(2), s. 25-36

1A, Soim, M. Lamb, K. Cambell i in., A cross-sectional study of school experiences of boys
with Duchenne and Becker muscular dystrophy, ,,Physical Disabilities: Education and Related
Services” 2016, Nr 35(2), s. 1-22
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Aktywno$é pacjenta jest niewystarczajaca, by realizowaé zyciowe cele sa-
modzielnie, jak i réwniez wkladany przez niego wysitek jest duzo wiekszy
niz wktadany w realizacje tych celéw przez dziecko zdrowe. Podsumowujac,
dziecko nie osiaga tego, co jego réwiesnicy, chociaz w swoje dziatania inwe-
stuje o wiele wiecej zasobow. Z takim funkcjonowaniem wigzg sie negatywne
przezycia pacjenta. Z jednej strony, frustracja czy przygnebienie, ze wzgledu
na niewypelnianie spotecznie przyjmowanych zadan zyciowych, z drugiej lek
przed oceng otoczenia oraz izolacja spoleczna.

Rokowania sa niepomyslne, a sposoby leczenia sa jeszcze w fazach ekspe-
rymentalnych. Wiekszoéé pacjentéw nie dozywa 24. roku zycia'?, gtéwnie ze
wzgledu na problemy kardiologiczne i oddechowe.

Funkcjonowanie rodziny z dzieckiem
z niepelnosprawnoscia

Rodzina jest specyficzna grupa oséb, ktéra na ptaszczyznie psychologicznej
nie tworzy prostej sumy jej cztonkéw, ale stanowi system powigzanych ze sobg
i wchodzacych w rézne relacje jednostek. Kazdy ma w nim swoja indywidualng
role i pelni okreslone funkcje. Rodzina stanowi przestrzen, w ktérej cztonko-
wie rozwijajg sie, maja szanse na realizacje wlasnych celéw i ukierunkowania
swoich dziatan. Kazda choroba cztonka systemu rodzinnego powoduje w nim
na poczatku pejoratywne zmiany. Sytuacja jest szczegdlnie trudna, gdy choroba
jest przewlekta i generuje szereg utrudnien w funkcjonowaniu jednostki. Dodat-
kowo, urodzenie sie w rodzinie dziecka z niepelnosprawnoscia stanowi dla jego
bliskich zZrédto kryzysu psychologicznego!®. Czynniki stresogenne, takie jak: cze-
ste hospitalizacje, poddawanie sie zabiegom, stosowanie lekéw, postep choroby,
rokowania wymuszaja w systemie rodzinnym konieczno§¢ adaptacji do nowej sy-
tuacji i zmiany wzorcéw dotychczasowego funkcjonowania. Modyfikacja jednego
z elementow powoduje konieczno$é zmiany w calym systemie'.

Wraz z postepujaca degradacja mieéni, coraz mniej czynno$ci dziecko moze wy-
konywaé samodzielnie, a co za tym idzie staje sie coraz bardziej zalezne od oto-
czenia. Bycie rodzicem dziecka z niepetnosprawnoscia niesie za sobg szereg lekéw
i obaw. Rodzic z jednej strony musi by¢é wyczulony na wszelkie sygnaty ptynace od
swojego dziecka z niepetnosprawnoécia i w odpowiednich momentach poszerzaé
jego zakres swobody psychicznej i fizycznej, a zarazem uwazaé na sygnaty méwia-
ce o tym, ze zadanie przewyzsza kompetencje chorego. Opiekun musi zastanawiaé

12 A. Emery, F. Muntoni, R. Quinlivan, Duchenne Muscular Dystrophy, fourth edition, Ox-
ford, Oxford University Press, 2015, s. 46-69

18 7. Stelter, Osoba niepetnosprawna - inne rodzicielstwo, inne braterstwo?, Polskie Forum
Psychologiczne, 2012, s. 105-118

14 M. Ry$, Ksztattowanie sie poczucia wtasnej wartosci i relacji z innymi w réznych syste-
mach rodzinnych, ,Kwartalnik Naukowy” 2011, Nr 2(6), s. 65-83
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sie, czy jego dziecko radzi sobie w poszczegdlnych czynno$ciach lub wymaga po-
mocy, powstrzymac sie od poréwnywania go do zdrowych réwiesnikéw, a swoja
pomoc ograniczaé¢ do sytuacji, kiedy jest ona rzeczywiscie konieczna'®. Zastoso-
wanie powyzszych zalecen stanowi krok do bycia wspierajacym i wymagajacym
rodzicem, samodzielnego i kompetentnego niepelnosprawnego®.

Wychowywanie dziecka z niepelnosprawnoscig ruchowg rézni sie od wycho-
wywania dziecka zdrowego. Ma to zwiazek zar6wno z jego brakiem autonomii,
nieharmonijnym rozwojem oraz z emocjami pojawiajacymi sie w obliczu nieule-
czalnej choroby!'’. W przypadku rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoscia, ba-
dania wskazujg na prezentowanie przez matki postawy silnie akceptujacej, ale
takze na czeste wycofanie sie z procesu wychowawczego ojcow, spowodowane
m.in. skupieniem na zapewnieniu swoim bliskim jak najlepszej sytuacji finan-
sowej albo pozostawieniem partnerki i chorego dziecka. Na ogét to matki petnia
role gléwnego opiekuna dziecka'®. Przyjmujg one zazwyczaj postawe nadmiernie
ochraniajaca. U rodzicéw dziecka z niepetnosprawnoscia, czesciej niz u rodzi-
c6éw dzieci zdrowych, dostrzec mozna postawe nadopiekuncza. Wskazuje sie na
lek o przyszto§é chorego oraz prébe wynagrodzenia mu doznawanej krzywdy i/
lub kalectwa jako gléwne przyczyny takich zachowan rodzicielskich. Postawa ta
bedzie sie wiazaé z ograniczaniem autonomii i samodzielnosci podopiecznego.
Skutkiem moze by¢ uzaleznienie sie od rodzica (poznawcze, fizyczne, emocjo-
nalne) oraz nieufno$¢ wobec §wiata i egocentryzm®®. Rodzice o postawie nado-
piekunczej czesto nie uswiadamiajg sobie, ze taki sposéb ich postepowania moze
nie$¢ negatywne konsekwencje dla ich relacji z dzieckiem. Wiekszo$¢ zasobow
czasowych, finansowych i poznawczych skupia sie na chorym, a co za tym idzie,
potrzeby innych cztonkéw systemu pozostaja na drugim planie®. Zbytnia kon-
centracja na procesach leczenia i rehabilitowania podopiecznego moze dopro-
wadzié¢ do tego, ze rodzic przestanie skupiaé sie na sferze emocjonalnej i rela-

15 S. Hurley, L. Burt, Development of physical competence through motor skill acquisition for
children and youth with disabilities: Parental perceptions, ,Health Psychology Report” 2014,
Nr 3(1), s. 1-12

6 R. Kaczan, Wspomaganie rozwoju dziecka z ograniczona sprawnoscig, w wieku szkol-
nym, [w:] Droga do samodzielnosci — jak wspomagaé rozwdj dzieci i mtodziezy z ograniczenia-
mi sprawnosci, red. L. A. Brzeziiska, Gdansk, Gdanskie Wydawnictwo Psychologiczne, 2009,
s. 153-177

7K. Syrek, Oblicza rodzicielstwa w chorobie przewlektej dziecka, [w:] Rodzicielstwo w obli-
czu niepetnosprawnosct i zaniedbania, red. J. Bragiel, B. Gérnicka, Opole, Wydawnictwo Uni-
wersytet Opolski, 2014, s. 38-42

18 D. Tomezyszyn, Realizacja funkcji opiekuriczej w rodzinie wychowujgcej dziecko z niepet-
nosprawnosciq intelektualng na podstawie badar rodzin w wojewédztwie lubelskim, ,,Niepetno-
sprawno$¢ — zagadnienia, problemy, rozwigzania” 2017, Nr IV(25), s. 80-94

9 A. Sottys, E. Tyburski, Postawy rodzicielskie wobec dziecka niepetnosprawnego, [w:] Ro-
dzicielstwo w obliczu niepetnosprawnosci i zaniedbania, red. J. Bragiel, B. Gérnicka, Opole,
Wydawnictwo Uniwersytet Opolski, 2014, s. 109-119

20 M. Rys, Ksztattowanie sie poczucia wlasnej wartosci i relacji z innymi w réznych syste-
mach rodzinnych, ,Kwartalnik Naukowy” 2011, Nr 2(6), s. 65-83
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¢ji. Doprowadza to niejednokrotnie do sytuacji, w ktorej dziecko obwinia siebie
i swoja niepelnosprawnos¢ o zaburzong relacje z rodzicem. Nie pozostaje to bez
znaczenia dla jego poczucia wtasnej wartosci i obrazu siebie?.

Glé6wny opiekun nierzadko znajduje sie w sytuacji wyczerpania emocjonalne-
go i fizycznego. Moze rowniez zaniedbywac swoje potrzeby, stawiajac na pierw-
szym planie potrzeby swojego podopiecznego. ,,Zespot opiekuna” moze nies¢ za
sobg objawy somatyczne, zaburzone funkcjonowanie psychiczne i spoleczne.
Wsréd skutkéw psychologicznych tego zespotu wymienia sie: negatywne emocje,
utrate satysfakcji z zycia, apatie, poczucie straty i winy, bezradno§é, nadmierng
samokontrole. Funkcjonalnym sposobem zmagania sie z niepetnosprawnoscig
cztonka rodziny jest rozkladanie zadan zwigzanych z dysfunkcjami pacjenta,
réwnomiernie na wszystkich czlonkéw rodziny?.

Wskazane powyzej przemiany w systemie rodzinnym moga by¢ szczegdlnie
widoczne w DMD. Pierwsze objawy tej choroby zaobserwowaé mozna okoto 3.
roku zycia. Jest to na ogét czas jeszcze przed postawieniem diagnozy, co nie-
watpliwie nasila lek o dalsze losy dziecka. Rozpoczyna sie okres diagnozowania,
hospitalizacji i korzystania z porad specjalistéw z réznych dziedzin medycyny.
Opiekunowie dos§wiadczaé moga w tym czasie utraty poczucia kontroli i bezrad-
no$¢. Ich zycie poddane zostaje wielu prébom. Rodzice, pytani o rézne aspekty
wlasnego funkcjonowania, oceniaja moment diagnozy jako najtrudniejszy okres
w chorobie ich dziecka z DMD. To wlasnie wtedy czuja sie oni najmniej skutecz-
ni, wartos$ciowi i szczesliwi. Rodzice maja tez tendencje do apoteozy przesztosci
oraz pejoratywnej oceny nieznanej im przysztosci?®.

W wiekszoéci przypadkow, dziecko do okoto 4. roku zycia nie jest jeszcze $wia-
dome swojego stanu. W kolejnych latach, kiedy zaczyna odczuwaé negatywne
skutki leczenia, traktuje ono chorobe jako kare. W okresie szkolnym zaobser-
wowaé u nich mozna niska samoocene, czesto indukowana problemami wyni-
kajacymi z konstrukgcji poczucia wlasnej wartoéci. Powodowane jest to zaréwno
przez zmiany w obrazie siebie (m.in. poruszanie sie na wozku inwalidzkim), jak
1 niemozno$¢é pelnego uczestniczenia w zyciu spotecznym. Pacjent stopniowo
uswiadamia sobie znaczenie i nieuleczalno$é swojej choroby. Obserwuje on zmia-
ny we wlasnym ciele, zmiany zachodzace u chorych réwiesnikéw spotykanych
przy okazji m.in. hospitalizacji, a takze poréwnuje sie ze zdrowymi réwiesnika-
mi. Towarzyszy temu krzywda, nieodwracalno$¢ oraz konieczno$é porzucenia
plan6éw na przyszto$§é®.

2 M. Kulik, W. Otrebski, Funkcjonowanie rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym w wyniku
choroby genetycznej, ,,Polskie Forum Psychologiczne” 2012, Nr 17, s. 91-104

2 M. Bidzan, L. Bieleninik, A. Szulman-Wardal, Niepetnosprawnosé ruchowa w ujeciu
biopsychospotecznym — wyzwania diagnozy, rehabilitacji i terapii, Gdansk, Wydawnictwo Har-
monia, 2015

2 J. L. Casiraghi, P Bonomi, La rete di ascolto DMD: una risorsa per il sostegno del minore
affetto da DMD. Raporto finale di ricercha, Roma, Fondazione IARD dal 1961, 2009
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Chorobe przewlekla, jaka jest DMD, trwajacg przez lata i stopniowo po-
garszajacg funkcjonowanie, podzieli¢ mozna na 3 interwaty czasowe. Pierwszy
z nich to okres pojawienia sie dolegliwo$ci bélowych i/lub oznak fizycznych
choroby. To czas, kiedy diagnoza nie zostala jeszcze postawiona. W rodzinach
dzieci z DMD ten okres moze, ale nie musi mie¢ miejsca. Zdarza sie bowiem,
ze rodzice, majac $wiadomo$¢é mozliwo$ci wystapienia tej choroby u potom-
stwa (np. wystapila juz u starszych dzieci), wykonuja testy genetyczne, zanim
zauwazalne sa jakiekolwiek objawy (takze w okresie prenatalnym), w celu jak
najszybszego wdrozenia leczenia, op6zniajacego postep choroby. Postawienie
diagnozy stanowi dla opiekuna wazny, trudny, czesto przetomowy okres w zy-
ciu. Jest to czas napiecia, przeformutowania planéw zyciowych i projektéw na
przyszto$é oraz czas, kiedy wazne jest wsparcie blizszego i dalszego Srodowi-
ska. Rownolegle rozpoczyna sie czas przystosowywania sie do ustyszanej infor-
macji o chorobie, zwigzany z konieczno$cig dokonania zmian w codziennym
funkcjonowaniu. Dziecko i jego opiekunowie muszg wtaczyé chorobe do swo-
jego zycia, zaadaptowaé sie do nowej sytuacji, przeformutowaé obraz siebie,
zmieni¢ dotychczasowe plany, nawet otoczenie. Wprowadzane zmiany maja
na celu dostosowanie siebie i srodowiska do potrzeb swojego dziecka z nie-
pelnosprawnoscia. U réznych oséb ten okres adaptacji moze przebiega¢ z od-
mienng dynamika, jak i z zastosowaniem réznych mechanizméw adaptacyj-
nych i obronnych?. Wiadomog$¢ o chorobie zmienia reprezentacje ,,Ja” rodzica,
a co wiecej, wplywa na relacje matzeniskie miedzy rodzicami. Funkcjonowanie
systemu rodzinnego z dzieckiem niepelnosprawnym moze byé zmienione na
gruncie relacji interpersonalnych (ze znajomymi, sasiadami, innymi cztonka-
mi dalszej i blizszej rodziny)?. Choroba doprowadza do pejoratywnych zmian
w obrebie systemu rodzinnego, ze wzgledu na niekorzystne zmiany emocjo-
nalne, indukowane ogromnym stresem czy ekonomiczne, zwigzane z kosztami
leczenia i rehabilitacji?®. Czesto uruchomiona zostaje tzw. ,spirala strat”, czyli
tracenie kolejnych zasobéw, poczawszy od tych bardziej pierwotnych (np. utra-
ta mozliwos$ci samodzielnego chodzenia), skonczywszy na tych bardziej zlozo-
nych (niemozno$¢ rozwoju pelnego zycia spotecznego)?’. Przy chorobie czesto
ma miejsce sytuacja, w ktérej osoba inwestuje rézne zasoby (np. czasowe czy
finansowe), a nie odnosi zadnych korzysci (tzw. sytuacja ,,braku zyskow w na-
stepstwie zainwestowania zasobow”)?.

2 1. Heszen, H. Sek, Psychologia zdrowia, Warszawa, Wydawnictwo Naukowe PWN, 2017,
s. 211-235

» A. L. Obrebska, Rodzina a dziecko niepetnosprawne ruchowo — studium przypadku, [w:]
Osoba niepetnosprawna w procesie rehabilitacji, red. H. Zuraw, Warszawa, Wydawnictwo Peda-
gogium Wyzsza Szkota Nauk Spotecznych, 2014, s. 348-349

% 7. Stelter, Osoba niepetnosprawna — inne rodzicielstwo, inne braterstwo?, Polskie Forum
Psychologiczne, 2012, s. 105-118

27 1. Heszen, H. Sek, Psychologia zdrowia, Warszawa, Wydawnictwo Naukowe PWN, 2017,
s. 197-200
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Reakcja na chorobe moze angazowa¢ mechanizmy: samoregulacji emocjonal-
nej oraz instrumentalnego radzenia sobie z sytuacja. Samoregulacja emocjonal-
na polegaé bedzie na redukcji emocji negatywnych i aktywacji tych pozytywnych
poprzez warto§ciowanie zwyktych, codziennych zdarzen. Instrumentalne radze-
nie sobie skupia¢ sie bedzie natomiast na wykorzystywaniu zasobéw wewnetrz-
nych oraz zewnetrznych dla dzialanh majacych doprowadzi¢ do poprawy stanu
zdrowia oraz zapobiegajacych skutkom jej postepu. Zaobserwowaé¢ tu mozna
takie zachowania jak: gromadzenie informacji, tworzenie obrazu choroby, podej-
mowanie réznych czynnosci zaradczych, poszukiwanie rozwigzan w obszarach
wykraczajacych poza medycyne?.

Aktualizacja-siebie

Aktualizacja-siebie (utozsamiana takze z samorealizacjg) jest waznym ele-
mentem dla osiggniecia dobrostanu psychicznego jednostki. Definiowana jest
ona jako orientacja jednostki na rozwdj wlasnych potencjalnosci (wiedzy, zain-
teresowan, uzdolnien), ktérych realizacja prowadzi do podbudowujacego zado-
wolenia?. Samorealizacja stanowi najwyzej usytuowang potrzebe w hierarchii
Maslowa i moze by¢ realizowana tylko przy osiagnieciu bardziej podstawowych
potrzeb (fizjologicznych, bezpieczenstwa, przynaleznosci, szacunku, mitosci)®°.
Elementami sktadowymi aktualizacji-siebie sa: otwarto$¢ na nowe przezycia
i do$wiadczenia, wewnetrzne umiejscowienie warto$ciowania, zaufanie do sie-
bie oraz obraz siebie jako osoby dynamicznej, kierujacej swoimi aktywnos§ciami;
wlasciwe umiejscowienie w czasie terazniejszym, akceptacja siebie oraz oséb ze
swojego otoczenia, realizm i skupienie na rzeczywisto$ci, wewnatrzsterownos¢,
produktywnosé i towarzysko$§é?’. Dzieki temu, cztowiek moze efektywnie wy-
korzystywac¢ swdj potencjat do realizacji nie tylko codziennych zadan, ale takze
rozwijania zainteresowan czy edukacji. Aktualizacja-siebie jest warunkiem ko-
niecznym doskonalenia wlasnych umiejetnosci i nieustannego procesu ,,stawa-
nia sie”. Do jej osiagania niezbednym jest wlozenie wysitku i praca nad soba?!.

28 M. Kulik, W. Otrebski, Funkcjonowanie rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym w wyniku
choroby genetycznej, ,,Polskie Forum Psychologiczne” 2012, Nr 17, s. 91-104

2 T. Witkowski, W. Otrebski, G. Wigcek i in., Narzedzia pomiaru w psychologii rehabilitacji.
Czesé I, Gdansk, PTPiP, 2015

30 J. Janowska, Samoaktualizacja w teorii i praktyce ksztatcenia nauczycieli, Lublin, Wydaw-
nictwo UMCS, 2000

31 A. Wojciechowski, Terapia spotkania w Pracowni Rozwijania Twérczosci Oséb Niepetno-
sprawnych Zaktadu Pedagogiki Specjalnej Instytutu Pedagogiki UMK, Torun, Wydawnictwo
UMK, 2004
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Badania pokazuja, ze samorealizacja nie odbiega od motywéw nizszego rzedu
i moze by¢ z nimi powigzana m.in z potrzebami szacunku i intymnog$ci®2.

Rodzice dzieci z DMD, pochodzacy np. z wloskiej populacji, wskazuja na duze
zmiany zachodzace w toku choroby ich dziecka, w takich sktadowych, jak: poczu-
cie satysfakcji z wykonywanej pracy (spadek o okolo 14%) czy samoskuteczno$é
(spadek o okoto 6%). Pesymistycznie oceniajg funkcjonowanie w tych sferach
réwniez w przyszlosci. Przewiduja, ze ich satysfakcja z pracy spadnie o kolejne
21%, a samoskuteczno$é o 30%. Taka pesymistyczna wizja przysziosci dotyczy
réwniez obrazu dziecka, a co za tym idzie opieki nad nim. Pytani o przyszlosé
podopiecznego, opisuja ja, uzywajac przymiotnikéw o negatywnej konotacji (np.
zty, zmeczony, cierpiacy), patrza w przysztosé¢ z lekiem i pesymizmem. Stano-
wi ona dla nich zrédio leku ze wzgledu na niepomyslne rokowania i dynamike
zmian zmierzajacych w kierunku catkowitego unieruchomienia podopiecznego.
Nawet 44% ankietowanych rodzicow stwierdza, ze ich dziecko w przysztosci be-
dzie bardzo nieszczesliwe?.

W konteksécie tych wypowiedzi niezbedne wydaje sie uzyskanie ogélnej stabi-
lizacji, kompetencja w realizacji codziennych zadan i osiaganie potrzeb, aby moc
realizowac prace nad wlasnym rozwojem i aktualizacjg siebie.

Metodologia badan wlasnych

Problemy badawcze

Celem badania bylo uwidocznienie codziennych problemdéw, z jakimi stykaja
sie rodziny dzieci z DMD. Badanie aktualizacji-siebie rodzicéw postuzyé mia-
o analizie ich funkcjonowania oraz mozliwosci wskazania trudnosci i wyzwan,
przed ktérymi sg oni stawiani kazdego dnia. Zdaniem autoréw jest niedosyt pu-
blikacji, uwzgledniajacych funkcjonowanie rodzin i pacjentéw z rzadkimi cho-
robami genetycznymi, szczegélnie na gruncie polskiej nauki. Wzbogacenie tych
doniesien mogltoby usprawnié zycie tych oséb. Konieczne jest, aby do kazdej
z tych choréb zastosowaé indywidualne podejscie i skupié¢ sie na specyficznych
problemach do$wiadczanych przez pacjentéw i ich najblizszych. Nalezy bowiem
dazy¢ do jak najlepszej opieki i nieustannie poprawiaé jako$é zycia pacjentoéw
iich najblizszych.

32 J. A. Krems, D. T. Kenrick, R. Neel, Individual perceptions of self actualization: What
functional motives are linked to fulfilling one’s potential?, ,Personality and Social Psychology
Bulletin” 2017, Nr 43(9), s. 1337-1352

3 J. L. Casiraghi, P. Bonomi, La rete di ascolto DMD: una risorsa per il sostegno del minore
affetto da DMD. Raporto finale di ricercha, Roma, Fondazione IARD dal 1961, 2009
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Charakterystyka badanej proby

W badaniu wzieli udziat rodzice dzieci z diagnoza dystrofii mie$niowej Du-
chenne’a (n=30) oraz réwnoliczna grupa poréwnawcza (n=30) skladajaca sie
z rodzicéw dzieci zdrowych. Zbadani zostali rodzice dzieci z DMD w wieku od
2,5. do 17. lat (M=10,78; SD=3.27). W celu jak najtrafniejszego poréwnania
grup postanowiono, by w grupie poréwnawczej znalazty sie osoby jak najbardziej
podobne ze wzgledu na wiek posiadanego dziecka (tabela 1) i pteé rodzica (ta-
bela 2). Rozktad liczebno$ci ze wzgledu na pteé jest nieré6wnomierny, poniewaz
w tej grupie z reguly to matki stanowig gléwnego opiekuna dla chorego dziecka,
ojcowie duzo rzadziej uczestniczg w procesie rehabilitacji i innych dzialaniach
leczniczych czy terapeutycznych. Matki na ogét uczestniczg w procesach rehabi-
litacji, badaniach, wizytach kontrolnych u lekarzy specjalistow, a przede wszyst-
kim, codziennie wykonujg wiekszo$é zadan z zakresu samoobstugi przy dziecku.

Osoby z grupy kryterialnej pochodzg z okoto 1/3 wszystkich polskich rodzin
z dzieckiem z potwierdzong diagnoza DMD.

Tabela 1. Poréwnanie grup rodzicow dzieci z diagnoza DMD oraz rodzicow
dzieci zdrowych

Grupa N Min. Max. M SD
Dziecko z diagnoza DMD 30 2.50 17 10.78 3.27
Dziecko zdrowe 30 3.00 17 10.62 3.53

7rédto: badania wlasne

Tabela 2. Rozklad rodzicow z grupy kryterialnej i kontrolnej ze wzgledu na
pleé

Pleé Ogoétem
Grupa
K M
N 23 7 30
Rodzic dziecka z DMD
% 76,67% 23,33% 100,00%
N 26 4 30
Rodzic dziecka zdrowego
% 86,67% 13,33% 100,00%
Liczebno$é 49 11 60
Ogoétem
% 81,67% 18,33% 100,00%

7rédto: badania wlasne
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Metoda i organizacja badan

W badaniu uzyto kwestionariusza Aktualizacji-siebie z ,Narzedzi pomiaru
w psychologii rehabilitacji - REHAB1”%¢. Sklada sie on z 32 charakterystyk lu-
dzi, podanych parami w 16 punktach. Kazda para potaczona jest skala liczbowa
zawierajacg sie od 1 do 7. Liczba 4 oznacza sytuacje pomiedzy opisami. Badani
proszeni sa o wybor cyfry najlepiej opisujacej prawde o nich samych. Maksymal-
ny wynik, ktéry osoba moze uzyskac, to 112 punktéw. Pozwala on na okresle-
nie ogblnego poziomu aktualizacji siebie. Narzedzie sktada sie z nastepujacych
skal: ,,Stosunek do rzeczywistosci” (wyznaczanie sobie celé6w i kierowanie sie
ku ich realizacji, brak znieksztatcania rzeczywistosci, akceptacja wieloznaczno-
§ci i niepewnosci, przetamywanie dychotomii wraz z akceptacjg skrajnosci oraz
umiejscowienie wlasnych mysli w czasie terazniejszym), ,,Stosunek do ludzi”
(zaangazowanie w wartosciowanie i myslenie ogélnoludzkie, brak nadawania lu-
dziom etykiet, otwarto$¢é na emocjonalne kontakty z innymi), ,, Widzenie siebie”
(akceptacja siebie, kierowanie wlasng aktywno$cia zgodnie z wewnetrznymi po-
trzebami, odczuwanie bycia samego ze soba w spos6b pozytywny lub neutralny),
~Ekspresja siebie” (glebokie przezycia emocjonalne, elastyczno$é w dziataniu,
poczucie humoru oraz ekspresja siebie poprzez twoérczosé). Rzetelno$é narze-
dzia to aCronbacha=0.72 (N=367), natomiast szacowanie wskaznika trafnosci
oparto na trafnosci tresciowej i byta ona weryfikowana przez sedziéw kompe-
tentnych w procesie rewitalizacji narzedzia.

Badania prowadzone byly w Klinice Pediatrii Oddziatu Dziennego w Gdan-
skim Uniwersytecie Medycznym. Pacjenci to podopieczni O$rodka Choréb Rzad-
kich przy Poradni Genetycznej Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego.

Wyniki

Dokonano poréwnania w zakresie aktualizacji-siebie miedzy grupami rodzi-
c6w posiadajacych dzieci z dystrofig mie$niowag Duchenne’a oraz rodzicow posia-
dajacych dzieci zdrowe (tabela 3). Rodzice dzieci z dystrofig miesniowg Duchen-
ne’a mieli nizszy poziom aktualizacji-siebie niz rodzice dzieci zdrowych. Réznice
te odnotowuje sie szczegblnie w obrebie stosunku do innych ludzi i stosunku do
rzeczywistosci oraz ekspresji siebie.

34 T. Witkowski, W. Otrebski, G. Wigcek i in., Narzedzia pomiaru w psychologii rehabilitacji.
Czesé I, Gdansk, PTPiP, 2015
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Tabela 3. Wyniki analizy U-Manna Whitney’a aktualizacji-siebie w grupach
rodzicow: kryterialnej i porownawczej

RODZICE
dziecka .
2 DMD dziecka zdrowego
Aktualizacja-siebie M SD M SD Z p

Stosunek do rzeczywistosci | 18.80 3.83 21.60 3.62 -2.36 | .018*

Stosunek do ludzi 19.20 | 5.37 | 21.90 | 3.18 | -1.92 | -.050
Widzenie siebie 17.00 | 3.70 | 18.83 | 4.09 | -1.67 .094
Ekspresja siebie 1743 | 5.19 | 21.87 | 4.13 -2.93 | .003*
Wynik ogélny 72.08 | 1549 | 84.20 | 8.76 | -2.89 | .004*

*wyniki istotne statystycznie na poziomie p<.05

7rédto: badania wlasne

Srednia wyniku ogélnego uzyskana przez grupe rodzicow dzieci z DMD
M=72.08;, SD=15.49 byla nizsza niz $rednia rodzicéw z grupy poréwnawczej
M=84.20;, SD=8.76. Patrzac na warto$¢ odchylenia standardowego, mozna
réwniez stwierdzié, ze grupa poréwnawcza byta bardziej homogeniczna. Rodzi-
ce dzieci z DMD mieli nizszy poziom aktualizacji-siebie niz rodzice dzieci zdro-
wych. Analizie poddano wiec poszczegélne komponenty tego konstruktu.

W zakresie Stosunku do rzeczywistosci grupa kryterialna uzyskata nizsza
§rednig (M =18.8; SD=3.83) niz grupa poré6wnawcza (M=21.6; SD=3.62), a r6z-
nica ta byla istotna statystycznie (Z=-2.36; p<.05). Rodzice dzieci z DMD uzy-
skali nizsze wyniki w Stosunku do rzeczywistosci niz rodzice dzieci zdrowych.
Ich rzeczywisto$§é rézni sie od rzeczywistosci przecietnego rodzica. Posiadanie
dziecka z niepetnosprawnodcia generuje wiele dodatkowych wyzwan i obowigz-
kéw. Codziennosci tych oséb towarzyszy zmeczenie i bezradno$c.

Wynik na skali Stosunek do ludzi u rodzicéw dzieci z DMD (M=19.2;
SD=5.37) byl nizszy niz u rodzicéw dzieci zdrowych (M =21.9; SD=3.18), ale
réznica ta nie byla istotna statystycznie (p=.05).

Kolejny czynnik, czyli Widzenie siebie, rowniez rézni sie nieznacznie w gru-
pach rodzicéw dzieci z DMD i rodzicéw dzieci zdrowych, jednakze nie byla to
réznica istotna statystycznie (p>.05).

Réznice w aktualizacji siebie mozna dostrzec pod wzgledem Ekspresji sie-
bie. Rodzice opiekujacy sie chorym na DMD mieli nizsza Srednig (M=17.43;
SD=5.19) niz rodzice opiekujacy sie dzieckiem zdrowym (M=21.87; SD=4.13),
réznica ta byta istotna statystycznie (Z=-2.93; p<0,05).

Zastanawiano sie takze, czy zachodzi zalezno$¢ pomiedzy czasem, jaki uply-
nat od postawienia diagnozy i od zauwazenia pierwszych zwiastunéw choroby
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a aktualizacja siebie rodzicow dzieci z DMD. W celu odpowiedzi na to pytanie
wykonano analize korelacji dla interesujacych nas zmiennych. Wyniki przedsta-
wione zostaly ponizej (tabela 4).

Tabela 4. Wyniki analizy korelacji r-Spermana dla zwiazku czasu od pojawie-
nia sie pierwszych objawéw choroby i od diagnozy dziecka z aktualizacja ro-
dzicow

Czas od pojawie-

nia sie pierwszych | Czas od diagnoz
Aktualizacja siebie @p y gnozy

objawow
N | Korelacja P Korelacja P
Stosunek do rzeczywistosci -0.06 770 -0.10 .593
Stosunek do ludzi 0.04 .839 -0.11 .550
Widzenie siebie 30 -0.11 .554 0.08 .684
Ekspresja siebie -0.12 .b44 -0.20 .280
Wynik ogoélny 0.01 971 -0.12 531

Zrédlo: badania wlasne

Wyniki korelacji r-Spermana dla wszystkich czynnikéw, jak i dla wyniku ogél-
nego dla aktualizacji-siebie sg niskie i nie sg istotne statystycznie (p>.05). Poka-
zuje to, ze czas od pojawienia sie pierwszych objaw6w oraz czas od postawienia
diagnozy nie maja zwiazku z aktualizacja-siebie rodzica.

Dyskusja wynikow

Rodzice dziecka z dystrofia miesniowa Duchenne’a funkcjonuja inaczej niz
rodzice dzieci zdrowych w obrebie aktualizacji siebie w zakresie Stosunku do
rzeczywistosci i Ekspresji siebie. Rodzic dziecka z niepetnosprawnoscia narazony
jest na szereg réznych stresoréw, sytuacji trudnych, wyzwan. Ma mniej czasu
i przestrzeni na realizacje wtasnych potrzeb. To wszystko niewatpliwie wptywa
na jego aktualizacje-siebie. Charakter interakcji miedzy poszczegdélnymi czton-
kami rodziny oraz wzajemne zalezno$ci warunkowane sg przez zakres zdrowia
rodziny. Funkcjonowanie cztonkéw rodziny, w ktérej jest osoba z niepetnospraw-
noscia, bedzie zmienione. Badania pokazuja, ze niepetnosprawno$é podopieczne-
go wpltywa na subiektywng ocene satysfakeji z zycia. Zarowno matki, jak i ojcowie
dzieci z niepetnosprawnos$cig wykazuja mniejszy stopien zadowolenia z zycia®.

% A. Lewandowska, Jakosé zycia matzeriskiego a stopieri akceptacji dziecka niepetnospraw-
nego w rodzinie, [w:] Matzeristwo i rodzicielstwo a zdrowie, red. T. Rostowska, A. Lewandow-
ska-Walter, Torun, Wydawnictwo Adam Marszalek, 2012, s. 234-251
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Na stosunek do rzeczywistosci sktada sie kilka komponentéw. Pierwszym
z nich jest wyznaczanie sobie celow i dazenie do ich urzeczywistnienia®. Przy-
szlo§¢ w chorobie postepujacej przynosi negatywne odczucia, jest niepewna
i przez wiekszo§é rodzicéw oceniania za pomoca przymiotnikéw o negatywnej
konotacji?”. Trudno wiec méwic¢ o planach rodzicéw na przysziosé, kiedy zdrowie
izycie ich dziecka jest tak niepewne. Innym aspektem jest akceptacja wieloznacz-
nosci i niepewnosci. Sadzac po uzyskanych wynikach, rodzice dzieci z dystrofig
moga mie¢ problem z akceptacja niepewnosci, gdyz w ich przypadku dotyczy ona
zycia ich potomka, wartoéci, ktora jest dla nich niewatpliwie nadrzedna.

Réznica w wynikach uzyskiwanych w zakresie stosunku do innych ludzi mie-
dzy grupa rodzicow dzieci z dystrofig a grupa rodzicow dzieci zdrowych, bedaca
na granicy istotnosci, moze wskazywac na zubozenie kontaktéw emocjonalnych
1 otwarto$ci na inne osoby. Zwiazane to moze by¢ takze z codzienna frustracja
na sytuacje osoby z niepelnosprawnoscia w szeroko pojetej spotecznosci. Rodzice
czesto opowiadaja o wykluczeniu ich syna z grupy réowiesniczej. Takie dzieci sg
czesto obiektem drwin i niestosownych zartéow ze strony kolegéw i kolezanek.
Sytuacja tych chtopeéw w aspekcie spoteczno-ekonomiczno-politycznym tez nie
jest zadowalajaca. Ich choroba nalezy do grupy rzadkich choréb genetycznych,
co niesie za sobg brak dostatecznej wiedzy wielu specjalistéw, mala baze badan
naukowych w tej grupie choréb, brak refundacji wielu lekéw (szczegdlnie tych
nowej generacji) czy refundacji czeSci z badan specjalistycznych (w tym gene-
tycznych), niedosyt opieki specjalistycznej (m.in. rehabilitacji czy spotkan z psy-
chologiem). Taka sytuacja musi by¢ dla rodzicéw niezwykle frustrujaca i moze
wzbudzaé nieche¢ wobec 0s6b decyzyjnych dla podanych wyzej kwestii. Na sto-
sunek do innych sktadaja sie réwniez twierdzenia dotyczace etykietowania in-
nych ludzi i stereotypow?®?, jednakze w zakresie tych pytan grupa rodzicéw dzieci
z DMD udzielata podobnych odpowiedzi co grupa rodzicéow dzieci zdrowych.

Rodzice dzieci z DMD maja takze nizszy poziom w zakresie Ekspresji siebie
niz rodzice dzieci zdrowych. Gtéwnym powodem tej sytuacji moze by¢ brak wol-
nego czasu, jest on bowiem wypelniony obowiazkami przy dziecku, ktére z dnia
na dzien potrzebuje coraz wiecej pomocy. Moze mieé to takze zwigzek z kwestig
przeformulowania priorytetéw i wartosci. To dobrostan dziecka (w tej sytuacji
trudny do osiagniecia) staje sie najwazniejszy. W konstrukcie ,,Ekspresja siebie”
zawiera sie m.in. wyrazanie wlasnych emocji czy popedéw poprzez twdérczosé.
Rodzice dzieci z ta rzadka choroba rzadziej znajduja czas dla siebie, jedynie 21%
znajduje go wystarczajaco do ekspresji i realizacji wlasnych zadan. Jak poda-
ja autorzy, moze mie¢ to wplyw na ekspresje siebie. Rodzic dziecka z niepelno-

36 T. Witkowski, W. Otrebski, G. Wiacek i in., Narzedzia pomiaru w psychologii rehabilitacji.
Czesé I, Gdansk, PTPiP, 2015

37 J. L. Casiraghi, P. Bonomi, La rete di ascolto DMD: una risorsa per il sostegno del minore
affetto da DMD. Raporto finale di ricercha, Roma, Fondazione IARD dal 1961, 2009
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sprawnog$cia patrzy na siebie przez pryzmat swojego podopiecznego, skupia sie
gléwnie na jego potrzebach i zadowoleniu®. Przestaje on by¢ juz tylko matka czy
ojcem, a zaczyna petnié¢ szereg innych, nierzadko sprzecznych z ich rzeczywi-
stymi oczekiwaniami, rél, jak np. rehabilitanta, fizjoterapeuty czy pielegniarki.
Wejscie w wielorakie role i pogodzenie ze soba wymagan, jakie one ze sobg niosa,
powoduje w wiekszoéci przypadkow przecigzenie i stres. Rodzice dzieci z DMD
czesciej niz inni przezywaja epizody depresyjne?®.

Brak réznic w aspekcie widzenia siebie sugeruje, ze rodzice ci akceptuja sie-
bie, skupieni sa na zadaniu zamiast na obronie wlasnej osoby oraz organizuja
swoje aktywnos$ci najlepiej jak potrafia, dzieki czemu odbierajg siebie pozytyw-
nie lub przynajmniej w sposéb neutralny.

W przypadku rodzicéw dzieci z DMD, czas nie przynosi spodziewanego ,,uko-
jenia”. Zwiazane to by¢ moze z niepomy$lnymi rokowaniami i szybkim postepem
tej rzadkiej choroby genetycznej ich dziecka.

Podsumowanie

Badanie pokazalo, ze rodzice dziecka z DMD doswiadczajg wiecej probleméw
w aktualizacji-siebie w poréwnaniu z rodzicami dzieci zdrowych. Po pierwsze,
nasuwa to na mysl potrzebe rozszerzania badan w tym kontekscie i poszukiwa-
nia nowych zaleznos$ci oraz czynnikéw na to wpltywajacych, z drugiej koniecz-
no$¢ zapewnienia tym rodzicom pomocy psychologicznej. Badania tej grupy
pacjentéw pozwalaja na optymalizacje procesu pomocowego dla calego systemu
rodzinnego, w ktérym obecny jest pacjent z DMD, co optymalizuje jego proces
rehabilitacji**. Nadrzednym celem jest bowiem poprawa jakosci ich zycia w obli-
czu tak ciezkiej i nieuleczalnej choroby.

Do ograniczen niniejszego badania zaliczyé mozna niewatpliwie matg grupe
oraz nadreprezentacje matek w grupie kryterialnej. Ograniczenia te zwigzane sa
z mala czestosécia wystepowania choroby w populacji polskiej, jednakze w przy-
sztosci nalezaloby ja rozszerzyé o rodzicow innych pacjentow z DMD.
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