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ELZBIETA KRECISZ-PLIS

PERCEPCJA CHOROBY U MATEK DZIECI
Z DIAGNOZA PADACZKI

Padaczka jest jedna z najcze¢$ciej diagnozowanych przewlektych chorob
neurologicznych wieku dziecigcego. Obecnie, wiele sposrod rozpoznawanych
przypadkéw choroby poddaje si¢ leczeniu farmakologicznemu. Jednak nadal
u rodzicéw dzieci zmagajacych si¢ z objawami padaczki doswiadczane przez
nich poczucie braku kontroli nad chorobg w potaczeniu ze stygmatyzujacymi
zachowaniami ze strony otoczenia wywotuje stres i utrudnia funkcjonowanie
catego systemu rodzinnego.

Pojawienie si¢ choroby w rodzinie jest sytuacjg trudng dla wszystkich domow-
nikow. Jej nastepstwa sg odczuwane nie tylko przez osobe zdiagnozowana, lecz
rowniez przez jej najblizsze otoczenie. Przewlekta choroba wymusza zmiang
dotychczasowego trybu zycia rodzicow i rodzenstwa dziecka chorego, podpo-
rzagdkowujac je koniecznym wizytom u lekarzy, specjalistow lub ewentualnym
hospitalizacjom. Obcigza dodatkowo budzet rodzinny, wptywa na sposéb gospo-
darowania czasem wolnym, a ponadto oddziatuje na relacje taczace domownikow.
Towarzyszenie osobie zmagajacej si¢ z choroba przewlekta, zwlaszcza gdy do-
$wiadcza jej dziecko, wymaga od jego opiekunéw zaangazowania, po§wigcenia
czasu i uwagi, stworzenia klimatu ciepta i mitosci. Badacze zajmujacy si¢ pro-
blematyka choroby i niepetnosprawnosci w rodzinie czgsto wychodzili z per-
spektywy negatywnej, podkreslajac obcigzenia rodziny dziecka, pomijajac
jednoczesnie pozytywne doswiadczenia, jakie staja si¢ udzialem rodzicow
dzieci o zaburzonym rozwoju (Behr i Murphy, 1993; Saria i Pozo, 2015; Byra
i1 Parchomiuk, 2018).
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Percepcja choroby dziecka opiera si¢ w duzej mierze na wiedzy rodzicow,
pozyskanej od personelu medycznego, 0sob chorych i ich opiekunow, jak rowniez
zalezy od ich wlasnych doswiadczen i obserwacji. Postrzeganie choroby dziecka
obejmuje jej fizyczne objawy, konsekwencje dla codziennego funkcjonowania,
prognozowany czas jej trwania, mozliwosci kontrolowania oraz wyleczenia,
a takze emocje, ktorych doswiadczajg domownicy w nastgpstwie jej wystgpienia.
Istotne znaczenie ma rowniez ewentualne zagrozenie dla zycia mtodego pacjenta,
czy tez wystgpienie konsekwencji choroby dla dalszego jego rozwoju (Herzog
iin., 2022).

Percepcja choroby dziecka przez jego rodzicow moze wptywaé na postrze-
ganie samego dziecka, a takze pelnienie funkcji rodzica oraz proces adaptacji
rodzicow do choroby syna lub cérki (Pozo i in., 2014). Pozytywna percepcja
dziecka i jego choroby moze sta¢ si¢ strategig adaptacyjna, utatwiajaca przy-
stosowanie si¢ do zaistniatej sytuacji (Gupta i Singhal, 2004; Hastings i Taunt,
2002; Hastings i in., 2002).

Potrzeby dziecka, wynikajace z doswiadczanej choroby przewlektej oraz
jej konsekwencji dla przebiegu rozwoju mtodego czlowicka, stawiaja rodzicow
w obliczu koniecznos$ci realizacji niestandardowych zadan (Parchomiuk, 2021).
Sa one niejednokrotnie obcigzajace i wyczerpujace, jednak realizujac rodziciel-
skie powinno$ci matka i ojciec rozwijajg swoje kompetencje osobowosciowe
i spoteczne (Byra i Parchomiuk, 2018). Rodzice wychowujgcy potomstwo
z zaburzeniami rozwojowymi, mimo bolu, smutku i rozpaczy, doswiadczaja
rowniez nadziei, radosci i mitosci (Kearney i Griffin, 2001; Ferrer i in., 2015).
Pozytywna percepcja dziecka i jego choroby moze by¢ ujmowana jako mecha-
nizm radzenia sobie z trudami zwigzanymi z chorobg dziecka (Sarria i Pozo,
2015), czy tez w kategoriach zasobu ksztaltujacego aktywnos$é zaradcza lub
ja ukierunkowujacego.

W niniejszym opracowaniu przyjeto rozumienie postrzegania choroby
przez matki dzieci z padaczkg za Shirley K. Behr, Douglasem L. Murphym i Jean
A. Summers (1992). Autorzy w swojej pracy odwotlujg si¢ do teorii adaptacji
poznawczej i teorii stresu rodzinnego oraz radzenia sobie ABCX Reubena Hilla
i podwojnego ABCX Hamiltona McCubbina i Joan Patterson. Opracowana przez
Shelley E. Taylor teoria adaptacji poznawczej opiera si¢ na zatozeniu, iz wobec
wydarzen zagrazajacych cztowiek stara si¢ odnalez¢ sens danego zdarzenia,
podejmuje probe przejecia nad nim kontroli oraz wzmocnienia poczucia wlasnej
warto$ci. OkreSlanie sensownos$ci majacych miejsce zdarzen jest zwigzane
z potrzeba ustalenia przyczyny ich zaistnienia, a nastgpnie nadania im znacze-
nia w konteks$cie zycia jednostki, ktora danych zdarzen dos§wiadcza. Mowiac



PERCEPCJA CHOROBY U MATEK DZIECI Z DIAGNOZA PADACZKI 29

o mozliwo$ci sprawowania kontroli nad zdarzeniami, nalezy rozr6zni¢ kontrolg
bezposrednig, ktora odnosi si¢ do przekonania osoby co do mozliwosci kon-
trolowania danego zdarzenia, czy tez wplywu na jego ponowne wystapienie,
oraz kontrole posrednig — ktora opiera si¢ na zalozeniu, iz dane zdarzenie poddaje
si¢ kontroli osob trzecich. Podniesienie poczucia wlasnej warto$ci dokonuje
si¢ w wyniku porownan sytuacji danej osoby z do§wiadczeniami innych ludzi
(Behriin., 1992). W prezentowanym opracowaniu przyj¢to, iz adaptacja rodziny
do choroby jednego z jej cztonkow jest wynikiem wysitkow podejmowanych
przez wszystkich domownikow, a sposob postrzegania zdarzenia kryzysowego,
jakim niewatpliwie jest choroba przewlekta jednego z dzieci, ma istotne zna-
czenie dla przebiegu procesu adaptacji (Behr i in., 1992).

1. CEL PRACY

Celem prowadzonych eksploracji bylo poznanie percepcji dziecka i jego
choroby przez matki wychowujace potomstwo z diagnozg padaczki. Sformu-
lowano nastepujace problemy badawcze:

1) W jaki sposob matki dzieci z padaczka postrzegaja swoje potomstwo
z chorobg przewleklg oraz konsekwencje wystgpienia choroby dla funkcjono-
wania rodziny?

2) Czy wystepuja zaleznosci — a jesli tak, to o jakim charakterze — miedzy
matczynym postrzeganiem dzieci i ich choroby a uwzglednionymi zmiennymi
kontrolowanymi?

2. MATERIAL

Badaniami obje¢to 84 kobiety w wieku od 30. do 61. roku zycia (M=41,67),
wychowujace dzieci/ mtodziez w okresie dojrzewania (10—19 rok zycia, M=14,06)
z diagnoza padaczki. Ze wzgledu na mozliwo$¢ wspotwystepowania niepet-
nosprawnosci intelektualnej w badaniach wziely udziat matki dzieci w pelni
sprawnych intelektualnie (38) oraz z niepetnosprawnoscia intelektualng réz-
nego stopnia (46). Pte¢ dzieci z chorobg przewlekla roztozyta si¢ rownomier-
nie — wsrdd respondentek uczestniczacych w badaniu potowa wychowywata
corki, druga polowa potomstwo ptci meskiej. Moment zdiagnozowania choroby
u dzieci byt bardzo rozny, jednak $rednio przypadal na wiek przedszkolny
(M=5,93). Zdecydowana wigkszo$¢ matek biorgcych udziat w badaniu przyznata,
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iz jej dziecko jest leczone farmakologicznie (88,10%), przy czym choroba
poddaje si¢ leczeniu w przypadku 44 dzieci, natomiast w przypadku 30 zdia-
gnozowano lekooporny wariant choroby (10 ankietowanych nie udzielito infor-
macji na ten temat). Dla 14 spos$rod ankietowanych matek dziecko chore na
padaczke byto dzieckiem jedynym, 59 respondentek wychowywalo réwniez
potomstwo zdrowe, natomiast 10 ankietowanych nie udzielito odpowiedzi na
to pytanie. Zdecydowana wigkszos$¢, bo 90,48% badanych, wychowuje jedno
dziecko chore na padaczke, 6 ankietowanych przyznata, iz jest matkg dwojki
zdiagnozowanych dzieci, 2 matki nie udzielily informacji w tym zakresie. Re-
spondentki najczesciej zamieszkiwaly tereny miejskie. Blisko polowa zade-
klarowata posiadanie wyksztatcenia wyzszego (44,05%), nastepnie §redniego
(25%), zawodowego (13,10%) i podstawowego (7,14%). Wyksztatcenie nie-
petne wyzsze odnotowano w przypadku 9 ankietowanych (10,71%). Dwie na
pie¢ uczestniczek badania (41,61%) zadeklarowata miesigczny dochéd netto
w ich rodzinach ponizej 2000 zi.

3. METODY

Polska eksperymentalna wersja Inwentarza Kansas (Kansas Inventory of
Parental Perceptions) zostata opracowana przez Ewg Pisule i Dorot¢ Noinska
(2011). Inwentarz sktada si¢ z 83 itemow tworzacych cztery skale. Wspo6t-
czynnik rzetelnosci alfa-Cronbacha wynosi w wersji oryginalnej 0,77 dla skali
,»Pozytywny wktad dziecka”, 0,66 dla skali ,,Poréwnania spoteczne”, 0,87 dla
skali ,,Poszukiwanie przyczyny” oraz 0,79 dla skali ,,Postrzeganie kontroli”
(Behriin., 1992).

Kwestionariusz ankiety wlasnej konstrukcji wykorzystano celem zgroma-
dzenia informacji niezb¢dnych do dokonania charakterystyki grupy badawcze;j.
W kwestionariuszu znalazly si¢ pytania dotyczace danych spoteczno-demogra-
ficznych badanych kobiet (wiek, wyksztatcenie, miejsce zamieszkania), informa-
cji odnosnie rodzin ankietowanych (struktura rodziny i jej sytuacja finansowa),
jak i pytania na temat dziecka chorego (wiek aktualny i w chwili diagnozy, pte¢,
poziom intelektualnego funkcjonowania, skuteczno$¢ stosowanego leczenia
farmakologicznego, ograniczenia wynikajace z wystepujacej choroby oraz status
funkcjonalny dziecka i jego zdolnosci komunikacyjne, miejsce pobierania nauki).
Ze wzgledu na brak gotowych norm dla KIPP, opracowano normy dla badane;j
grupy matek, korzystajgc z procedury podanej przez Brzezinskiego (2019).
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4. WYNIKI I ICH OMOWIENIE

4.1. DZIECKO I JEGO CHOROBA W PERCEPCJI MATKI

Jak juz nadmieniono, badacze analizujacy sytuacj¢ i doswiadczenia rodzin
wychowujgcych dzieci z zaburzeniami w rozwoju zwykle koncentrujg si¢ na
negatywnych aspektach obecnosci dziecka z niepelnosprawnos$cia czy chorobg
przewlekla w systemie rodzinnym. Jednak wspomniane podejscie nie daje pet-
nego, rzetelnego obrazu tej sytuacji. Dlatego tak istotne jest zwrocenie uwagi
zaréOwno na doSwiadczenia trudne i obcigzajace, jak i te dajgce poczucie szczescia

i spetnienia w roli rodzica dziecka o szczegolnych potrzebach.

Tabela 1. Wyniki ogélne dla skal i podskal Kwestionariusza Percepcji Doswiadczen
Rodzicielskich (KIPP): $rednia (M), mediana (Me), odchylenie standardowe (SD),

wynik minimalny i maksymalny

Kwestionariusz Percepcji Doswiadczen Rodzicielskich — KIPP

Skale/ Podskale M Me SD Min. Max.
Pozytywny wklad dziecka (PW) 145,73 147,50 | 26,19 | 79,00 | 197,00
— wynik ogélny dla skali
1. Uczenie si¢ w wyniku do§wiadczen | 21,86 (3,12)1 22,00 4,30 10,00 28,00
2. Szczescie i spetnienie 19,76 (3,29) 20,00 3,13 9,00 24,00
3. Sita i blisko$¢ rodziny 21,68 (3,10) 22,00 4,50 8,00 28,00
4. Rozumienie sensu zycia 11,36 (2,84) 11,00 2,60 5,00 16,00
5. Swiadomo$¢ przysztosci 9,01 (3,00) 9,00 2,00 3,00 12,00
6. Rozwoj osobisty i dojrzatosé 20,51 (2,93) 20,50 4,50 8,00 28,00
7. Poszerzona sie¢ kontaktow 12,52 (2,50) 12,00 3,59 5,00 20,00
spotecznych
8. Rozwdj zawodowy 10,29 (2,58) 10,00 3,00 4,00 16,00
9. Duma i wspoélpraca 18,73 (2,68) 19,00 5,08 8,00 28,00
Poszukiwanie przyczyny (PP) 27,44 26,50 7,86 15,00 60,00
— wynik ogélny dla skali
1. Poszukiwanie przyczyn u siebie, 21,61 (1,80)2 21,00 6,50 12,00 48,00
w swojej rodzinie, w przypadku losu
2. Poszukiwanie przyczyn 5,83 (1,94) 6,00 2,68 3,00 12,00
w zaniedbaniach specjalistow
Poczucie kontroli (PK) 41,10 42,00 8,08 14,00 56,00
— wynik ogélny dla skali
1. Kontrola profesjonalistow 19,14 (3,19)3 19,00 3,50 6,00 24,00
2. Osobista kontrola 21,95 (2,74) 21,50 5,86 8,00 32,00

Zroédto: opracowanie wlasne

1 Podzielone przez liczbg iteméw tworzgcych podskale.
2 Podzielone przez liczbg iteméw tworzgcych podskale.
3 Podzielone przez liczbg itemow tworzgcych podskale.




32 ELZBIETA KRECISZ-PLIS

Sredni wynik w skali PW, uksztaltowany na poziomie M=145,73, §wiadczy
o tym, ze ankietowane, ktore wziety udzial w badaniu, obecnos¢ w zyciu rodziny
dziecka chorego na padaczke postrzegaja jako zrodto szczescia i spetnienia.
Wsréd pozytywnych nastgpstw uczestniczenia dziecka z padaczka w systemie
rodzinnym respondentki wskazaty rowniez zblizenie do siebie cztonkdéw rodziny
oraz umocnienie jej w sile. Zdaniem badanych matek doSwiadczenia zwigzane
z opieka i wychowaniem dziecka chorego przewlekle sprzyjaja uczeniu si¢ oraz
konkretyzacji wizji przysztosci. Natomiast nieco rzadziej uczestniczki badania
akcentowaly poszerzenie sieci spotecznych kontaktoéw lub rozwoéj zawodowy.

Uczestniczacym w badaniu matkom towarzyszy duze przekonanie o tym,
iz choroba dziecka poddaje si¢ kontroli. Respondentki w wigkszym stopniu
mozliwo$¢ kontrolowania choroby przypisujg jednak lekarzom i specjalistom
niz samym sobie.

m pozytywny wklad dziecka

u poszukiwanie przyczyny w sobie i swojej rodzinie

® poszukiwanie przyczyny w zaniedbaniach specjalistow
H poczucie kontroli sprawowanej przez specjalistow

B kontrola osobista

gn N N (=
S - N — a8
S S A S R A
<2 R @ @ I 3
N gh % '0_1 -
Ne) x® ©
NISKIE PRZECIETNE WYSOKIE
Wykres 1.

Wyniki ogdlne dla trzech skal Kwestionariusza Percepcji Do$wiadczen Rodzicielskich:
normy stenowe (dane w %)

Zrodto: opracowanie wiasne

Na wykresie 1 zaprezentowano zestawienie $rednich wynikdéw przeliczonych
na normy stenowe, uzyskane w trzech podskalach Kwestionariusza Percepcji
Doswiadczen Rodzicielskich. W przypadku podskali PP wyodrebniono jej
sktadowe: poszukiwanie przyczyny w sobie i swojej rodzinie oraz przyczyny
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upatrywane w zaniedbaniach specjalistow. Rowniez w przypadku podskali PK —
wyodrgbniono jej dwie sktadowe: przekonanie o kontroli posiadanej przez
specjalistOw oraz poczucie kontroli osobistej. W zakresie czterech wyodrgb-
nionych podskal odnotowane wyniki zawierajg si¢ w obszarze wynikow prze-
cigtnych (5—6 sten). Wspomniany trend zaznacza si¢ zwlaszcza w przypadku
dostrzegania pozytywnego wptywu dziecka chorego przewlekle na funkcjono-
wanie rodziny (nieco ponad 44% ankietowanych uzyskato wyniki na poziomie
przecigtnym). Poszukiwanie przyczyny wystapienia u dziecka choroby prze-
wlektej przez badane matki w sobie samych lub w dziataniach badz zaniechaniu
dzialan przez lekarzy i specjalistow opiekujacych si¢ dzieckiem w najwigkszym
zakresie uksztaltowalo si¢ na poziomie wynikow przecigtnych.

Odnosnie do przeswiadczenia ankietowanych matek o mozliwosci kontro-
lowania choroby dziecka i jej przebiegu, przekonanie respondentek o sprawo-
waniu osobistej kontroli ksztaltuje si¢ na poziomie wynikéw przecigtnych,
z kolei przekonanie badanych kobiet 0 mozliwosci kontrolowania choroby dziecka
przez lekarzy i specjalistow uksztattowato si¢ w obszarze wynikow wysokich.

Ankietowane przyznaja, iz codzienne problemy wynikajace z choroby dziecka
1 zwigzanych z nig dolegliwosci sktonity je do poszerzania wiedzy na temat zdia-
gnozowanej u dziecka padaczki i jej nastgpstw, spowodowaty wzrost §wiado-
mosci nie tylko ich samych, lecz takze pozostatych osob z rodziny, na temat
potrzeb drugiego cztowieka, zwlaszcza o szczegdlnych potrzebach. Wystapienie
choroby u dziecka, podjecie trudéw zwigzanych z opieka, pielegnacja i jego
wychowaniem przyczynito si¢ do otwarcia si¢ zaro6wno badanych kobiet, jak
rowniez pozostatych cztonkéw ich rodzin, na inne osoby. Wychowujac dziecko
chore na padaczke, respondentki deklarujg wigksza troske o przysztos¢ rodzaju
ludzkiego.

Dla wigkszo$ci ankietowanych dziecko z padaczka zdecydowanie jest zrodtem
szczescia i spelnienia. Respondentki widza w swoich dzieciach nie tylko zrodto
trudnosci wynikajacych z koniecznosci szczegdlnej pielggnacji i troski, lecz
wskazujg rowniez na pozytywne cechy swoich synoéw i corek, ktore nierzadko
stanowig dla nich powdd do dumy. Przebywanie w towarzystwie dziecka dostarcza
badanym matkom rados$ci i staje si¢ zrodtem dobrego nastroju. Dzieci chore na
padaczke nieco rzadziej okreslane sg przez ankietowane jako Zzrddlo nieocze-
kiwanych przyjemnosci.

Uczestniczagce w badaniu kobiety zauwazaja, iz wychowywanie dziecka
chorego na padaczke¢ wptyneto pozytywnie na ich sposob postrzegania zycia
rodzinnego. Dzi¢ki do§wiadczeniom plynacym z obecnos$ci dziecka o szczegdlnych
potrzebach respondentki staty si¢ bardziej wrazliwe na sprawy rodzinne, a wigzi
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laczace domownikow umocnily si¢ w sile. Wigkszos$¢ ankietowanych podkresla,
ze mimo pojawiajgcych si¢ problemdéw wynikajgcych z konieczno$ci mierzenia
si¢ z chorobg przewlekla cztonkowie rodziny stali si¢ sobie blizsi, stajgc si¢ dla
siebie wzajemnie oparciem w trudnych chwilach. Badane matki przyznaja, ze
doswiadczenie choroby w rodzinie nadaje gitebszy sens ich zyciu, jednoczes$nie
zaznaczajac, iz nie jest to zwigzane ze sferg zycia religijnego czy duchowego.

Opieka i wychowanie dziecka zmagajacego si¢ z chorobg przewlekly wiaze
si¢ z licznymi dodatkowymi obowigzkami, ktorym sprosta¢ musza jego rodzice,
a ktorymi zwlaszcza jest obcigzona matka dziecka przyjmujaca na siebie rolg
gléwnego opiekuna. Respondentki przyznaja, iz koniecznos¢ sprostania codzien-
nym powinno$ciom sprawita, ze wzrosta ich §wiadomos¢ na temat istotnosci
planowania przyszto$ci catej rodziny, dzigki czemu potrafig lepiej zarzgdzac
swoim czasem, co z kolei wptywa na ich produktywnos¢.

Choroba dziecka oraz trudy zwigzane z opieka, piclegnacjg i wychowaniem
dziecka z padaczka powoduja, iz objete badaniem kobiety czeSciej przyznaja,
ze nie zawsze sa w stanie w petni kontrolowac biezace sprawy i zycie rodzinne.
Mimo jednak doswiadczanych probleméw dnia codziennego i trudnosci z radze-
niem sobie ze stresem, respondentki podkreslajg rowniez pozytywne aspekty
zwigzane z wychowaniem dziecka chorego — postrzegajg je jako przyczyne cig-
glosci rodziny, dzigki niemu staty si¢ bardziej cierpliwe i akceptujagce wobec
ludzi w swoim otoczeniu, jak i wobec rzeczywistosci, w ktorej funkcjonuja, wzro-
sto rowniez ich poczucie odpowiedzialnosci. Ankietowane starajg si¢ czerpac
rado$¢ z zycia, adaptujac sie do sytuacji, w jakiej znalazty si¢ w zwigzku z cho-
robg dziecka. Uczestniczace w badaniu kobiety rzadziej podkreslaja pozytywny
wpltyw wychowywania dziecka chorego na funkcjonowanie spoleczne oraz
posiadang sie¢ kontaktow. Podobnie jest odnosnie do rozwoju osobistego i kariery
zawodowej respondentek. Nalezy rowniez nadmienic, iz uczestnictwo w zyciu
osobistym i rodzinnym dziecka z diagnozg padaczki spowodowalo, iz respon-
dentki bardziej realistycznie traktujg kwestie zwigzane z mozliwoscig samore-
alizacji na gruncie zawodowym. Zaledwie cz¢$¢ ankietowanych zauwaza za-
angazowanie dziecka w wykonywanie domowych obowiazkow.

Respondentki nie upatrujg w chorobie dziecka Bozej ingerencji, nie poszukuja
tez winnych choroby swojego dziecka wsrdd osob bliskich, w kregu rodziny.
Nie obarczaja tez wina samych siebie, ani swojego postgpowania. Wedtug ankie-
towanych dolegliwosci zdrowotne ich synow lub corek raczej nie sg wynikiem
dziatania czynnikoéw genetycznych, zaburzen hormonalnych ani rezultatem zabu-
rzenia rownowagi chemicznej organizmu dziecka. Uczestniczagce w badaniu
matki wykazujg nieco wyzszg sktonnos¢ do obwiniania za chorobg dziecka
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lekarzy i pielegniarek oraz ich niewlasciwego postgpowania. Ankietowane zwra-
cajg rOwniez uwage na obecne podczas porodu komplikacje i ich prawdopo-
dobny wplyw na wystapienie zaburzen rozwojowych u dziecka chorego na
padaczke. Najwyzsze wyniki w obszarze skali Poszukiwanie przyczyny zaobser-
wowano w przypadku twierdzen, zgodnie z ktérymi dolegliwos$ci dziecka zwigzane
z chorobg sg wynikiem dziatania przypadku lub przeznaczenia. Zdaniem ankieto-
wanych specjalne potrzeby ich dzieci nie powstaty w zadnym szczegdlnym celu.

Wedtug uczestniczek badania funkcjonowanie dziecka chorego pozostaje
pod kontrolg lekarzy i specjalistow. Zdaniem respondentek rowniez one same
uczestniczg w zyciu swoich dzieci w réznych jego obszarach i maja na nie
nieduzy wpltyw. Ankietowanym towarzyszy poczucie wigkszego wpltywu i osobi-
stej kontroli, zwtaszcza jesli chodzi o codzienng organizacj¢ aktywnos$ci dziecka
chorego na padaczkg, decyzje dotyczace jego zycia, cho¢ w mniejszym stopniu
te zwigzane z planowaniem jego przysztosci.

Ankietowane deklarujg posiadanie pewnej kontroli nad wtasnym udziatem
w codziennych, zwigzanych z edukacja aktywnos$ciach swoich dzieci. Wedlug
badanych kobiet lekarze i specjalisci pracujacy z ich dzie¢mi majg nizszy niz
one wplyw na codzienng aktywnos$¢ dziecka w réznych obszarach funkcjono-
wania. Podobnie niewielki wptyw zaobserwowano odnosnie do zakresu posia-
danej przez specjalistow kontroli nad udzialem ankiectowanych w przebiegu
procesu edukacyjnego dziecka z padaczka, czy tez ich dostgpem do wiedzy na
temat biezacych i przyszlych oczekiwan kierowanych wobec dziecka, zmie-
niajacych si¢ w toku jego rozwoju. Lekarze i specjaliSci majg niewielka mozli-
wos$¢ oddziatywania na przysztos¢ wychowywanego przez respondentki chorego
przewlekle potomstwa.

4.2. ZMIENNE KONTROLOWANE A POSTRZEGANIE DZIECI I ICH CHOROBY ORAZ JEJ
ZNACZENIA DLA SYSTEMU RODZINNEGO PRZEZ BADANE MATKI

Ze wzgledu na mozliwos¢ wspotwystepowania padaczki z niepelmospraw-
noscia intelektualng roznego stopnia sprawdzono, czy zmienna ta réznicuje
percepcje dziecka i jego choroby przez badane matki.
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Tabela 2. Postrzeganie dzieci i ich choroby przez badane matki
oraz jej znaczenia dla systemu rodzinnego (KIPP) — poréwnanie matek dzieci z padaczka
w normie intelektualnej z matkami dzieci chorych ze wspotwystepujaca
niepelnosprawnos$cig intelektualng: srednia (M), odchylenie standardowe (SD),
wartos$¢ testu t-Studenta (t), poziom istotnosci (p)

- . Dzieci
Dzieci w normie z niepelnosprawnoscia
Zmienna intelektualne] intelektualng t p

M SD M SD
Pozytywny wklad dziecka 147,89 | 26,53 143,93 26,06 | 0,67 |0,494
Poszukiwanie przyczyn 27,84 | 8,09 27,11 7,74 | 042 |0,673
— poszukiwanie przyczyn
u siebie, w swojej rodzinie, 22,55 6,40 20,82 6,54 1,22 10,228
przypadku
— poszukiwanie przyczyn 529 | 243 6,28 2,83 | -1,71 {0,091
w zaniedbaniach specjalistow
Poczucie kontroli 40,11 7,46 41,11 8,55 | -1,02 (0,310

*p<0,05; ~ zblizone do istotnego

Zrodlo: opracowanie wiasne

Respondentki wychowujace dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng
nieco rzadziej w poréwnaniu do matek dzieci funkcjonujacych na poziomie
intelektualnej normy zwracajg uwage na pozytywne aspekty zwigzane z udzia-
lem w zyciu rodziny dziecka z padaczka, towarzyszy im jednak wigksze prze-
konanie o mozliwosci kontrolowania jego choroby.

Ankietowane wychowujace syndéw lub corki w normie intelektualnej, po-
szukujac przyczyn wystgpienia choroby u swojego dziecka, nieco czgsciej
upatruja ich w sobie, w swojej rodzinie lub w dziataniu przypadku. Z kolei
respondentki posiadajgce dzieci funkcjonujace na poziomie niepetnosprawno-
$ci intelektualnej jako przyczyne dolegliwo$ci zdrowotnych swoich dzieci
wskazujg dzialania i zaniedbania ze strony specjalistow. Przywotane roznice
nie sg jednak statystycznie istotne.
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Tabela 3. Postrzeganie dzieci i ich choroby przez badane matki oraz jej znaczenia
dla systemu rodzinnego (KIPP) a aktualny wiek dziecka i jego wiek w momencie
zdiagnozowania padaczki: wspotczynniki korelacji r-Pearsona (r), poziom istotnosci (p)

Aktualny wiek dziecka Wiek dziecka w momencie
Zmienna z padaczka zdiagnozowania padaczki
r/p r/p
. 0,31 0,07
Pozytywny wklad dziecka p=0,781 p=0,549
Poszukiwanie przyczyn 0,02 0.1
przyezyny p=0,863 p=0,302
— poszukiwanie przyczyn u siebie, -0,03 0,19
w swojej rodzinie, przypadku p=0,758 p=0,080~
— poszukiwanie przyczyn 0,14 -0,13
w zaniedbaniach specjalistow p=0,214 p=0,241
. . 0,11 -0,13
Poczucie kontroli p=0,333 p=0.259

*p<0,05; ~ zblizone do istotnego

Zrodlo: opracowanie wiasne

Nie zachodzi istotna korelacja migdzy wynikami w skali PW a aktualnym
wiekiem oraz wiekiem w chwili uzyskania diagnozy na temat padaczki. Podobnie
jest w przypadku dwoch kolejnych skal: PP oraz PK, co oznacza, ze nie wystgpuje
istotny zwigzek miedzy postrzeganiem uczestnictwa w zyciu rodzin ankieto-
wanych dziecka chorego na padaczke i jego wiekiem, zar6wno obecnym, jak
i w chwili zdiagnozowania choroby przewlektej. Nalezy jednak zauwazy¢ wynik
odnotowany w przypadku skali Poszukiwanie przyczyny, a konkretnie w jednej
z jej podskal, odnoszacej si¢ do poszukiwania przyczyn u siebie, w swojej
rodzinie, w dziataniu przypadku — zaobserwowano wystepowanie dodatniej
korelacji o wartosci zblizonej do istotnosci statystycznej. Wraz ze wzrostem wieku
dziecka w momencie postawienia diagnozy odnosnie do wystepujacej padaczki
badane matki wykazujg wyzsza sktonno$¢ do upatrywania przyczyn choroby
syna lub corki w sobie samych, w swoich rodzinach lub w dziataniu przypadku.

W tabeli 4 zaprezentowano wyniki skal wchodzacych w sktad Kwestiona-
riusza Percepcji Doswiadczen Rodzicielskich w zaleznos$ci od ptei dziecka
z diagnoza padaczki.
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Tabela 4. Postrzeganie dzieci i ich choroby przez badane matki oraz jej znaczenia
dla systemu rodzinnego (KIPP) — poréwnanie matek dziewczat i chlopcow z padaczka:
$rednia (M), odchylenie standardowe (SD), warto$¢ testu t-Studenta (t), poziom istotnosci (p)

Dziewczeta Chlopcy
Zmienna t p
M SD M SD
Pozytywny wklad dziecka 145,79 | 30,28 145,67 | 21,71 | -0,02 0,984
Poszukiwanie przyczyny 28,07 8,16 26,81 7,59 | -0,73 0,465

— poszukiwanie przyczyn u siebie,

. L 22,38 6,70 20,83 6,27 | -1,09 | 0,278
w swojej rodzinie, w przypadku losu

— poszukiwanie przyczyn

. . RO 5,69 2,54 5,98 2,84 0,49 | 0,628
w zaniedbaniach specjalistow

Poczucie kontroli 4140 | 8,55 40,79 | 7,67 | —0,35 | 0,728

*p<0,05; ~ zblizone do istotnego

Zroédto: opracowanie wlasne

Nie odnotowano istotnych statystycznie réznic w postrzeganiu pozytywnego
wktadu dziecka, poszukiwaniu przyczyny jego choroby ani w obszarze postrze-
ganej posiadanej kontroli nad jej przebiegiem mi¢dzy matkami corek i synow
cierpigcych na padaczke. Uzyskane w toku analiz wyniki odnos$nie do Pozy-
tywnego wkladu dziecka pozwalajg przypuszczaé, iz respondetki wychowujace
potomstwo roznej ptci w bardzo zblizony sposodb postrzegaja jego obecnosé
W zyciu swoim, jak i pozostatych domownikow. Nieznaczna réznica wynikow
srednich zaznaczyla si¢ w przypadku podskal Poszukiwanie przyczyny i Poczucie
kontroli — nieco wyzsze wyniki odnotowano w przypadku kobiet wychowuja-
cych corki z diagnoza padaczki.

Tabela 5. Postrzeganie dzieci i ich choroby przez badane matki oraz jej znaczenia dla
systemu rodzinnego (KIPP) — poréwnanie matek dzieci z padaczka poddajaca si¢ leczeniu
i padaczkg lekooporng: srednia (M), odchylenie standardowe (SD),
wartos$¢ testu t-Studenta (t), poziom istotnosci (p)

Dzieci z padaczka
. poddajaca sie
Zmienna leczeniu

Dzieci z padaczka
lekooporna t

M SD M SD

Pozytywny wklad dziecka 146,86 30,57 145,47 21,67 0,22 0,830
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Poszukiwanie przyczyny 26,59 8,42 | 2823 746 | -0,86 | 0,391
— poszukiwanie przyczyn

u siebie, w swojej rodzinie, 21,45 6,83 21,60 6,30 -0,09 0,926
w przypadku losu

— poszukiwanic przyczyn 5,14 2,40 6,63 311 | -233 | 0,022%
w zaniedbaniach specjalistow

Poczucie kontroli 41,77 8,16 40,37 8,60 0,71 0,479

*p<0,05; ~ zblizone do istotnego
Zroédto: opracowanie wlasne

Respondentki wychowujace dzieci z lekoopornym wariantem padaczki wy-
kazuja istotnie wyzszg sktonno$¢ do poszukiwania przyczyn wystgpienia cho-
roby u wtasnego dziecka w dziataniach lekarzy i specjalistow niz w przypadku
matek dzieci, u ktorych stosowane leczenie przynosi oczekiwane rezultaty.
Matki dzieci, ktorych choroba poddaje si¢ kontroli lekarzy, czesciej zauwazaja
pozytywne aspekty uczestnictwa w zyciu rodzinnym dziecka chorego, doswiad-
czajg tez wyzszego poczucia posiadanej kontroli. W przypadku wymienionych
réznic nie odnotowano jednak istotno$ci statystyczne;.

Tabela 6. Postrzeganie dzieci i ich choroby przez badane matki
oraz jej znaczenia dla systemu rodzinnego (KIPP) a status funkcjonalny dziecka:
wspolczynniki korelacji r-Pearsona (1), poziom istotnosci (p)

Zmienna Status funkcjonalny
dziecka z padaczka r/p

. 0,030

Pozytywny wklad dziecka p=0,016*
Poszukiwanie przyczyn 0,06

0szu e przyczyny p=0.618
L o - .. 0,15

— poszukiwanie przyczyn u siebie, w swojej rodzinie, przypadku p=0,243
— poszukiwanie przyczyn w zaniedbaniach jalistow 0,15

poszu e przyczyn w e ch specjalisto p=0.246
. . 0,11

Poczucie kontroli p=0.401

*p<0,05; ~ zblizone do istotnego
Zrédlo: opracowanie wlasne
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Jak wynika z przeprowadzonych analiz, status funkcjonalny dziecka z dia-
gnozg padaczki koreluje dodatnio z Pozytywnym wktadem dziecka. Pozwala
to wnioskowac, iz matki wychowujace dzieci o wyzszym statusie funkcjonowania
czesciej wskazuja na pozytywne aspekty uczestnictwa w zyciu rodziny dziecka
chorego przewlekle. Statut funkcjonalny dziecka nie koreluje natomiast z dwiema
pozostatymi skalami: Poszukiwaniem przyczyny i Poczuciem kontroli.

WNIOSKI

Zaprezentowane wyniki badan wtasnych dowodza, ze uczestniczace w badaniu
respondentki wychowujace dzieci z diagnoza padaczki poza trudami wynikajgcymi
z koniecznos$ci radzenia sobie z choroba, jej objawami i leczeniem, dostrzegaja
rowniez pozytywne aspekty obecnosci dziecka chorego w systemie rodzinnym.
Mimo dolegliwo$ci chorobowych oraz koniecznosci otoczenia szczegdlng opieka
i troska, ktore sa zwigzane z konieczno$cig wigkszego zaangazowania i wysitku,
ankietowane podkreslaja, ze ich dzieci sa dla nich Zzrodtem szczg$cia i spetnie-
nia, dostarczajg powodow do dumy. Zgodnie z opinig badanych kobiet w wyniku
konieczno$ci mobilizacji sit w przypadku choroby jednego z cztonkéw rodzina
umocnita wigzi tagczace domownikow, ktorzy stali si¢ sobie blizsi.

O pozytywnych doswiadczeniach matek wychowujacych potomstwo o za-
burzonym rozwoju pisali miedzy innymi Matthew Kwai-Sang Yau i Cecilia
W. P. Li-Tsang (1999). Autorzy na podstawie badan wlasnych zauwazyli, ze
dos$wiadczenia ptynace z wychowywania dziecka o szczegdlnych potrzebach
wykorzystywane sg przez ich matki do samodoskonalenia. Opieka nad dzieckiem
z padaczka przyczynila si¢ do wzrostu cierpliwosci uczestniczacych w badaniu
kobiet, staly si¢ one bardziej akceptujgce wobec otaczajgcego je $wiata i ludzi,
a takze bardziej wrazliwe na potrzeby drugiego cztowieka. Respondentki zdaty
sobie spraw¢ z funkcjonowania w spoteczenstwie oséb zmagajacych si¢ z cho-
robami czy z niepelnosprawnos$cig, doswiadczajac jej obecnosci we wlasnej,
najblizszej rodzinie. Uczestniczace w przywotywanych badaniach kobiety pod-
kreslaty, ze mimo dolegliwosci zwiazanych z chorobg oraz niewielkiego wktadu
w realizacje domowych obowigzkoéw wychowywane przez nie dzieci chore na
padaczke maja wiele pozytywnych cech, takich jak dobro¢, uczuciowos¢, rozno-
rakie uzdolnienia, a ich obecnos$¢ staje si¢ zrodlem radosci dla innych.

Nadmiar obowigzkdéw wynikajacych z realizacji zalecen lekarzy i specjalistow,
a takze codziennych powinnosci zwigzanych z wychowaniem dorastajacego
dziecka moze prowadzi¢ do zagubienia i poczucia braku posiadania catkowitej
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kontroli nad zyciem osobistym i rodzinnym. Objete badaniem kobiety doswiad-
czenia zycia codziennego wykorzystujg w celu doskonalenia wlasnych umie-
jetnosci zarzadzania czasem, co z kolei podnosi ich wydajnos¢.

Jak pokazaty wyniki przeprowadzonych analiz, nie odnotowano roznic
W postrzeganiu pozytywnego wplywu dziecka na zycie osobiste i rodzinne bada-
nych kobiet wychowujacych dzieci w pelni sprawne 1 matek dzieci z niepetno-
sprawnoscig intelektualng. Istotne znaczenie natomiast ma poziom samodziel-
nosci dziecka chorego na padaczke. Ankietowane, ktorych synowie lub corki
cechujg si¢ wyzszym poziomem samodzielno$ci, wykazujg wyzsza sktonno$¢
do poszukiwania pozytywnych aspektéw zwigzanych z obecnoscig w rodzinie
dziecka chorego przewlekle. Podobne obserwacje poczynili takze Megan M. Burke,
Marisa H. Fisher i Robert M. Hodapp (2012), prowadzac badania z udziatem
rodzicow dorastajacych dzieci z zespotem Downa. Badacze odnotowali, iz ro-
dzice dzieci 0 wyzszym poziomie niezaleznosci i samodzielnoS$ci oraz lepiej
radzgcych sobie z nawigzywaniem spotecznych relacji, cze$ciej zwracali uwage
na pozytywne aspekty ich obecnoéci w rodzinie. ROwniez Zaneta Stelter (2014),
analizujgc zagadnienie rodzicielstwa wobec dziecka z niepelnosprawnoscig inte-
lektualng, zauwazyla, ze mimo wystepujacych deficytow w sferze funkcjono-
wania intelektualnego petnienie roli rodzica dziecka o szczegolnych potrzebach
jest dla respondentéw okazja do samodoskonalenia i nabywania nowych do-
swiadczen, ktdre nastepnie sg przez nich wykorzystywane w relacjach z innymi
osobami, potrzebujacymi wsparcia. Uczestniczacy w badaniu ankietowani rolg
rodzica dziecka o szczegolnych potrzebach wynikajacych z wystepujacej nie-
pelnosprawnosci postrzegaja pozytywnie.

Poszukiwanie przyczyny wystapienia zaburzen rozwojowych u dziecka to
jeden z etapow procesu adaptacji do diagnozy o chorobie lub jego niepetno-
sprawnos$ci. Na podstawie uzyskanych wynikéw badan whasnych stwierdzono,
ze zdaniem uczestniczacych w badaniu kobiet przyczyna wystapienia padaczki
u ich dzieci jest zrzadzenie losu, przypadek badz przeznaczenie. W dalszej kolej-
nosci respondentki upatrujag powoddw wystgpienia nieprawidlowosci w stanie
zdrowia dziecka w komplikacjach powstatych podczas narodzin dziecka, czy
tez w postgpowaniu lekarzy i specjalistow oraz ich ewentualnych zaniedbaniach.
W przypadku matek wychowujacych dzieci z padaczka lekooporng zaobser-
wowano istotnie silniejszg tendencj¢ w tym kierunku.

Zblizone wyniki odnos$nie do postrzegania przyczyny wystgpienia choroby
przewleklej u dziecka odnotowano w innych badaniach wtasnych (Krecisz-Plis,
2020), prowadzonych z udzialem matek dzieci z padaczka, astmg i cukrzyca.
Zauwazono, iz matki dzieci chorych na padaczke czesciej przyczyn wystgpienia
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choroby u dziecka upatruja w postepowaniu lekarzy i specjalistow badz w ich
zaniedbaniach. Duza cz¢$¢ ankietowanych kobiet wyrazita przekonanie o mozli-
wosci kontrolowania choroby dziecka, zwlaszcza przez specjalistow. Prze§wiad-
czenie o posiadanej kontroli nad chorobg dziecka, jej przebiegiem oraz kon-
sekwencjami dla rozwoju i aktywnosci dziecka byto bardzo zblizone u matek
dzieci w pelni sprawnych oraz respondentek, ktorych potomstwo funkcjono-
walo na poziomie niepelnosprawnosci intelektualnej. Zaré6wno wiek aktualny
dziecka, jak i w chwili uzyskania informacji na temat choroby, nie byty istotne
dla postrzegania przez ankietowane dziecka chorego i jego obecnosci w rodzinie.
podobnie jesli chodzi o poszukiwanie przyczyn wystapienia choroby oraz po-
czucie mozliwosci jej kontrolowania.

Nieco odmienne stanowisko w tej kwestii zajmujg badacze Shirley K. Behr
i Douglas Murphy (1993), wedtug ktorych rodzice dzieci w mlodszym wieku
ze zdiagnozowanymi zaburzeniami rozwojowymi doswiadczajg stresu o wigkszym
nat¢zeniu, bez wzgledu na rodzaj i stopien niepetnosprawnosci syna czy corki.
Dodatkowo, w przypadku dzieci mtodszych rodzice rzadziej dostrzegaja pozy-
tywny wklad dziecka w funkcjonowanie systemu rodzinnego. Rowniez Richard
P. Hastings i Helen M. Taunt (2002) stwierdzaja, ze pozytywne doSwiadczenia
rodzicielstwa wobec dziecka z zaburzeniami w rozwoju, mimo iz obecne w zyciu
rodzicow od chwili narodzin potomka, sg przez nich cz¢sciej zauwazane wraz
z przebiegiem procesu adaptacji do zaistniatej sytuacji zwigzanej z chorobg czy
niepetnosprawnos$cia dziecka. Podobnie Gillian A. King i in. (2006) podaja,
ze wiecej pozytywnych doswiadczen zwigzanych z opiekg i wychowaniem dziecka
z zaburzeniami w rozwoju staje si¢ udziatem rodzicow wychowujgcych dzieci
w wieku starszym.

Odnoszac si¢ do uzyskanych wynikéw badan wtasnych, z catg pewnoscia
podkresli¢ nalezy deklaracje respondentek odnosnie do doswiadczania pozy-
tywnych aspektow obecnosci w rodzinie dziecka chorego. Spoteczne postrze-
ganie obecnosci choroby czy niepetnosprawnos$ci w rodzinie czg¢sto wigze sig
ze zwracaniem uwagi na trudnosci i obcigzenia gospodarstwa domowego oraz
budujacych je domownikéw. Wydatki ponoszone na leczenie i rehabilitacje,
dodatkowe obowigzki rodzicielskie wynikajace z realizacji zadan opiekunczo-
-wychowawczych, jak i terapeutyczno-rehabilitacyjnych wobec dziecka chorego,
podwyzszony poziom stresu zwiazany z doswiadczeniem choroby, a takze wyni-
kajacy z niepewnosci co do dalszego przebiegu rozwoju dziecka, to tylko nie-
liczne z doswiadczen, z ktorymi mierzg si¢ rodzice dzieci przewlekle chorych.
Jednak jak pokazuja zaprezentowane w niniejszym opracowaniu wyniki badan,
macierzynstwo wobec dziecka chorego na padaczke to nie tylko trudne, lecz
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rowniez pigkne doswiadczenia — poczucie szczg$cia i spelnienia, otwarcie si¢
na potrzeby drugiego czlowieka. Umiejetnos¢ dostrzegania pozytywnych stron
macierzynstwa wzgledem dziecka z padaczka moze by¢ wsparciem dla kobiet,
ktore znalazly si¢ w podobnej sytuacji. Formowanie grup wsparcia dla matek
dzieci z chorobami przewleklymi, w ktorych to wlasnie kobiety-matki udzie-
latyby wsparcia informacyjnego i emocjonalnego innym, mierzacym si¢ z do-
swiadczeniem choroby przewleklej dziecka, mogloby pomoc w przejsciu trudnej
drogi adaptacji do choroby syna lub corki. Nikt nie zrozumie rodzica lepiej niz
drugi rodzic, ktory znalazl si¢ w podobnej sytuacji. W tym miejscu wspomniec
nalezy rowniez o zaufaniu, jakim badane kobiety darza lekarzy i specjalistow,
czego wyrazem moze by¢ przekonanie o sprawowaniu przez nich kontroli nad
chorobg dziecka. Jest to bardzo cenna informacja, ktorg nalezatoby wykorzystac
we wspolpracy z rodzing dziecka chorego, zwlaszcza w poczatkowej fazie adap-
tacji do choroby. Chodzi tu przede wszystkim o warunki i sposob przekazania
diagnozy na temat choroby oraz prognozy odno$nie dalszego rozwoju dziecka.
Pierwszy kontakt ze specjalistg oraz uzyskane od niego informacje majg ogromne
znaczenie dla przebiegu procesu przystosowania si¢ rodzicow do sytuacji zycia
z chorobg dziecka.

Wyniki badan wlasnych potwierdzily nagromadzenie obowiazkow zwigzanych
z wychowaniem, opiekga i pielegnacja dziecka chorego, jakie cigzg na barkach
matek, w nastgpstwie czego nie zawsze sg one w stanie kontrolowac sprawy
biezace i zycie rodzinne. Przywotany wniosek sktania do wspomnienia o za-
grozeniu wystgpieniem zjawiska wypalenia rodzicielskiego. Warto rowniez
rozwazy¢ ewentualne przeprowadzenie badan dotyczacych adekwatnos$ci otrzy-
mywanego wsparcia do zgtaszanego zapotrzebowania na nie.

Udzielane przez respondentki odpowiedzi wskazaty na ich poczucie mniej-
szego wplywu na planowanie przysztosci ich dziecka. By¢ moze wspomniana
sytuacja wynika z niedostatecznej wiedzy na temat mozliwosci i ograniczen
dziecka, jesli chodzi o nastepstwa zdiagnozowanej choroby. Warto w tym miejscu
podkresli¢ rolg i zadania szkoly oraz zatrudnionych w niej specjalistow: peda-
goga specjalnego, psychologa, doradcg zawodowego. Wtasciwy sposob orga-
nizacji pomocy psychologiczno-pedagogicznej, a takze objecie nig nie tylko
samego ucznia, lecz réwniez i jego rodzicoOw, mogloby pomdc w radzeniu sobie
Z pojawiajacymi si¢ sytuacjami trudnymi i problemowymi, a takze rozwiac
gromadzace si¢ watpliwosci 1 wspoOlnie nakresli¢ plan dalszej edukacji i wyboru
sciezki zawodowej przez dziecko.
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PERCEPCJA CHOROBY U MATEK DZIECI
Z DIAGNOZA PADACZKI

STRESZCZENIE

Choroba przewlekta dziecka wymaga od jego rodzicéw, a zwlaszcza od matki jako przejmujacej
rolg¢ gtéwnego opiekuna, ogromnego zaangazowania w realizacje obowiazkow wynikajacych z opieki
i wychowania dziecka o szczegdlnych potrzebach. Jedna z najbardziej rozpowszechnionych chorob
przewlektych wieku dziecigcego jest padaczka — choroba znana cztowiekowi od wiekow, nadal
budzaca Iek i obawy. Matki dzieci chorych na padaczke doswiadczajg w codziennym zyciu wielu
sytuacji trudnych, wynikajacych nie tylko z samych dolegliwosci dziecka powodowanych choroba,
lecz rowniez bedacych nastepstwem negatywnych rekcji spoteczenstwa. Wielu badaczy na prze-
strzeni lat ukazywato problematyke choroby i niepetnosprawnosci w kategoriach sytuacji kryzysowej,
ze szczegblnym zwroceniem uwagi na negatywne dla systemu rodzinnego nastgpstwa uczestniczenia
w zyciu domownikow osoby zmagajacej si¢ z choroba przewlekla. Dlatego tak istotne jest zwro-
cenie uwagi na pozytywne aspekty wychowywania dziecka z padaczka, by stwarza¢ optymalne
warunki do spotecznego funkcjonowania rodzin obcigzonych choroba, kreowaé swiadome i pozy-
tywne postawy wobec 0sob chorych przewlekle, niwelowac zjawisko stygmatyzacji przeniesione;.

Stowa kluczowe: pozytywna percepcja; padaczka; choroba przewlekta; macierzynstwo

PERCEPTION OF DISEASE IN MOTHERS
OF CHILDREN WITH EPILEPSY

SUMMARY

A child’s chronic disease requires a great parents’ involvement, and especially from the mother,
as the main caregiver, in fulfilling the responsibilities resulting from the care and upbringing of a child
with special needs. Epilepsy is one of the most common chronic diseases of childhood — a disease
known to man for centuries, still causing fear and concern. Mothers of children with epilepsy experi-
ence many difficult situations in their everyday lives, resulting not only from the child’s symptoms
caused by the disease, but also from negative reactions from society. Many researchers over the years
have presented the issue of illness and disability in terms of a crisis situation, with particular attention
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paid to the negative consequences for the family system of participating in the life of household mem-
bers of a person struggling with a chronic disease. Therefore, it is so important to pay attention to the
positive aspects of raising a child with epilepsy, to create optimal conditions for the social functioning
of families affected by the disease, to create conscious and positive attitudes towards chronically ill
people, and to eliminate the phenomenon of transferred stigmatization.

Keywords: positive perception; epilepsy; chronic disease; motherhood



