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O potrzebie poszukiwania korelatéw satysfakcji
z zycia matek dzieci z dystrofig miesniowg Duchenne’a -
rozwazania teoretyczno-empiryczne

STRESZCZENIE

Autorki artykutu dokonuja oceny poziomu deklarowanego poczucia satysfakcji z zycia
w zaleznosci od hierarchii preferowanych wartosci u matek dzieci chorujgcych na dys-
trofie mieSniowg Duchenne’a. Istotna dla catoksztattu artykutu jest analiza poréwnawcza
badan prowadzonych wsréd matek dzieci z dystrofig miesniowg Duchenne’a oraz przy-
wotane z literatury przedmiotu koncepcje - modele ukazujace czynniki radzenia sobie
w zyciowych sytuacjach krytycznych.

Stowa kluczowe: korelaty, poczucie satysfakcji z zycia (p.s. z z.), dystrofia miesniowa
Duchenne’a, (MDM), czynniki socjodemograficzne, hierarchia wartosci, teoria, empiria.

Wstep

Wptyw réznorodnych stresujacych zdarzer na rodzine i poszczeg6lnychjej cztonkéw, préby
radzenia sobie z nimi i ich konsekwencjami w postaci kryzysu przez nig przezywanego,
obrazujg liczne modele naukowel Jednym z nich jest model E. Pisuli2 podkreslajacy role
takich czynnikow jak: charakterystyka dziecka, charakterystyka rodzicow oraz charaktery-
styka srodowiska - wyjasniajacych adaptacje rodzicow do procesu rozwoju i wychowania

1J. Czapinski, Psychologia szczescia. Przeglad badar i zarys teorii cebulowej, Akademos, Warszawa
1992; K. Skrzypiriska, Poglad na $wiat a poczucie sensu i zadowolenia z zycia, Oficyna Wydawnicza
»Impuls”, Krakéw 2003.

2E. Pisula, Rodzice i rodzenstwo dzieci z zaburzeniami rozwoju, Wydawnictwo UW, Warszawa
2007, s. 45.
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dziecka z niepetnosprawnoscia, a takze z chorobg przewlekta. Istotnym wydaje si¢ rowniez
podziat r6znorodnych czynnikéw wptywajacych na zmaganie sie z krytycznym wydarzeniem
zyciowym, warunkujacy réznie definiowane poczucie szczescia w opracowaniu J. Czapin-
skiego3 obejmujacy: czynniki obiektywne (wiek, wyksztatcenie, sytuacje materialng, prace
zawodows, itp.) oraz predyspozycje psychiczne i uwarunkowania genetyczne wigzace sie
z wrodzonymi sktonno$ciami do odczuwania szcze$cia (indywidualny ,,atraktor” szczescia).
Szerokie spectrum czynnikéw ujmowanych w réznych modelach wspierajgcych radzenie
sobie jednostki z nastepstwami krytycznego wydarzenia zyciowego, utrzymanie dobrej jako-
§ci zycia i holistycznie ujmowanego zdrowia okre$la sie w literaturze przedmiotu mianem
zasobow jednostki, ktére mozna zdefiniowac jako relatywnie state czynniki osobowe i spo-
teczne wplywajgce na to, jak jednostki prébujg opanowaé kryzysy zyciowed. Szczeg6lne
znaczenie wydajg sie mie¢ zasoby osobiste jednostki obejmujace ztozony uktad osobowos-
ciowych, nastawieniowych i poznawczych czynnikéw stanowigcych element psychologicz-
nego kontekstu zmagania si¢ ze stresem5.

Kontynuujac rozwazania dotyczace czynnikdw umozliwiajacych cieszenie sie zyciem,
pomimo dramatycznej czasami sytuacji osobistej, nalezy wspomnie¢ o koncepcji
A. Antonovsky’ego6, ktéra podkresla role zgeneralizowanych zasob6w odporno$ciowych
jednostki (genetycznych i psychospotecznych) w radzeniu sobie ze stresem i utrzymaniu
holistycznie ujmowanego zdrowia. Obszerna literatura przedmiotu?7 prezentuje szerokie
spectrum r6znorodnych moderatordw stresu pozwalajacych na cieszenie sie dobrym zdro-
wiem i odczuwaniem zyciowej satysfakcji, takich jak: poczucie kontroli osobistej, wsparcie
spoteczne, humor, optymizm, poczucie wiasnej skutecznosci, poczucie koherencji czy hie-
rarchia warto$ci8. W tym miejscu nalezy podkresli¢, iz hierarchie wartodci, jak zaznacza
sam twarca koncepcji salutogenezy9, nalezy rozwaza¢ w zwigzku z tak waznym zasobem
jak poczucie koherencji. Zaséb ten wprowadza co prawda w chaotyczny $wiattad i porzadek,
nie pozwalajednakze na przewidywanie zachowanjednostek ludzkich zaleznych od poznaw-
czej i emocjonalnej interpretacji sytuacji. Pojawia si¢ zatem pytanie o zwigzek hierarchii
wartosci z omawianym poczuciem koherencji, na ktére odpowiada sam A. Antonovsky10,

3J. Czapinski, Psychologia szczescia, Pracownia Testéw Psychologicznych, Polskie Towarzystwo
Psychologiczne, Warszawa 1994; J. Czapinski, Szczescie - ztudzenie czy koniecznos$é ? Cebulowa teoria
szczeScia w Swietle nowych danych empirycznych [w:] M. Kofta, T. Szutrowa (red.), Ztudzenia, ktére
pozwalajg zy¢. Szkice ze spotecznejpsychologii osobowosci, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa
2001, s. 266-306.

4. Czapinski, Psychologia szczescia. Przeglad badan i zarys teorii cebulowe;j... ; K. Skrzypirska,
Poglad na $wiat apoczucie sensu i zadowolenia z zycia. Krakéw 2003, op. cit.

5R. Poprawa, Zasoby osobiste w radzeniu sobie ze stresem [w:] Podstawy psychologii zdrowia, red.
G. Dolinska-Zygmunt, Wydawnictwo Uniwersytetu Wroctawskiego, t. 3, Wroctaw 2001, s. 103-141.

6A. Antonovsky, Rozwiktanie tajemnicy zdrowia. Jak radzi¢ sobie ze stresem i nie zachorowac,
Instytut Psychiatrii i Neurologii, Warszawa 2005.

7 Ibidem.

8 H. Sek, Salutogeneza ifunkcjonalne wiasciwoscipoczucia koherencji [w:] Zdrowie - stres- zasoby,
red. H. Sek, T. Pasikowski, Wydawnictwo Fundacji Humaniora, Poznan 2001, s. 23-42; H. Sek, I.
Scigata, Stres i radzenie sobie w modelu salutogenetycznym [w:] Cztowiek w sytuacji stresu. Problemy
teoretyczne i metodologiczne, red. 1. Heszen-Niejodek, Z. Ratajczak, Wydawnictwo Uniwersytetu Sla-
skiego, Katowice 2000, s. 133-150.

9A. Antonovsky, op. cit.

10 Ibidem.
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J. Josko i J. Kasperczykal7 w grupie 108 matek dzieci z mézgowym porazeniem dzieciecym
i z zaburzeniami ruchowymi pochodzenia o$rodkowego oraz badania o charakterze pilotazo-
wym w grupie 38 matek dzieci z MDM 18dotyczace zwigzku wybranego spectrum czynnikéw
obiektywnych (z ktérych na uwage zastuguja: sytuacja materialna badanych matek, poziom
wyksztatcenia, aktywno$¢ zawodowa i wiek badanych) ze stopniem odczuwanej zyciowej
satysfakcji przez badane matki. Ponadto dokonano, zgodnie z modelem E. Pisulil9, analizy
wynikéw dotyczacych zwigzku grupy czynnikéw o charakterze Srodowiskowym z odczu-
waniem satysfakcji z zycia przez wspomniane juz matki dzieci z MDM. Sposrdd szerokiego
spectrum omawianych czynnikéw wzigto pod uwage takie jak: struktura rodziny, sprawowanie
opieki nad dzieckiem, zaséb posiadanych informacji (zwigzanych ze stanem zdrowia dziecka,
postepowaniem terapeutycznym) oraz forma rehabilitacji dziecka2). Wyniki prowadzonych
badan wykazaty brak istotnej statystycznie zalezno$ci pomiedzy wszystkimi wymienionymi
wyzej czynnikami Srodowiskowymi za wyjatkiem formy rehabilitacji (Wczesna Interwencja
badZ Pobyt Dzienny) réznicujacej poznawczg oceng wiasnego zycia na poziomie p=0,01.
W Swietle uzyskanych wynikéw warto jeszcze zwr6ci¢ uwage na dos¢ zaskakujace wyniki
wskazujace nabrak zwigzku struktury rodziny z zyciowa satysfakcjg badanych matek. Prawdo-
podobnie wazniejsza dla dobrostanu psychicznego matek dzieci z MDM wydaje si¢ autentycz-
nos¢ wiezi miedzy matzonkami niz struktura rodziny (petna lub niepetna). Range jakosci wiezi
matzeniskiej wydaja sie podkresla¢ wyniki uzyskane w pracy magisterskiej przez I. Drozdowicz
-Nite2l Wydaje sie jednak, iz czynnikami zdecydowanie silniej zwigzanymi z odczuwaniem
zyciowej satysfakcji okazujg sie by¢ predyspozycje psychiczne jednostki (w ujeciu J. Czapin-
skiego) - czy zasoby odpornosciowe jednostki, o ktorych moéwi A. Antonovsky2 Zwigzek
wybranych predyspozycji psychicznych (czynnikéw subiektywnych), takich jak: orientacja
zyciowa, poczucie samoskutecznosci i samokontrola emocji, z dobrostanem psychicznym

postepujgcg Duchennea ijego wybrane uwarunkowania, publikacja z sympozjum naukowego pos$wie-
conego dystrofii na 111 Ogoélnopolskim Zjezdzie Chorych na Dystrofie, Tarnowskie Gory 2010, s. 43-52;
M. Borczykowska-Rzepka, Wybrane aspekty rehabilitacji dziecka z mdzgowym porazeniem dzieciecym
a poczucie satysfakcji z zycia jego matki - w Swietle badarn empirycznych, ,,Zeszyty Naukowe™ nr
1(14)/2014, Wyzsza Szkota Medyczna w Legnicy, s. 23-35.

17 M. Borczykowska-Rzepka, J. Josko, J. Kasperczyk, Forma rehabilitacji dzieci z mézgowym
porazeniem dzieciecym jako czynnik istotnie zwigzany z poziomem satysfakcji z zycia ich matek [w:]
Tradycja i wspotczesne nurty w opiece, wychowaniu i resocjalizacji. Opieka i wychowanie, red. E. Kedra,
B. Chudak, Net projekt Artur Krolak, Gtogéw 2010, s. 37-43.

18 M. Borczykowska-Rzepka, Potrzeba wspierania matek dzieci z dystrofig miesniowa Duchenne & -
w $wietle badan empirycznych nad poziomem ich zyciowej satysfakcji [w:] Wybrane zagadnienia
zpediatrii i opieki nad dzieckiem niepetnosprawnym, red. E. Kedra, materiaty pokonferencyjne, Wyzsza
Szkota Medyczna w Legnicy, Legnica 2011, s. 51-68; M. Borczykowska-Rzepka, J. Borczykowski,
Wsparcie spoteczne, jako istotny czynnik warunkujacypoczucie satysfakcji z zycia matek dzieci z dystro-
fig miesSniowa Duchennea, ,,Zeszyty Naukowe” nr 1 (14)/2014, Wyzsza Szkota Medyczna w Legnicy,
Legnica 2014, s. 63-78.

1E. Pisula, op. cit., s. 45.

2 M. Borczykowska-Rzepka, Wybrane aspekty rehabilitacji dziecka..., op. cit., s. 23-35; M. Bor-
czykowska-Rzepka, J. Borczykowski, op. cit., s. 63-78.

21 1. Drozdowicz-Nita, Jako$¢ wiezi matzenskiej a satysfakcja z zycia matek dzieci z dystrofig mies-
niowg Duchennea, niepublikowana praca magisterska, Krakowska Akademia A. F. Modrzewskiego
w Krakowie, Krakéw 2016.

2 A. Antonovsky, op. cit.
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matek analizowata M. Borczykowska-RzepkaZ3w grupie matek dzieci z mézgowym poraze-
niem dzieciecym i z zaburzeniami ruchowymi pochodzenia osrodkowego. Natomiast w odnie-
sieniu do matek dzieci z MDM przeprowadzono badania analizujace zalezno$¢ odczuwania
przez badane matki zyciowej satysfakcji z szeroko pojetym wsparciem o charakterze informa-
cyjnym, instrumentalnym i emocjonalnym24. Zgodnie z rozwazaniami A. Antonovskye’gos
warto zwr6ci¢ uwage na inne zasoby odporno$ciowe czy zasoby osobiste2, z kt6rych intere-
sujgca i wazna wydaje sie szeroko omawiana w literaturze przedmiotu hierarchia wartosciZ2r.
Jak podkresla M. Rokeach28 spectrum cenionych wartosci nie jest zbyt szerokie, a jednostki
réznig sie raczej ich hierarchia niz liczebnos$cig2. Moznajednak w ich obszarze wyrdzni¢ dwie
podgrupy ujete w podskale WO (wartosci ostatecznych - zwigzanych z ponadsytuacyjnymi
celami zycia) oraz podskale WI (wartosci instrumentalnych - odnoszacych sie do ogélnych
sposobdw postepowania)3. Wsrdd réznych klasyfikacji WO na baczniejszg uwage zastuguje
klasyfikacja a priori rozr6zniajgca wartosci skupione na ,,Ja” (intrapersonalne) i na spoteczeri-
stwie (interpersonalne). Zatem uzasadnionym wydaje sie oczekiwanie, iz ludzie istotnie roznig
sie miedzy sobg pod wzgledem priorytetéw, jakie nadajg wartosciom osobistym i spotecznym.
Rozwazania zawarte w piSmiennictwie naukowym pozwalajg rowniez zaktadac, iz wzrost zna-
czenia wartosci w jednym obszarze prowadzi do spadku ich znaczenia w drugim obszarze3lL
Milton Rokeach®w swym dyskursie nad naturg ludzkg analizowat réwniez problem wartosci
trwatych, ktére za G. Allportem nazywa przekonaniami stanowigcymi podstawe preferowa-
nych dziatanjednostki ludzkiej33.

Ograniczone ramy doniesienia nie pozwalajg na oméwienie wszystkich istotnych dla pre-
zentowanych rozwazan koncepcji psychologicznych zwigzanych z istotg wartosci i ich hie-
rarchig, jednakze warto tu przywota¢ nazwisko V E. Frankla34, tworcy koncepcji zwanej
»logoteorig”, ktora zaktada, iz w swym najgtebszymjestestwie cztowiekjest istotg poszukujaca
sensu zycia zwigzanego z partycypacjag w Swiecie wartosci. Zagubienie w $wiecie wartosci
wigze sie z ,.frustracjg egzystencjalng” skutkujgca nuda i obnizeniem dynamiki zyciowej. Brak
mozliwosci realizacji i odniesienia sig jednostki ludzkiej do takich warto$ci egzystencjalnych -
poznawczo i emocjonalnie znaczacych - ktére podtrzymywatyby i motywowatyby psycho-
spoteczne funkcjonowanie cztowieka, prowadzi do powstania szerokiego spectrum objawow
psychopatologicznych, do ktorych zalicza sie: uczucie pustki egzystencjalnej, egzystencjalng

2 M. Borczykowska-Rzepka, Wybrane aspekty rehabilitacji dziecka..., op. cit., s. 23-35.

2 M. Borczykowska-Rzepka, Potrzeba wspierania matek dzieci., op. cit., s. 51-68.

S A. Antonovsky, op. cit.

2% R. Poprawa, op. cit., s.103-141.

27 T. Borowska, Pedagogia ograniczen ludzkiej egzystencji, Wydawnictwo IBE, Warszawa 1998,
s. 79-120.

28 M. Rokeach, The nature ofhuman values, The Free Press, New York 1973; M. Rokeach, Under-
standing human values: individual and societal, Wydawnictwo FREE Press, 2000.

2 J. Cieciuch, Ksztattowanie sie systemu wartosci od dziecinstwa do wczesnej dojrzatosci, Wydaw-
nictwo Liberi Libri, Warszawa 2013, s. 28.

D Ibidem.

3LA. Jaworowska, A. Matczak, J. Bitner, Skala Wartosci Rokeacha RVS, Pracowania Testéw Psy-
chologicznych Polskiego Towarzystwa Psychologicznego, Warszawa 2011, s. 7.

2 Za: J. Cieciuch, Ksztattowanie sie systemu wartosci od dziecinstwa do wczesnej dojrzatosci,
Warszawa 2013, op. cit., s. 28.

3B G. W. Allport, Osobowos¢ i religia, Instytut Wydawniczy PAX, Warszawa 1988, s. 454.

3 V.E. Frankl, Homopatiens, Instytut Wydawniczy PAX, Warszawa 1984.
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frustracje, a takze nerwice noogenna. Viktor E. Franki®ponadto dowodzi, iz wypetnienie ludz-
kiej egzystencji sensem polega na urzeczywistnieniu wartosci, ktore nie stanowig przejawu
sublimaciji, lecz sa fenomenem, dla ktérego cztowiek zdolny jest zy¢, a nawet za niego umrzec.
Rozwazania badaczy zagadnienia® podkreslajg, iz najwieksze szanse na przezycie i zachowa-
nie zdrowia psychofizycznego maja te jednostki, ktére maja co$ waznego do wykonania, ktre
czujg sie odpowiedzialne za drugiego cztowieka, ktére do czego$ z pasja daza.

Niewatpliwie w sytuacji wymagajacej najwyzszej odpowiedzialnosci za drugiego czto-
wieka, a jednocze$nie w sytuacji szczegb6lnego ograniczenia losu znajdujg sie matki dzieci
zmagajacych sie z dramatycznym schorzeniem przewlektym, jakim jest dystrofia miesniowa
Duchenne’a (DMD), schorzenie postepujace, nalezace do chor6b nerwowo-miesniowych
(CNM) spetniajacych przyjete w Unii kryterium epidemiologiczne chorob rzadkich (mniej
niz 2 przypadki na 10000 populacji)37. Mimo braku wczesnej diagnozy chiopcy sa chorzy
od urodzenia, a pierwsze objawy wystepujg najczesciej w okresie wczesnego dziecinstwa,
a czasamijuz w okresie niemowlecym33 Jak podaje cytowana wyzej autorka, chorujg prawie
wylgcznie chitopcy, a nosicielkami genu chorobowego sa matki. Niezwykle rzadko na dystro-
fie Duchenne’e zapadajg dziewczynki charakteryzujgce sie nieprawidtowym kariotypem30.
Choroba ma charakter postepujacy, doprowadza w okresie wczesnej dorostosci do catkowi-
tej niepetnosprawnos$ci i $mierci. Schorzenie to, dziedziczone w sposéb recesywny, moze
zosta¢ wywotane przez translokacje autosomalng lub brak jednego chromosomu X, podobnie
jak w zespole Turnerad0. Diagnoza schorzenia, stawiana najczesciej w momencie rozpoczecia
nauki samodzielnego chodzenia przez dziecko, stanowi potwierdzenie narastajgcych lekéw
i obaw matek zwigzanych z obserwowanymi od miesiecy takimi wieloznacznymi objawami
jak: mniejsza sprawno$¢ motoryczna, kaczkowaty chdd, tendencja do chodzenia na palcach,
trudnosci z wchodzeniem po schodach, czeste upadki, trudnosci zwigzane z wstawaniem
z pozycji lezacej (objaw Gowersa) oraz przerost prawdziwy lub rzekomy miesni tydek)4l
Nastréj matek waha sie miedzy syndromem Kassandry a syndromem Polyanny42 Jak pod-
kre$la piSmiennictwo naukowe43 wraz z postepujacg chorobg dziecka (zastoinowg niewy-
dolnoscig serca, zmianami degeneracyjnymi w miesniach gtadkich przewodu pokarmowego,
zakazeniami uktadu oddechowego), u matki narasta napiecie emocjonalne i lek o jego dalsze

3 V.E. Frankl, Cztowiek w poszukiwaniu sensu, Wydawnictwo ,,Czarna Owca”, Warszawa 2014,
s. 151.

% V.E. Frankl, Homo patiem..., op. cit.

37 A. Kostera-Pruszczyk, A. Potulska-Chromik, B. Ryniewicz, Choroby nerwowo-miesniowe uwa-
runkowane genetycznie [w:] Standardy postepowania diagnostyczno-terapeutycznego w schorzeniach
uktadu nerwowego u dzieci i mtodziezy, red. B. Steiborn, Wydawnictwo BiFolium, Lublin 2013, s. 49.

3BW. Jakimowicz, Neurologia kliniczna w zarysie. Podrecznik dla studentéw medycyny, Wydawni-
ctwo PZWL, Warszawa 1987, s. 318-321.

P Ibidem.

QA. Kostera-Pruszczyk, A. Potulska-Chromik, B. Ryniewicz, op. cit., s. 51-52; W. Jakimowicz,
op. cit., s. 318-321.

41 R. Kwiecinski, Wyniki Swiatowych badan nad sposobem leczenia dystrofii [w:] Materiaty konfe-
rencyjne. Publikacja z Sympozjum Naukowego poswieconego dystrofii, Tarnowskie Géry 2010, s. 27-33;
A. Kostera-Pruszczyk, A. Potulska-Chromik, B. Ryniewicz, op. cit.

£ M. Borczykowska-Rzepka, Potrzeba wspierania matek dzieci...; M. Borczykowska-Rzepka,
Wybrane aspekty rehabilitacji dziecka...

B R. Kwiecinski, op. cit. s. 27-33.
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losy, ros$nie poziom stresu rodzicielskiego, pojawiajg sie liczne mechanizmy obronne w postaci
wyparcia, zaprzeczania i racjonalizacji. Nalezy pamieta¢, ze im pdznej postawiona diagnoza,
tym silniej wykreowany obraz oczekiwanego, zdrowego dziecka i tym silniejszy szok i kry-
zys emocjonalny powstajgcy w zderzeniu rzeczywisto$ci z oczekiwaniami44. Literatura przed-
miotu podkres$la, iz diagnoza dystrofii miesniowej Duchenne’a - schorzenia uwarunkowanego
genetycznie - niesie ze soba obraz dziecka z pogtebiajaca sie niepetnosprawnosciag ruchowa,
przemieszczajacego sie nawozku, z towarzyszaca (u okoto 40% - 60% chorujacych) lekka nie-
petnosprawnoscig umystowg w okresie terminalnym45Tak jak i u innych dzieci dotknietych
niepetnosprawnoscig ruchowg i w tym przypadku czestym problemem stajg sie zaburzenia
w sferze emocjonalnej w postaci zespotu wypalenia46. Narastajgce trudnosci w komunikowa-
niu sie, brak mozliwosci swobodnego poruszania sie, ograniczone mozliwos$ci zaspokajania
potrzeb psychicznych, nadmierna ulegto$¢ i zalezno$¢ - moga prowadzi¢ do ttumionej wro-
gosci, a w konsekwencji do cichego wewnetrznego ,,wrzenia”, stanu emocjonalnego, z kto-
rego istnieniajednostka zdaje sobie sprawe, ale ,,zatrzymuje go w sobie”, nie dopuszczajac (ze
wzgledu na standardy osobiste) dojego ujawnienia sie47, lub do nadpobudliwo$ci zaburzajacej
relacje interpersonalne przejawiajace sie zjednej strony nadwrazliwoscia, z drugiej za$ - wybu-
chami ztosci i gniewu48. Narastajgca stopniowo u chorych dzieci frustracja wyraza sie czesto
agresja stowng, wulgaryzmami, rozwojem postawy egocentrycznej. Pogtebiajgca sie zaleznos¢
od otoczenia skutkuje czesto zubozeniem sfery emocjonalnej i naturalnych wiezi spotecznych.
Jednoczes$nie nadwrazliwo$¢ emocjonalna dzieci z dystrofig Duchenne’a przejawia sie wyso-
kim poziomem leku prowadzacym do emocjonalnego zahamowania. Negatywny obraz wasnej
osoby powoduje u dzieci z niepetnosprawnoscig ruchowa, a wiec i u dzieci z DMD, stany
dtugotrwatego smutku i depresji, ksztattowanie sie postawy samoizolacji i introwertyzacje 0so-
bowosci, co znacznie utrudnia sprawowanie nad nimi opieki i wptywa na poziom jakos$ci zycia
ich opiekundw (matek, nauczycieli czy terapeutéw)49.

W sytuacji wcigz pogarszajagcego sie stanu zdrowia i sprawnos$ci chorujacych dzieci,
a takze $wiadomosci zblizajacego sie kresu ich zycia, trudno moéwi¢ o konstruktywnym
przystosowaniu, a przede wszystkim o akceptacji cierpienia, jakiego doswiadcza najblizsza
osobab0. Przewlekty stres (tzw. stres korozyjny) moze skutkowaé naruszeniem dobrostanu

4 E. Pisula, op. cit.

% G. Kowalska, Model wsparcia chorych na dystrofie i ich rodzin, Wydawnictwo Zywia M. Miodon-
ski, Zywiec 2013; G. Kowalska, Specjalne potrzeby edukacyjne dzieci z dystrofia, ,,Zeszyty Naukowe”
nr 1(14)/2014, Wyzsza Szkota Medyczna w Legnicy, s. 36-49.

46 M. Parchomiuk, S. Byra, Rodzaj niepetnosprawnosci apoczucie jakosci zycia [w:] Jakos¢ zycia
0s6b niepetnopsrawnych i nieprzystosowanych spotecznie, red. Z. Palak, Wydawnictwo Uniwersytetu
M. C. Sktodowskiej, Lublin 2006, s. 25-33.

47 R.F. Baumeister, T.F. Heatherton, D. M. Tice, Utratakontroli. Jak i dlaczego tracimyzdolno$¢ samo-
regulacji, PanstwowaAgencja Rozwiazywania Probleméw Alkoholowych, Warszawa 2000, s. 128-159.

48 Ibidem.

29 B. Arusztowicz, W. Bakowski, Dziecko niepetnosprawne z dysfunkcjg narzadu ruchu, Oficyna
Wydawnicza ,,Impuls”, Krakéw 2001; U. Debska, Poczucie jakoSci zycia osob niepetnosprawnych
i ich opiekunéw. Doniesienie z badan [w:] Jako$¢ zycia 0s6b niepetnosprawnych i nieprzystosowanych
spolecznie, red. Z. Palak, Wydawnictwo Uniwersytetu M. C. Sktodowskiej, Lublin 2006, s. 109-123.

% J. Konarska, Niepetnosprawno$¢ dziecka jako sytuacja kryzysowa. ; W. Swietochowski, Psy-
chologiczna sytuacja dzieci w rodzinach schizofrenicznych [w:] Sprawy dzieci w polskich reformach
spotecznych, red. J. Kordacki, Wydawnictwo Fundacji na Rzecz Ochrony Dzieci przed Okruciefistwem,
£6dzZ 2000, s. 71-78.
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psychicznego matek, w nastepstwie czego moze dojs¢ do znacznego podwyzszenia poziomu
leku, rozwoju standw i reakcji depresyjnych oraz licznych zaburzeri o charakterze psycho-
somatycznym5L Przede wszystkim za$ dochodzi do wspomnianego juz obnizenia jakoSci
zycia.

Warto podkresli¢, iz pojecie dobrostanu (definiowanego w kategoriach poznawczej
i emocjonalnej oceny wiasnego zycia) czesto bywa postrzegane w kontek$cie wspo-
mnianej wyzej jako$ci zycia, ktdry to termin coraz czeéciej bywa stosowany i podej-
mowany w rozwazaniach nad psychologicznym funkcjonowaniem jednostki ludzkiej52
Na uzytek rozwazan prezentowanych w niniejszej pracy pojeciem wartym przytocze-
nia, charakteryzujgcym sie brakiem konotacji afektywnej i stanowigcym odpowiednik
og6lnego zadowolenia z zycia, ajednocze$nie cechujgcym sie trwatym i obiektywnym
charakterem - jest satysfakcja z zycia odczuwana przez jednostke53 Jak podkresla
E. Diener, wybrany konstrukt teoretyczny ujmowany jest w kategorii poznawczego
elementu subiektywnego dobrostanu psychicznego, stanowigcego og6lng ocene catosci
wilasnego zycia, w spos6b niezalezny od aktualnie przezywanych emaocji. Ten aspekt
dobrego stanu wiasnej egzystencji, ktéry Z. Juczynski%b okre$la mianem dobrego samo-
poczucia, a P. Ole$%- pozytywnym wskaznikiem osobowego wzrostu, cechuje statos¢
i niezmienno$¢ w dtuzszych przedziatach czasowych, takze znaczna stabilno$¢ w zakre-
sie wydawanych przez jednostke ocen.

W Swietle powyzszych rozwazan teoretycznych mozna przyja¢ za Z. Juczynskim,
iz ,,0cena satysfakcji z zycia to wynik poréwnania wkasnej sytuacji z ustalonymi przez siebie
standardami. Jezeli wynik poréwnania jest zadowalajacy, to jego skutkiem jest okreSlony
stopien odczucia satysfakcji z wtasnych osiggnie¢ i warunkow” 57.

Jako ze celem prezentowanej pracy jest proba dokonania oceny odczuwanego przez
matki dzieci z MDM dobrostanu psychicznego oraz analiza zaleznosci pomiedzy wybranymi
czynnikami natury obiektywnej, takimi jak: wiek, aktywno$¢ zawodowa, wyksztatcenie
i sytuacja materialna, oraz subiektywnej (hierarchig wartosci) - a poznawczym elementem
jakosci zycia, jakim jest satysfakcja z zycia $cisle zwigzana ze zdrowiem psychicznym, wartg
przytoczenia staje sie definicja A. Firkowskiej-Mankiewicz, zgodnie z ktérg jako$¢ zycia
to ,,obiektywne warunki zycia oraz ich subiektywna ocena, a takze samopoczucie czy precy-
zyjniej dobrostan jednostki oraz jej poglad na Swiat i system warto$ci” 538

5 L. Wdowiak, D. Stanistawek, A. Stanistawek, Jako$¢ zycia w stacjonarnej opiece dtugoterminowej,
»Medycyna Rodzinna” 2009, nr 4, s. 50.

2 F. Wojciechowski, Niepetnosprawnosé, rodzina, dorastanie, Wydawnictwo Akademickie ,,Zak”,
Warszawa 2007, s. 35.

BA. Dziurowicz-Koztowska, Wokétpojeciajakosci zycia, ,,Psychologiajakosci zycia” 2002, t. 1,
s. 77-99.

S5 E. Diener, Subjective well - being. The science ofhappiness and proposalfor a national index,
»~American Psychologist” 2000, nr 55, s. 34-43.

% Z. Juczynski, Narzedzia pomiaréw w promocji i psychologii zdrowia, Pracownia Testéw Psycho-
logicznych Polskiego Towarzystwa Psychologicznego, Warszawa 2001.

5% P. Oles$, Jakos¢ zycia w zdrowiu i chorobie [w:] Jak Swiata mniej widze. Zaburzenia widzenia
ajakosc¢ zycia, red. P. Ole$, S. Stewden, J. Toczotowsk, TN KUL, Lublin 2002, s. 37-42.

57 Z. Juczynski, op. cit., s. 134.

BA. Firkowska-Mankiewicz, Jako$¢ zycia osob niepetnosprawnych intelektualnie - prezentacja
QOL - Kwestionariusz Jakosci Zycia, ,,Sztuka Leczenia” 1999, 5, 3, s. 15-21.
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Wséréd bogatego piSmiennictwa naukowego warto zwrdci¢ uwage na te koncepcje,
ktére, odnoszac sie do wspomnianej wyzej hierarchii wartosci, wskazujg jednoczesnie
na duchowy wymiar egzystencji cztowieka. Do takich koncepcji nalezy bez watpienia
model wyjasniajacy jako$¢ zycia M. Stras-Romanowskiej® mieszczacy sie w nurcie psy-
chologii zorientowanej na osobe i podkreslajacy, iz priorytetami w zyciu jednostki sa:
Swiadomos¢ refleksyjna, intencjonalno$¢ oraz wrazliwo$¢ moralna. Barbara Godlewska
-Bigaj®0 podkresla wazng role duchowosci cztowieka, ktéra w krytycznych sytuacjach
zyciowych (a takimi sg wszelkie sytuacje wigzace sie z przewlekty, terminalng chorobg
dziecka) moze przybiera¢ r6zne formy i sta¢ sie elementem wzmacniajagcym wole walki
w celu zachowania psychicznej integracji, podstawg silnego systemu wartosci i czynni-
kiem pozwalajgcym nadal cieszy¢ sie zyciem.

W Swietle powyzszych rozwazan teoretycznych wartym zapamietania wydaje sie
whniosek cytowanego juz J. Czapinskiego, iz ,Jludzie nie muszg mie¢ jakiego$ szczeg6l-
nego powodu, aby czu¢ sie szczesliwymi, muszg mie¢ natomiast istotny powdd, aby czuc
sie nieszcze$liwymi” 6L Mozna zatem postawi¢ niezwykle istotne pytanie: czyz takiego
powodu nie majg matki dzieci cierpigcych na dystrofie mieSniowg Duchenne’a?

Rozwazania J. Czapiniskiego®podkre$laja, iz kazda jednostka ma swdj wiasny ,,atrak-
tor” szcze$cia uwarunkowany genetycznie, jednakze mogg istnie¢ tak traumatyczne prze-
zycia, iz mogg one w dtuzszym przedziale czasu obnizy¢ poziom szcze$cia osoby i zmienic
genetycznie jej dany ,atraktor”. Istotne zatem wydajg sie wszelkie badania, ktére pozwa-
lajg nawyodrebnienie czynnikéw (korelatéw), wykazujacych istotny zwigzek z odczuwang
satysfakcja z zycia ijej utrzymaniem na wysokim badZ przecietnym poziomie, pomimo
réznorodnych wydarzen krytycznych i kryzyséw zyciowych63.

Zatozenia badawcze

Pobiezna - z koniecznosci - prezentacja rozwazan teoretycznych dotyczacych spectrum
czynnikéw zwigzanych z poznawczo ujeta satysfakcja z zycia wprowadza bezposrednio
w empiryczng cze$¢ prezentowanej pracy, obejmujacg ocene tak istotnego wskaznika
dobrostanu psychicznego, jakim jest satysfakcja z zycia, ocene poszerzong o wyniki wczes-
niejszych badan przeprowadzonych przez M. Borczykowskga-Rzepke64, ktdre umozliwiajg
szersze porownanie najnowszych wynikow badan przeprowadzonych w latach 2016-2017
z wynikami badan pilotazowych oraz dokonanie analizy pojawiajgcych sie rozbieznosci.

5 M. Stras-Romanowska, Jakos¢ zycia w Swietle zatozen psychologii zorientowanej na osobe [w:]
.KolokwiaPsychologiczne” 2005, nr 13, Jakos$¢ zycia w badaniach empirycznych i refleksji teoretycznej,
Instytut Psychologii PAN, Warszawa 2005, s. 263-274.

&0 B. Godlewska-Bigaj, Hierarchia wartosci a poczucie satysfakcji z zycia i sensu zycia u matek
dzieci chorych na dystrofie miesniowg Duchennea, niepublikowana praca magisterska, Uniwersytet
Humanistyczny SWPS, Katowice 2017.

6l J. Czapinski, Psychologia szcze$cia., s. 191-195.

& J. Czapinski, Szczescie - zkudzenie czy konieczno$é?., s. 266-306.

83 Ibidem, s. 266-300.

6 M. Borczykowska-Rzepka, Poziom satysfakcji z zyciamatekdzieci.; M. Borczykowska-Rzepka,
J. Josko, J. Kasperczyk, Forma rehabilitacji dzieci. ; M. Borczykowska-Rzepka, Potrzeba wspierania
matek dzieci..
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Badania najnowsze zostaty przeprowadzone drogg internetowg w grupie 47 matek dzieci
z DMD, natomiast wcze$niejsze obejmowaty grupe 38 matek badanych bezposrednio.
Waznym elementem prezentowanych rozwazan wydaje sie przytoczenie wynikéw badan
empirycznych pozwalajagcych na wyodrebnienie czynnikow demograficznych i socjoeko-
nomicznych, ktére wykazujg istotng zaleznos$¢ ze stopniem zyciowej satysfakcji badanych
oraz poréwnanie wynikéw pozyskanych drogg internetowg z wynikami badanh pilotazo-
wych®b stanowigcych ciekawy materiat poréwnawczy. Interesujgce réwniez mogg okazac
sie wyniki dotyczace zwigzku miedzy wspomnianym juz fenomenem hierarchii wartosci,
a satysfakcjg z zycia matek dzieci cierpigcych na dystrofie mieSniowg Duchenne’a prze-
prowadzonych przez B. Godlewska-Bigaj6s. Nalezy w tym miejscu podkresli¢, iz nie jest
to pierwsza préba oceny zalezno$ci pomiedzy r6znorodnymi czynnikami natury obiektyw-
nej i subiektywnej, a stopniem odczuwanej satysfakcji z zycia6r.

Do badania wybranych czynnikéw zastosowano Skale Satysfakcji z Zycia Z. Juczyn-
skiego - SWLS autorstwaE. Dienera, R. A. Emmonsa, R. J. Larsona i S. Griffinaw adaptacji
Z. JuczynskiegoB oraz Skale Wartosci M. Rokeacha (RVS) w adaptacji A. Jaworowskiej,
A Matczak i J. Bitner69. Oceniana w Skali SWLS satysfakcja z zycia wyraza sie w poczu-
ciu zadowolenia z wasnych osiggnie¢ oraz warunkéw ijest wynikiem poréwnania wiasnej
sytuacji z ustalonymi przesz siebie standardami. Je$li wynik poréwnania jest zadowala-
jacy, to jego skutkiem jest odczucie satysfakcji70.

Skala Wartosci M. Rokeacha (RVS) zawiera 18 wartos$ci ostatecznych oraz 18 warto-
§ci instrumentalnych zgrupowanych w dwoch listach. Zadanie badanych matek polegato
na uszeregowaniu (na kazdej z list) podanych wartosci zgodnie ze znaczeniem, jakie maja
dla badanej osoby od najwazniejszej (oznaczonej cyfra 1) do najmniej waznej (0znaczonej
cyfrg 18). Podobnie jak M. Rokeach wspomniane wyzej autorki7l podkreslaja, iz ludzi
rézni nie tyle rodzaj wartosci, ile ich znaczenie w zyciu cztowieka.

Ocena wynikéw badan

Zgodnie z celem niniejszego doniesienia koniecznym wydaje si¢ przedstawienie oceny
poczucia zyciowej satysfakcji matek dzieci z MDM badanych internetowo oraz badanych
bezposrednio przezjedng z autorek72

Wyniki uzyskane w trakcie badania w latach 2016-2107 Skalg Satysfakcji z Zycia
(SWLS) Dienera, Emmonsa, Larsona i Griffina w opracowaniu Z. Juczynskiego73 obrazuje
zamieszczona ponizej tabela nr 1 oraz wykres nr 1

& M. Borczykowska-Rzepka, Poziom satysfakcji z zycia matek dzieci...; M. Borczykowska-Rzepka,
Potrzeba wspierania m ate k ; M. Borczykowska-Rzepka, J. Borczykowski, op. cit.

& B. Godlewska-Bigaj, op. cit.

67 M. Borczykowska-Rzepka, Potrzeba wspierania matek dzieci...; I. Drozdowicz-Nita, op. cit.

@8 Z. Juczynski, op. cit., s. 134-138.

®A. Jaworowska, A. Matczak, J. Bitner, op. cit.

0 Z. Juczynski, op. cit., s. 134.

TLA. Jaworowska, A. Matczak, J. Bitner, op. cit.

72 M. Borczykowska-Rzepka, Potrzeba wspierania matek dzieci...

T Z. Juczynski, op. cit.
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Tabela 1. Rozktad wynik6w - interpretacja SWLS

Rozktad wynikéw SWLS Liczba oséb %
niskie 32 68,1
przecietne 9 19,1
wysokie 6 12,8
Razem Al 100,0

Zrodto: badania whasne.

Wykres 1. Rozktad wynikéw - interpretacja SWLS w %
Zrédto: badania wiasne.

Rozktad wynikow dobitnie wskazuje na procentowg przewage matek charakteryzujacych
sie niskim SWLS. Warto w tym miejscu przytoczy¢ badania normalizacyjne przeprowadzone
przez Z. Juczynskiego74 w Swietle ktdrych uzyskane internetowo wyniki cechuje wyrazna
rozbiezno$¢é z uzyskanymi przez wspomnianego wyzej badacza, szczegdlnie w zakresie
niskiego i wysokiego stopnia odczuwania satysfakcji z zycia na niekorzy$¢ tych pierw-
szych. Analizowany rozktad wykazywat nieco wieksze podobienstwo do wynikéw uzyska-
nych w badaniu pilotazowym7.. Oceniany stopieri poczucia satysfakcji z zycia matek dzieci
z DMD moze stanowi¢ posrednig odpowiedzZ na pytanie o poradzenie sobie przez nie ze stre-
sem krytycznego wydarzenia, jakim okazuje sie przewlekta i terminalna choroba dziecka
w postaci ponownego przystosowania sie do zmieniajgcych sie warunkéw zyciowych7e.
W badaniu z lat 2010-2011 niski stopieh poczucia zyciowej satysfakcji w badanej bezpo-
Srednio grupie matek uzyskato prawie 44% badanych, przecietny - okoto 30%, a wysoki,
Swiadczacy o umiejetnosci ponownej adaptacji do zmienionej sytuacji zyciowej, a jedno-
czes$nie najmniej licznie reprezentowany - to stopieri wysoki, ktory osiagneto 26% badanych
matek. Zgodnie z cytowang literaturg przedmiotu istniejg czynniki, na ktdre warto zwrocié

74 Ibidem.

7 M. Borczykowska-Rzepka, Poziom satysfakcji z zycia matek dzieci...; M. Borczykowska-Rzepka,
Potrzeba wspierania matek dzieci...

7 J. Konarska, Niepetnosprawno$¢ dzieckajako sytuacja...
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uwage w konteks$cie ich zwigzku ze stopniem odczuwanej satysfakcji z zycia w r6znych
sytuacjach ograniczen losu ludzkiego.

Niewatpliwie czynnik wieku jest jednym z powszechnie uznawanych za wazny w kon-
tek$cie jego zwigzku ze stopniem odczuwanej satysfakcji z zycia (chociaz nie zawsze istotny
statystycznie)77. Zatem celowym wydaje sie przedstawienie uzyskanych drogg analizy staty-
stycznej wynikdw badan przeprowadzonych internetowo w grupie 47 matek dzieci z poste-
pujaca chorobg nerwowo-miesniowa.

W badanej internetowo grupie matki plasowaty sie w przedziale wiekowym od 21 do 59
lat, przy czym matki w wieku od 21 do 30 lat stanowity 25,50% badanych, w przedziale
wiekowym od 31 do 40 lat stanowito 46,80% badanych, a powyzej 40. roku zycia- 27,70%.

Dane przytaczane przez piSmiennictwo naukowe7 nie pozwalajg na udzielenie jedno-
znacznej odpowiedzi, co do istnienia istotnego zwigzku miedzy wiekiem matki dziecka
ze zdiagnozowang niepetnosprawnos$ciag lub nig zagrozonego a odczuwang przez nig zyciowg
satysfakcjg. Autorzy amerykarnscyMtwierdza, iz osoby mtodsze czuja sie co prawda szczes-
liwsze w réznych aspektach zycia, jednakze przezywane przez nie emocje (zar6wno pozy-
tywne, jak i negatywne) cechujg sie znaczng sitg i natezeniem. W przypadku 0séb starszych
zadowolenie z zycia ma charakter bardziej zgeneralizowany ijest zalezne od realizacji istot-
nych celéw zyciowych. Zgodnie z rozwazaniami E. Pisuli8 matki starsze (po 40. roku zycia)
powinny lepiej sobie radzi¢ ze stresem z uwagi na wieksze doSwiadczenie zyciowe i pule
zasob6w pozwalajacych na zmaganie sie ze stresem dnia codziennego, jednakze zmiany
hormonalne i zblizajagcy sie okres menopauzalny moga zdecydowanie utrudnia¢ ten proces
i obniza¢ stopien odczuwanej satysfakcji z zycia8l Podobnie w badaniach przytaczanych
przez M. Borczykowska-Rzepke8- 60% stanowity matki powyzej 28. roku zycia, pozostate
40% to matki mtode, ponizej 28. roku zycia, zatem - podobnie jak w analizowanych bada-
niach drogg internetowg - i w tych przewazaty matki dojrzale, starsze, charakteryzujace sie
prawdopodobnie wiekszymi kompetencjami w zakresie wychowania i opieki nad dzieckiem
z terminalng, postepujaca chorobg nerwowo-miesniowa.

Podobnie jak w przypadku wynikéw badan matek dzieci z MDM w latach 2010-2011,
rowniez analiza statystyczna wynikéw uzyskanych w badaniu drogg internetowg, przepro-
wadzona za pomocg testu Anova rang Kruskala-Wallisa, nie wykazata istotnych statystycz-
nie réznic pomiedzy grupami wiekowymi w powigzaniu z odczuwang satysfakcjg z zycia.
Mozna jednak moéwi¢ o pewnych tendencjach statystycznych pokrywajacych sie z donie-
sieniami z literatury przedmiotu8wskazujacych na nizsze kompetencje rodzicielskie matek
miodszych, co przektada sie na ich mniej efektywne radzenie sobie ze stresem krytycznych

77 E. Pisula, op.cit.

78 M. Borczykowska-Rzepka, Poziom satysfakcji z zycia matek dzieci...; M. Borczykowska-Rzepka,
Potrzeba wspierania matek d zieci; E. Pisula, op. cit.

M J. Konarska, Niepetnosprawnos$c¢ dzieckajako sytuacja...; M. Argyle, Przyczyny i korelaty szczescia
[w:] Psychologia pozytywna. Nauka o szczesciu, zdrowiu, sile i cnotach cztowieka, red. J. Czapinski,
PWN, Warszawa 2005.

& E. Pisula, op. cit.

8L E. Pisula, A. J. Rola., K. Wasiewicz-Pawtowska, Radzenie sobie ze stresem przez rodzicéw dzieci
0 zaburzonym rozwoju, ,,Roczniki Pedagogiki Specjalnej”, t. 5, Wydawnictwo WSPS, Warszawa 1994.

& M. Borczykowska-Rzepka, Potrzeba wspierania matek dzieci..., s. 61.

&8 M. Borczykowska-Rzepka, J. Josko, J. Kasperczyk, Forma rehabilitacji dzieci...; M. Borczykowska-
-Rzepka, Potrzeba wspierania matek dzieci...; E. Pisula, op. cit.
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wydarzen i wieksze zagrozenie dobrostanu psychicznego. Wyniki badan sprzed 2016 roku
nie wskazujg na istotng zalezno$¢ pomiedzy wiekiem matek a stopniem SWLS, nato-
miast, co ciekawe, wystgpita istotna zalezno$¢ pomiedzy wiekiem i wyksztatceniem matek
(p=0,004), ktdéry to zwigzek istotnie modyfikuje poczucie ich zyciowej satysfakcjig4.

Umieszczone ponizej tabele (nr 2 i 3) obrazujg zaréwno przedziaty wiekowe, w kto-
rych mieszczg sie badane internetowo matki, jak i zwigzek wieku matek z odczuwang przez
nie zyciowa satysfakcja.

Tabela 2. Wiek ankietowanych kobiet

Wiek Liczba os6b %
21-30 lat 12 25,5
31-40 lat 22 46,8
Powyzej 40 lat 13 27,7
Razem 47 100,0

Zrodto: badania whasne.

Tabela 3. Skale SWLS a wiek badanych

] 21-30 lat 31-40 lat powyzej 40 lat
Zmienna M P

Me SD M Me SD M Me SD
SWLS 135 120 65 155 125 82 118 90 7,7 03208
Zrodto: badania whasne.

Jak podkreslajg M. Argyle&i J. Czapinski8, wiek zycia wptywa na zyciowg satysfakcje
w niewielkim stopniu i w powigzaniu z wieloma innymi czynnikami, jednakze w odroznie-
niu od innych czynnikow o charakterze socjoekonomicznym i demograficznym kierunek
tego wptywu na satysfakcje z zyciajestjednoznaczny.

W przypadku tak powaznego schorzenia jak M DM & istotnymi wydajg sie by¢ takze
inne czesto wymieniane czynniki obiektywne, takie jak: sytuacja materialna, aktywnos$¢
zawodowa i wyksztatcenie. Warto zatem pokrotce przesledzi¢ pozostate wybrane czynniki
socjoekonomiczne i demograficzne wykazujgce powinowactwo ze stopniem SWLS.

Czynnikiem czesto podkreslanym w kontek$cie zyciowej satysfakcji jest nie tyle obiek-
tywna sytuacja materialna (dochdd na cztonka rodziny), ile jej postrzeganie jako satysfak-
cjonujacej (gdy wystarczy na wszystko) i niesatysfakcjonujacej (gdy sytuacja wymaga wielu
wyrzeczen). W S$wietle wysokich kosztéw zwigzanych z dtugotrwatym procesem leczenia
i rehabilitacji chorego dziecka subiektywna ocena wtasnego potozenia finansowego i subiek-
tywna ocena obnizenia sie lub nie wtasnego standardu zyciowego w zasadzie nie dziwi. W ana-
lizowanym badaniu internetowym sytuacje ekonomiczng oceniano jako: bardzo dobrg, dobra,
wystarczajagca i niewystarczajgcg. Ponad potowa badanych matek (51,1%) okre$la swoja

8 M. Borczykowska-Rzepka, Potrzeba wspierania matek dzieci..., s. 61.
& M. Argyle, op. cit., s. 165-234.

& J. Czapinski, Psychologia szczescia. Przeglad badan...

87 J. Czapinski, Osobowos¢ szczesliwego cztowieka..., s. 359-379.
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sytuacje ekonomiczng jako dobrg, 29,8% jako wystarczajaca. Jednocze$nie 12,8% badanych
uznaje swojg sytuacje materialng za niewystarczajaca, gdy trzeba sie liczy¢ z kazdym gro-
szem lub korzystaé z instytucjonalnego wsparcia finansowego. Nieliczna grupa okre$la swoja
sytuacje w kategorii - bardzo dobra (6,40%). W Swietle wysokich kosztdw leczenia i opieki
nad dzieckiem z DMD warto przyjrze¢ sie ocenie wasnej sytuacji materialnej przez badane
matki, by zapobiega¢ zjawisku opisanemu przez J. Czapinskiego jako ,uziemienie polskiej
duszy” 83 Wyniki badan wczesniejszych prowadzonych przez cytowangjuz M. Borczykowska
-Rzepke®opierajg sie na nieco bardziej szczegdtowym podziale postrzeganej sytuacji finanso-
wej na: bardzo dobrg (gdy starcza na wszystko), przecietng (gdy mozna zaspokoi¢ wszystkie
podstawowe potrzeby) oraz bardzo ztg, gdy koniecznajest pomoc instytucjonalna9. Cytowane
wyniki zwracajg uwage na fakt, iz w badanej grupie najnizszy odsetek stanowity matki ocenia-
jace sytuacje materialngjako bardzo ztg (6,66%), jako bardzo dobrg uznato sytuacje materialng
9,90% matek, natomiast ponad potowe stanowity matki oceniajgce dochody jako przecietne,
pozwalajgce naw miare beztroskie zaspokajanie potrzeb rodziny9L

Analiza testem Kruskala-Wallisa pokazata, co obrazuje tabela nr 4, ze istnieje istotna
zalezno$¢ pomiedzy postrzegang sytuacjg materialng badanych a odczuciem satysfak-
cji z zycia (p = 0,0045). Analiza statystyczna materiatu zebranego w latach 2016-2017
wskazuje na istnienie istotnych r6znic w stopniu odczuwania zyciowej satysfakcji jedynie
pomiedzy najlepiej i najgorzej sytuowanymi. Natomiast wcze$niejsze badania pilotazowe
matek dobitnie pokazaty, iz bardzo ztej kondycji finansowej zawsze towarzyszy niski stopien
poczucia satysfakcji z zycia matek, co nie dziwi zwtaszcza w $wietle troski o przysztosé
i mozliwosci leczenia dziecka w dtugim przedziale czasowym. Warto jednak zwrécié¢ uwage
na fakt, iz w grupie badanych oceniajgcych swojg sytuacje jako bardzo dobrg, satysfakcja
zyciowa u ponad 12% ksztattowata sie na poziomie niskim. Poza tym przecietnie oceniana
sytuacja materialna nie wigze sig, jak mozna by przewidywaé, z przecigtnym poziomem
odczuwanej zyciowej satysfakcji, lecz z niskim. Dopiero w drugiej kolejnos$ci przecietna
sytuacja materialna skutkuje przecietnym poczuciem zyciowej satysfakcji.

Tabela 4. Sytuacja materialna badanych, a skala SWLS

) bardzo dobra i dobra wystarczajaca niewystarczajgca
Zmienna P
M Me SD M Me SD M Me SD

SWLS 16,3 16,0 8,3 12,5 12,0 5,6 6,7 6,5 16 0,0045

Zrodto: badania whasne.

Uzyskane droga analizy statystycznej wyniki potwierdzajg rozwazania M. Argyla®
i J. Czapinskiego®Bdowodzace, iz nie zawsze mozna mowi¢ o bezposrednim zwigzku przy-
czynowo-skutkowym pomiedzy sferg finansowg i poczuciem szcze$cia. Utrata pracy, nowe

8 J. Czapinski, Uziemienie polskiej duszy, ,,Kultura i Spoteczeristwo” 1994, 38(3), s. 18-37.

& M. Borczykowska-Rzepka, J. Josko, J. Kasperczyk, Forma rehabilitacji dzieci...; M. Borczykowska
-Rzepka, Potrzeba wspierania matek dzieci...

9D M. Borczykowska-Rzepka, Potrzeba wspierania matek dzieci..., s. 58-60.

9 Ibidem.

@ M. Argyle, op. cit.

®B J. Czapinski, Niekliniczne wskazniki zdrowia psychicznego...



Opotrzebie poszukiwania korelatow satysfakcji z zycia matek dzieci z dystrofig miesniowg ... 35

obcigzenia finansowe (chociazby z racji choroby) wywotujg wyrazny czasowy spadek satys-
fakcji zyciowej, natomiast przyrost dochodéw ponad przecietny poziom - nie zwieksza istot-
nie stopnia poczucia szcze$cia i poznawczej oceny wiasnego zycia%4.

Analiza wynikow badan na gruncie problematyki niepetnosprawnosci nie potwierdza
jednoznacznie zwigzku miedzy wyzszym poziomem wyksztalcenia a lepszym przystoso-
waniem sie do trudéw opieki nad dzieckiem z dystrofig postepujaca, rzeczywistg akceptacja
chorego dziecka i lepszym radzeniem sobie ze stresem95. Wyniki badan z lat wczes$niej-
szych wpisuja sie w nurt potwierdzajacy statystycznie istotng zalezno$¢ pomiedzy wymie-
nionymi wyzej czynnikami (p <0,04). Mozna zauwazy¢ wyrazng regute podkreslajaca,
iz wzrostowi wartos$ci w Skali SWLS towarzyszy wzrost poziomu wyksztatcenia. Nalezy
podkresli¢ istotng statystycznie zalezno$¢ pomiedzy poziomem edukacyjnym a stopniem
poczucia satysfakcji z zycia w grupie matek badanych internetowo. Obserwuje sie zna-
mienng statystycznie roznice pomiedzy wyksztatlceniem a satysfakcjg z zycia badanych
matek (p <0,04) (matki z wyksztatceniem podstawowym, zawodowym, $rednim i wyz-
szym). Istotna statystycznie réznica w stopniu odczuwanej satysfakcji zyciowej (stopien
niski) wystapita w grupie matek z wyksztatceniem podstawowym i zawodowym a grupg
z wyksztatceniem $rednim (p = 0,004) oraz w grupie z wyksztatceniem podstawowym
i zawodowym a grupg z wyksztatceniem wyzszym (p = 0,0006). Warto podkresli¢,
iz w badaniach wczes$niejszych% wsréod matek z wyksztatceniem podstawowym prawie
67% badanych charakteryzowato sie niskim poczuciem zyciowej satysfakcji (co potwier-
dza wyniki uzyskane w badaniach z lat 2016 i 2017) i fakt ten nie budzi zdziwienia
z uwagi na powigzanie poziomu wyksztatcenia z mozliwosciami zarobkowania, pozyski-
wania istotnych informacji zdrowotnych czy opinii o najlepszych specjalistach. Podob-
nie jak w przypadku oceny statusu materialnego, wyksztatcenie wyzsze nie gwarantuje
wysokiego stopnia poznawczej oceny zycia, bowiem prawie 20% charakteryzowato sie
niskim odczuwaniem zyciowej satysfakcji. Wydaje sie, iz wysoki poziom intelektualny
i szeroki zakres posiadanej wiedzy w przypadku postepujacej choroby dziecka utrudnia
proces radzenia sobie z narastajgcym stresem i generuje wysoki poziom leku. Uzyskane
wyniki zdajg sie ten tok interpretacji potwierdza¢, gdyz najwiekszg liczbe matek z wyso-
kim stopniem poczucia zyciowej satysfakcji charakteryzuje wyksztatcenie $rednie, ktére
wydaje sie by¢ optymalne dla badanej grupy matek, gdyz z jednej strony umozliwia zna-
lezienie zatrudnienia i nawigzanie satysfakcjonujacych relacji interpersonalnych, z drugiej
za$ - nie kreuje u rodzicéw nierealnych oczekiwan dotyczacych chorego dziecka97.

Tabela 5. Skale SWLS a wyksztatcenie badanych

. podstawowe i zawodowe Srednie wyzsze
Zmienna P
M Me SD M Me SD M Me SD
SWLS 7,4 6,5 37 144 120 6,2 172 165 87 0,0006

Zrodto: badania whasne.

N G. Peters, J. Czapinski, op. cit., s. 33-60.

% E. Pisula, op. cit.

% M. Borczykowska-Rzepka, Potrzeba wspierania matek dzieci....
97 Ibidem, s. 60.
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Warto jeszcze zwro6ci¢ uwage na zwigzek aktywnosci zawodowej matek dzieci DMD
z ich stopniem odczuwanej satysfakcji z zycia, chociaz opublikowane przez Borczykow-
skg-Rzepke wyniki z badan wczes$niejszych® nie odbiegajg istotnie od innych - zamiesz-
czonych w pismiennictwie naukowym99. Wyniki badan dotyczace aktywnos$ci zawodowej
matek dzieci zDMD z lat 2010-2011 wskazuja, iz wiekszo$¢ z nich nie pracowata zawo-
dowo, tylko 23,31% pracowato w ramach petnego etatu. Trzecig pod wzgledem liczebno-
§ci grupe stanowity matki pracujagce w wymiarze / etatul00. Zgodnie z wynikami badan
naukowych aktywno$é zawodowa (wymiar czasu pracy) pozwala na uzyskanie dystansu
wobec problemoéw zdrowotnych dziecka i stwarza szanse na podniesienie swej samooceny
poprzez zobaczenie siebie w innej niz macierzynska roli - roli pracownika odnoszacego
sukcesy na innym polu niz matki dziecka z niepetnosprawno$cigl0l Oczekiwano zatem,
ze peine etatowe zatrudnienie ochroni badane internetowo matki przed niskg zyciowga
satysfakcjg. Badania prowadzone bezposrednio w grupie 38 matek dzieci zDMD wykazaty
(niezgodnie z oczekiwaniami), iz ponad 14% badanych charakteryzowato sie niskim stop-
niem poczucia zyciowej satysfakcji, a tylko 29,4% mogto cieszy¢ sie wysokim stopniem
satysfakcji z zycia. Co ciekawe, prawie taki sam odsetek badanych matek odczuwajacych
wysoki stopien zyciowej satysfakcji - to matki nieaktywne zawodowo. Przeprowadzone
badania internetowe pozwolity na stwierdzenie, iz najmniej matek (8,5%) zostato zatrud-
nionych na caty etat, natomiast liczba matek nie pracujgcych i pracujagcych w niepetnym
wymiarze czasu okazata sie podobna (44,7% i 46,8%). Analiza statystyczna uzyskanego
materiatu badawczego nie wykazuje istotnej zalezno$ci pomiedzy analizowanym czyn-
nikiem socjoekonomicznym a poznawczg oceng witasnego zycia przez badane. Wyniki
pokazuja, iz petne zatrudnienie, mimo licznych kontaktdw interpersonalnych, nie gwaran-
tuje wysokiego SWLS. Prawdopodobnie dziata tu, jak i w innych przypadkach, prawo
pozytywno-negatywnej asymetrii, podkre$lajgce, ze utrata cenionego dobra (oderwanie
sie od stresu dnia codziennego) zdecydowanie obniza stopien SWLS, natomiast przekro-
czenie okresSlonego limitu czasu poza domem w sytuacji ogromu obowigzkéw - réwniez
nie dodaje szczedcia. Jak podkre$la E. Pisulal®2 najkorzystniejsze wydaje sie by¢ w tej
sytuacji zatrudnienie na etacie czastkowym. Badania przeprowadzone drogg internetowa
wskazujg na nieco inne dane, ale wynikajg one z podziatu badanych wytgcznie na grupe
aktywnych zawodowo (bez okreslenia, czy na petnym etacie, czy czastkowym) (28%)
i nie pracujacych (73%). Pomimo iz w grupie matek zajmujacych sie wytacznie opieka
nad domem i chorym dzieckiem przewazajg matki z niskim SWLS (podobnie jak w bada-
niach lat 2010-2011) - to jednak i w tej grupie ponad 15% matek charakteryzuje sie
wysokim SWLS.

B Ibidem.

9 V. Bedkowska-Heine, Tworzenie roli matki dziecka niepetnosprawnego [w:] Wybrane zagadnienia
psychopatologii rozwoju dzieci, mtodziezy, dorostych, red. S. Mihilewicz, Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”,
Krakow 2003, s. 77-92; M. Dabrowska, Zjawisko wypalenia wsrdd matek dzieci niepetnosprawnych,
Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”, Krakow 2005, s. 29-45.

10 M. Borczykowska-Rzepka, Potrzeba wspierania matek dzieci... ; M. Borczykowska-Rzepka,
Wybrane aspekty rehabilitacji dziecka...

101 Ibidem.

IR E. Pisula, op. cit.
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Tabela 6. Aktywnos$¢ zawodowa matek, a satysfakcja z zycia

) pracuje nie pracuje
Zmienna P
M Me SD M Me SD
SWLS 15,2 11,5 9,3 124 12,0 4,8 0,7081

Zrodto: badania whasne.

Analiza zwigzku czynnikéw socjoekonomicznych i demograficznych ze stopniem zycio-
wej satysfakcji dokonana na podstawie materiatu badawczego pozyskanego drogg interne-
towg wskazuje na pewne rozbieznosci w porédwnaniu z wynikami uzyskanymi w badaniu
pilotazowym matek dzieci z DMD z lat 2010-2011 oraz dzieci z MPD z lat 2006-2008
na niekorzysc tych pierwszych. By¢é moze zwigzane jest to z inng strukturg wiekowa w bada-
nej internetowo grupie matek, to znaczy z wiekszg liczbg matek mtodych, z mniejszymi
kompetencjami rodzicielskimi oraz ze sposobem przeprowadzaniabadan (internetowo) gwa-
rantujacych petng anonimowos$¢ i brak osobistego kontaktu, co moze skutkowaé wigkszym
poczuciem bezpieczenstwa badanych i wiekszg szczero$cig wypowiedzi.

W rozwazaniach teoretycznych podkresla sig, iz oprécz czynnikow obiektywnych (demo-
graficznych, socjoekonomicznych) znaczaca role odgrywa spectrum moderatoréw stresu,
do ktérych, zgodnie z rozwazaniami Antonovsky’ego1d3 zaliczamy miedzy innymi wymie-
nione juz wczesniej: optymizm, poczucie kontroli, poczucie wiasnej skutecznosci, poczucie
koherencji czy hierarchie wartosci. Jak wczesniej podkreslono, czynniki te, zgodnie litera-
turg przedmiotul®¥, stanowigc cenny zasdb osobisty, korelujg z réznymi drogami radzenia
sobie ze stresem, z ktdrym radzenie sobie skutkuje zachowaniem subiektywnego dobrostanu
psychicznego, a co za tym idzie - zdrowia psychicznego. Jednym z ciekawszych zasobow,
a jednoczesnie rzadko analizowanych w konteks$cie prezentowanych rozwazan, jest hierar-
chia wartosci i jej zwigzek z poznawczg oceng wiasnego zycia przez matki dzieci z chorobg
terminalng, modyfikowany przez wybrane czynniki socjoekonomiczne i demograficzne.
Zwigzek tego czynnika z poznawczg oceng wiasnych osiggnie¢ stosunkowo rzadko jest ana-
lizowany w konteks$cie rozwazan nad satysfakcjq z zycia matek dzieci z niepetnosprawnoscig
lub ciezka chorobg przewlekts. Na uwage zastuguja tu badania przeprowadzone w 2017 roku
przez B. Godlewska-Bigaj10 ktérych wyniki mozna z duzg dozg og6lnosci poréwnaé zwyni-
kam uzyskanymi w badaniach przez T. Borowskg106i zamieszczonymi w pozycji Pedagogia
ograniczen ludzkiej egzystencji, stanowigcej kompendium wiedzy natemat systemu wartosci
preferowanego przez mtodych ludzi w warunkach szczegdlnych ograniczen losu.

Préba oceny roli hierarchii wartosci preferowanych przez badane matki wigze sie z teza,
ktdrg postawita wspomniana juz T Borowskall7, zaktadajaca, iz w sytuacjach szczeg6lnie
trudnych, w ktdrych wystepujg bolesne ograniczenia ludzkiego losu, moze wystapi¢ znisz-

1B A. Antonovsky, op. cit.

104 H. Makowska, R. Poprawa, Radzenie sobie ze stresem wprocesie budowania zdrowia [w:] Pod-
stawy psychologii zdrowia, red. G. Dolifiska-Zygmunt, Acta Universitatis Wratislaviensis, Uniwersytet
Wroctawski, Wroctaw 1996, nr 1818, s. 69-100; R. Poprawa, op. cit., 5,103-141.

16 B. Godlewska- Bigaj, op. cit.

106 T. Borowska, Pedagogia ograniczen ludzkiej egzystencji. Warszawal998, op. cit., s.79-120.

107 Ibidem, s. 10-11.
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czenie ludzkiej egzystencji lub jej optymalizacja. Jak podkre$la piSmiennictwo naukowe108
rodzaj dokonanego wyboru zalezy od procesu wychowania i rozwoju jednostki ludzkiej,
a takze przygotowania edukacyjnego, przy czym gtéwna role zdaja sie tu odgrywac wartosci,
emocje i styl poznawczy. Niewatpliwie naruszenie fundamentow ludzkiej egzystencji skutkuje
problemami w zakresie dobrostanu psychicznego jednostki, a - idgc tym torem myslenia -
jej zdrowia psychicznego, a nader czesto i somatycznego. Natomiast optymalizacja rozwoju
oznaczaporadzenie sobie - w kontekscie prowadzonych rozwazan - z krytyczng sytuacja cho-
roby przewlektej, terminalnej, jaka jest dystrofia migsniowa postepujagca Duchenne’a, zacho-
wanie zdrowia psychicznego oznaczajgcego zachowanie umiejetnosci cieszenia sie zyciem
- nawet w sytuacji tak dramatycznego ograniczenia ludzkiej egzystencji.

Przypomnijmy, iz hierarchia analizowanych warto$ci obejmuje grupe wartosci ostatecz-
nych (WO) i instrumentalnych (W 1)109, do ktérych naleza: bezpieczenstwo narodowe, bez-
pieczenstwo rodziny, dojrzata mitos¢, dostatnie zycie, madros¢, poczucie wiasnej godnosci,
pokéj na Swiecie, prawdziwa przyjazn, przyjemnos¢, rdwnowaga wewnetrzna, harmonia,
szczesScie, Swiatpiekna, uznanie, wolnos¢, zycie petne wrazen i zbawienie oraz zdrowie jako
WO i warto$ci: ambitny, czysty, intelektualista, kochajacy, logiczny, niezalezny, obdarzony
wyobraznig, odpowiedzialny, odwazny, opanowany, o szerokich horyzontach, pogodny,
pomocny, postuszny, uprzejmy, uzdolniony, wybaczajacy - tworzacych grupe Wartosci
Instrumentalnych (WI). Pamieta¢ nalezy, iz grupa WO to te wartosci, ktére stanowig najwaz-
niejsze, ponadsytuacyjne cele ludzkiego zycia, natomiast Wartosci Instrumentalne dotycza
0golnych sposobéw postepowania, stanowig swoiste drogowskazy dla zachowan ludzkich110.

Powyzsza analiza literatury przedmiotu pozwala na nastepujace konkluzje. Otéz indywi-
dualnie zréznicowane umiejscowienia warto$ci w ich hierarchii pomagajednostkom ludzkim
w rozwigzywaniu konfliktéw i podejmowaniu decyzji, dostarcza takze podstaw do racjonal-
nego usprawiedliwiania wtasnego postepowanialll Ponadto bezposrednig rolg poszczegol-
nych wartosci i ich systemu jest kierowanie zachowaniem i dziataniami cztowieka (z uwagi
na ich komponent kognitywny, afektywny oraz behawioralny) w codziennych sytuacjach
zyciowych. Traktujgc wartosci, zgodnie z modelem M. Rokeachall2, w kategorii central-
nego konstruktu w opisie osobowosci cztowieka, mozna im przypisac¢ dziatanie dtugofalowe
umozliwiajgce ekspresje podstawowych ludzkich potrzeb. Konkludujgc, warto$ci mogg sta-
nowi¢ pewnego rodzaju orez w walce o utrzymanie i podnoszenie wtasnej wartosci i poczu-
cia godnosci wiasnej oraz obrony wtasnego ego 113

W Swietle powyzszych rozwazan rodzi sie pytanie o role hierarchii warto$ci w zyciu kaz-
dego cztowieka, szczegdlnie za$ w zyciu jednostek znajdujacych sie w sytuacji krytycz-
nej, w sytuacji ograniczen ludzkiej egzystencji. Trudna, czesto wrecz traumatyczna sytuacja
matek dzieci z DMD pozwala zaktadac istnienie istotnej zaleznosci pomiedzy WO i WI
a poznawczg oceng zyciowej satysfakcji wystepujacg w badanej grupie.

Oceny zalezno$cipomiedzywarto$ciamiostatecznymiiinstrumentalnymiastopniemodczu-
wanejsatysfakcjizzyciadokonatawswejobszernejpracymagisterskiejM. Godlewska-Bigaj114,

108 Ibidem.

1M Ibidem, s. 80-81.

10 Ibidem, s. 79.

1M B. Godlewska- Bigaj, op. cit., s. 13.

12 M. Rokeach, The nature ofhuman values. New York 1973; za: J. Cieciuch, op. cit.
13A. Jaworowska, A. Matczak, J. Bitner, op. cit.

114 B. Godlewska-Bigaj, op. cit.
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probujac jednoczesnie okresli¢ modyfikujacy wptyw spectrum czynnikdéw socjodemogra-
ficznych na te zalezno$¢. Z uwagi na fakt, iz stosunkowo rzadko mozna spotka¢ analize tej
predyspozycji psychicznej w kontekscie jej zwigzku z zyciowg satysfakcjg cztonkéw rodzin
z dzieckiem z niepetnosprawnoscia ruchowa lub choroba przewlekig, warto przytoczy¢ nizej
cze$¢ wynikow zawartych we wspomnianej pracy.

Z przeprowadzonej analizy korelacji rang Spearmana wynika, iz w badanej grupie
matek wystepuje istotna zalezno$¢ pomiedzy Wartosciami Ostatecznymi (ponadsytuacyj-
nymi) oznaczajgcymi najwazniejsze cele ludzkiego zycia a wynikami uzyskanymi na Skali
SWLS - jednakze w ograniczonym zakresie. Zwigzek, o ktérym mowa, dotyczy wytgcznie
WO, takichjak: dojrzata mito$¢ i rownos¢. Nieco inaczej ksztattuje sie zalezno$¢ pomiedzy
wynikami na Skali RVS a wynikami na Skali SWLS w zakresie W1, czyli tych, ktére doty-
czg ogdlnych sposobow postepowania. Wystgpity tu dwie ujemne korelacje ze Skalg SWLS.
Jedna dotyczy ujemnej korelacji ze Skalg SWLS takiej WI jak czysty (R=- 0,370), druga
za$ WI to kochajacy (R=- 0,406). Zaleznosci miedzy wynikami w Skali RVS a wynikami
na Skali SWLS obrazujg ponizsze tabele.

Tabela 7. Analiza korelacji pomiedzy SWLS a wartosciami ostatecznymi RVS

Wartogci ostateczne orelaci Spearmana  statystycin
Bezpieczenstwo narodowe 0,082 0,616
Bezpieczenstwo rodziny - 0,093 0,569
Dojrzata mitos¢ - 0,001 0,995
Ekscytujace zycie 0,045 0,784
Madrosé 0,241 0,134
Poczucie dokonania czego$ 0,029 0,860
Pokdj na $wiecie 0,220 0,172
Prawdziwa przyjazn - 0,004 0,981
Przyjemnos¢ 0,185 0,254
Réwnosé 0,231 0,156
Szacunek dla samego siebie - 0,151 0,353
Swiat piekna 0,063 0,699
Uznanie spoteczne - 0,229 0,155
Wewnetrzna harmonia - 0,186 0,251
Wolnosé - 0,084 0,607
Wygodne zycie 0,183 0,258
Zbawienie 0,032 0,845
Zdrowie - 0,177 0,276

Zrodio: B. Godlewska-Bigaj, op. cit.
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Tabela 8. Analiza korelacji pomiedzy SWLS
a wartosciami instrumentalnymi RVS

R - wspétczynnik

Wartosci instrumentalne .
korelacji Spearmana

p - istotnos¢ statystyczna

Ambitny 0,026 0,874
Czysty - 0,370 0,019
Intelektualista 0,283 0,077
Kochajacy - 0,406 0,009
Kulturalny 0,077 0,635
Logiczny 0,198 0,221
Lojalny 0,136 0,404
Niezalezny 0,137 0,400
O szerokich horyzontach 0,104 0,529
Obdarzony wyobraznig 0,062 0,702
Odpowiedzialny - 0,157 0,332
Odwazny - 0,040 0,805
Opanowany 0,088 0,590
Postuszny 0,012 0,942
Sprawny 0,271 0,091
Uczciwy - 0,193 0,232
Uczynny - 0,017 0,916
Wyrozumiaty - 0,040 0,809

Zrodio: B. Godlewska-Bigaj, op. cit.

Warto w tym miejscu podkresli¢, iz spectrum cenionych wartosci w grupie badanych
matek po cze$ci pokrywa sie z wartosciami cenionymi przez polskich studentéw, ktore
analizowata T. Borowskalls Podobienstwo to wystepuje w obrebie Wartosci Ostatecz-
nych i dotyczy takich wartosci jak: bezpieczenstwo rodziny, dojrzata mito$¢, rownowaga

15 T. Borowska, op. cit.
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wewnetrzna, za$ w obszarze Wartosci Instrumentalnych - podobiefistwo dotyczy wartosci
kochajacy i logiczny. Ciekawg informacje stanowi ta, ze preferencje w zakresie hierarchii
warto$ci wéréd matek dzieci zDMD réznig sie wyraznie od preferencji w innych grupach
0s6b badanych, bedgcych rowniez pod wptywem silnego, przewlektego stresu. Jak podaje
T. Borowska, w grupie ludzi materialnego sukcesu narazonych na silne dziatanie prze-
wlektego stresu znaczaca role odgrywajg rowniez takie WO jak bezpieczenstwo rodziny,
szczescie i rownowaga wewnetrzna, ale zdecydowanie wiekszg wage przebadani przy-
wigzujg do poczucia dokonania czego$ niezwyktego oraz uznania spotecznegollb Zde-
cydowane réznice wystepujg w zakresie preferowanych W1, wérod ktérych, jak podaje
cytowana juz autorka, na czoto wysuwajg sie wartosci: ambitny, obdarzony wyobraz-
nig, niezalezny, lecz réwniez postuszny i niezaleznylll W przeciwienstwie do polskich
studentéw i matek dzieci z DMD ludzie sukcesu najnizej w hierarchii wartosci plasuja
te, ktére dotyczag uczestniczenia w egzystencji drugiego cztowieka. Wyniki wskazuja,
ze wartosci, szczegdlnie takie jak kochajgacy czy wybaczajacy, sa w badanej grupie nie-
zwykle wazne. Analiza preferowanych wartosci przez rézne grupy ludzi, zaré6wno zdro-
wych, jak i chorych, dobitnie wskazujg na fakt ogromnego zréznicowania i odmiennosci
systemdw wartos$ci w kazdej z nich#l8 Obszerna analiza systeméw wartosci WO i WI
dokonana w niezwykle zréznicowanych grupach pod wzgledem zdrowotnym, edukacyj-
nym, statusu spotecznego itp. wskazuje zar6bwno na podobienstwa, wystepujace réwniez
w grupie badanych matek, dotyczace wyboru naczelnych wartosci, takich jak: bezpieczen-
stwo rodziny i dojrzata mito$€. Poza nimi rysuje sie obszar wielkiego zr6znicowania zna-
czenia poszczeg6lnych WO dla jednostki wynikajacy z sytuacji zdrowotnej, materialnej,
edukacyjnej itd.119

Ciekawym i by¢ moze utatwiajagcym wyjasnienie natury zaleznosci pomiedzy hierar-
chig warto$ci a poznawczg oceng wiasnego zycia przez badane matki jest przyblizenie
zwigzkoéw poczucia satysfakcji z zycia z wybranymi czynnikami socjoekonomicznymi
i demograficznymi analizowanymi przez autorki w konteks$cie ich wptywu na satysfak-
cje z zycia badanych matek. Istotne zaleznos$ci z hierarchig wartosci mogag wskazywac
na ich modyfikujacy charakter zwigzku pomiedzy wynikami w Skali RVS i w Skali
SWLS.

Na podstawie analizy przeprowadzonej za pomocg testu rang U Manna-Whitneya
stwierdzono istotne statystycznie rdéznice pomiedzy wynikami uzyskiwanymi przez
kobiety nalezace do r6znych grup wiekowych, ktére obrazuje tabela nr 9.

116 Ibidem, s. 82-83.

111 Ibidem, s. 82-83.

118 Ibidem, s. 83.

119 Za: B. Godlewska-Bigaj, op. cit.
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Tabela 9. Ocena poszczegdlnych wartosci ostatecznych przez kobiety
réznigce sie grupa wiekowa

Wiek i
z - wartosé
. 24-38 39-59 statystki Istotne rdéznice
Wartosci ™ N=D w tescie miedz
ostateczne = A T P i
) . ) U Manna- grupami
Srednia Srednia

Mediana Mediana Whitney’a
rang rang

Bezpieczenstwo

9 21,79 9 19,81 164,00 0,608
narodowe
Bezpieczenstwo
) 2 20,71 2 20,38 179,00 0,930
rodziny
Dojrzata mitos¢ 3,5 15,57 55 23,15 113,00 0,049 24-38<39-59
Ekscytujace
L 9,5 19,39 11 21,10 166,50 0,658
zycie
Madros¢ 4 17,29 6 22,23 137,00 0,197
Poczucie
. i 7,5 22,00 7 19,69 161,00 0,550
dokonania czego$
Pokéj na $wiecie 9 19,29 11,5 21,15 165,00 0,629
Prawdziwa
L 55 15,61 8,5 23,13 113,50 0,051
przyjazn
Przyjemnos¢ 1 20,75 1 20,37 178,50 0,921
Réwnos¢ 7,5 13,50 1 23,64 84,00 0,007 24-38<39-59
Szacunek
L 8,5 22,93 6 19,19 148,00 0,330
dla samego siebie
Swiat piekna 12 20,71 13 20,38 179,00 0,932
Uznanie
14 24,46 1 18,37 126,50 0,112
spoteczne
Wewnetrzna
) 13 23,43 11,5 18,92 141,00 0,243
harmonia
Wolnos¢ 13 23,04 1 19,13 146,50 0,313
Wygodne
e 15 19,71 15 20,92 171,00 0,752
zycie
Zbawienie 13,5 20,96 14,5 20,25 175,50 0,853
Zdrowie 1 21,36 4 20,04 170,00 0,731

Zrodio: B. Godlewska-Bigaj, op. cit.

Analiza statystyczna dokonana za pomocg testu Kruskala-Wallisa wykazata istotne
roznice pomiedzy wynikami uzyskiwanymi przez kobiety rdznigce sie wyksztatceniem,
ktére obrazuje tabela nr 10.
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Tabela 10. Ocena poszczeg6lnych wartosci ostatecznych przez kobiety
rézniace sie wyksztatceniem

Wyksztatcenie

. ] . odstawowe - - Istotne
- wyzsze $rednie p H- war S
Wartosci osta- i zawodowe tosé roznice
teczne i miedz
N=9 N=19 o Q Statystkl P € y
w tescie grupami
X $rednia . $rednia . Srednia Kruskala-
mediana mediana mediana A
rang rang rang Wallisa
Bezpieczedstwo
14 23,89 9 21,55 5 15,90 2,55 0,466
narodowe
Bezpieczedstwo
R 1 13,06 2 21,89 3,5 24,05 5,28 0,152
rodziny
Dojrzata
L 5 25,56 7 22,29 7,5 12,55 6,83 0,077
mitos$¢
Ekscytujace o
L 14 22,72 12 22,61 4,5 11,95 8,77 0,033 PiZ<S,W
zycie
M adros¢ 6 23,72 5 19,97 55 18,15 1,23 0,747
Poczucie
. , 10 26,22 8 21,32 6,5 13,35 6,12 0,106
dokonania czego$
Pokdj na
L 15 26,33 11 19,97 5 16,00 3,81 0,283
Swiecie
Prawdziwa
L, 7 23,61 9 21,34 8,5 14,55 4,26 0,235
przyjazn
Przyjemnos$¢ 12 23,50 12 21,71 11 14,40 4,00 0,261
Ro6wnos¢ 16 28,50 8 14,83 9,5 19,80 10,15 0,017 S<W,PiZ
Szacunek
dla samego 4 16,44 6 18,84 13 26,70 4,51 0,212
siebie
Swiat piekna 11 20,50 12 19,66 12 19,55 2,59 0,460
Uznanie
10 15,17 14 23,79 15 20,50 4,22 0,238
spoteczne
Wewnetrzna har-
i 6 15,83 11 20,11 14 27,05 5,57 0,135
monia
Wolnosé 10 13,28 12 19,55 16 27,70 7,84 0,049 W<S,PiZ
Wygodne
e 12 13,72 15 21,53 17 25,00 4,81 0,186
zycie
Zbawienie 15 21,11 13 17,68 15,5 27,95 7,85 0,049 PiZ<W,S
Zdrowie 2 15,39 7 19,05 9,5 30,50 12,17 0,007 PiZ<W,S

Zrodio: B. Godlewska-Bigaj, op. cit.

Zaobserwowano réznice pomiedzy warto$ciami ostatecznymi dla wartosci: ekscytujgce
zycie, zbawienie i zdrowie (odpowiednio p=0,033 i p=0,049 i p=0,007). W grupie kobiet
z wyksztatceniem podstawowym i zawodowym dla ww. warto$ci uzyskano zdecydowanie
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Roznice wykazano w zakresie takiej warto$ci ostatecznej jak pokdj na Swiecie (p =0,018)
oraz uznanie spoteczne (p =0,030).W grupie o sytuacji materialnej niewystarczajacej wyniki
pozostaja zdecydowanie nizsze niz w grupie o sytuacji materialnej wystarczajacej.

Czynniki socjoekonomiczne i demograficzne
a wartosci instrumentalne (W1)

Analiza statystyczna materiatu badawczego nie pozwala na wyciggniecie wniosku, iz czyn-
nik wieku wykazuje istotny zwigzek z warto$ciami instrumentalnymi i ich hierarchig,
co obrazuje tabela nr 12.

Tabela 12. Ocena poszczeg6lnych wartos$ci instrumentalnych
w grupie wiekowej kobiet 24-38 i 39-59 lat

Wiek o
Z - wartoséé |
. 24-38 39-59 statystki stotne
Wartosci N=14 N=26 W tecie b réznice
instrumentalne o o U Manna- ;ﬁiﬁi
mediana Srednia edia Srednia Whitney’a
rang
Ambitny 7 21,61 4 19,90 166,50 0,654
Czysty 6 21,32 5 20,06 170,50 0,740
Intelektualista 6 19,39 5 21,10 166,50 0,657
Kochajacy 5 17,57 5 22,08 141,00 0,240
Kulturalny 4 17,29 6 22,23 137,00 0,198
Logiczny 7 17,54 8 22,10 140,50 0,235
Lojalny 7 16,11 8 22,87 120,50 0,076
Niezalezny 10 23,25 8 19,02 143,50 0,273
O szerokich 2 21,25 10 19,30 157,50 0,606
horyzontach
Obdarzony 2 21,96 2 19,71 161,50 0,558
wyobraznig
Odpowiedzialny 10,5 24,32 5 18,44 128,50 0,127
Odwazny 13,5 21,43 un 20,00 169,00 0,711
Opanowany 14,5 23,04 13 19,13 146,50 0,311
Postuszny 13 21,27 13 19,37 152,50 0,621
Sprawny 12 18,61 14 21,52 155,50 0,449
Uczciwy 10 23,46 8 18,90 140,50 0,237
Uczynny 115 18,00 14 21,85 147,00 0,317
Wyrozumiaty 9,5 19,18 13 21,21 163,50 0,596

Zrodio: B. Godlewska-Bigaj, op. cit.
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Tenwynik moze nieco dziwi¢ w $Swietle doniesien o dojrzalszym i lepszym radzeniu sobie
z ucigzliwosciami dnia codziennego przez matki nieco starsze, tzn. po 30. roku zycia, a prze-
ciez to wiasnie W1 zwigzane sg z ogélnymi sposobami postepowania. Warto w tym miejscu
przypomnieé, iz zgodnie z pogladem M. Rokeacha ,,system wartos$ci jest trwatg organizacja
przekonan o preferowanych sposobach postepowania lub ostatecznych stanach egzystenciji,
uporzadkowanych wedtug wzglednej waznos$ci” 120. Wydaje sie, iz odpowiedzialne, obar-
czone nizszym poziomem stresu podejscie matek starszych do trudéw dnia codziennego
zwigzanych z opiekg nad chorym dzieckiem, wykazuje silniejszy zwigzek z wartosciami
ostatecznymi kreujagcymi przekonania jednostki (w trzech wymienionych wyzej aspektach)
niz z warto$ciami instrumentalnymi dotyczacymi ogé6lnych sposob6w postepowania.

Istotny statystycznie zwigzek (test Kruskala-Wallisa) wystapit w zakresie poziomu
wyksztatcenia matek z wartosciami instrumentalnymi, co obrazuje tabela 13.

Tabela 13. Ocena poszczeg6lnych wartosci instrumentalnych przez kobiety
réznigce sie poziomem wyksztatcenia

Wyksztatcenie H -
. . i podstawowe wartosé Istotne
L wyzsze Srednie ; ) o
Wartosci i zawodowe statystki réznice

instrumentalne N=9 N=19 N=12 w tescie P miedzy

di srednia di srednia g srednia Kruskala- grupami

medlana medilana mediana H
rang rang rang Wallisa

Ambitny 8 22,00 6 20,68 3 18,35 0,59 0,899
Czysty 8 29,50 4 18,61 4 15,90 7,65 0,054
Intelektualista 12 28,56 5 21,55 2,5 10,70 11,78 0,008 PiZ<W, S
Kochajacy 6 24,56 5 20,47 5 19,05 2,99 0,394
Kulturalny 7 24,11 4 18,87 55 18,00 3,77 0,287
Logiczny 12 26,50 8 21,92 6,5 9,70 14,08 0,003 PiZ<W, S
Lojalny 8 21,22 8 22,37 8 16,05 2,06 0,561
Niezalezny 10 21,22 9 20,29 9 21,95 1,26 0,739
O szerokich

14 21,94 13 21,32 10 15,60 2,05 0,563
horyzontach
Obdarzony

L 14 23,67 12 20,13 11 16,05 4,13 0,248

wyobraznia
Odpowiedzialny 2 13,22 7 19,26 12 29,20 9,38 0,025 PiZ<W, S
Odwazny 11 21,22 13 20,76 11 18,70 0,44 0,932
Opanowany 10 15,56 14 23,53 13 19,15 3,06 0,382
Postuszny 13 20,72 13,5 19,86 14 21,70 1,98 0,577
Sprawny 12 18,39 13 20,26 15 24,45 2,42 0,490
Uczciwy 3 11,28 8 21,05 16 28,75 11,10 0,011 PiZ>W, S
Uczynny 13 19,78 11 17,11 17 28,90 7,53 0,057
Wyrozumiaty 6 13,89 12 19,68 18 29,45 9,78 0,021 PiZ>W, S

Zrodio: B. Godlewska-Bigaj, op. cit.

10 Za: T. Borowska, op. cit., s.79.
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Analiza materiatu badawczego wskazuje na istnienie istotnie statystycznych roéznic
w zakresie zwigzku poziomu wyksztatcenia kobiet z wartoSciami ostatecznymi i instrumen-
talnymi. Réznice te zaobserwowano dla WI: intelektualista (p = 0,008), logiczny (p = 0,003),
odpowiedzialny (p=0,025), uczciwy (p=0,011) i wyrozumiaty (p=0,021). Uzyskane
wyniki wskazujg na fakt, iz u respondentek z wyksztatceniem podstawowym i zawodowym
w porownaniu z kobietami z wyksztatceniem wyzszym i $§rednim wymienione wyzej WI:
intelektualista, logiczny i odpowiedzialny majg zdecydowanie mniejsze znaczenie. Nato-
miast dla wartosci uczciwy i wyrozumialy zauwazono wyrazng tendencje odwrotng i to one
byty preferowane przez matki z nizszym poziomem wyksztatcenia.

Kolejnym czynnikiem istotnie zwigzanym (na podstawie analizy testu rang U Manna-
Whitneya) z preferowang hierarchig warto$ci okazato sie postrzeganie swej sytuacji materialnej
przez badane matki. Stwierdzono istotne statystycznie ré6znice pomiedzy wynikami uzyskiwa-
nymiprzez kobiety réznigce sie oceng sytuacji materialnej, zobrazowane wynikamiw tabeli 14.

Tabela 14. Ocena poszczeg6lnych wartos$ci instrumentalnych przez kobiety
réznigce sie sytuacjg materialng

Sytuacja materialna

z - wartosé |
Wartosci wystarczajgca niewystarczajaca statystki s’t.ot_ne
instrumentalne N=14 N=26 w tescie P ro_znlce
miedzy
$rednia grednia Y Manna- i
mediana mediana Whitney’a grupami
rang rang
Ambitny 6,5 20,11 3,5 20,71 176,50 0,874
Czysty 8 26,14 4 17,46 103,00 0,023 W>N
Intelektualista 10,5 26,14 4 17,46 103,00 0,024 W>N
Kochajacy 4 19,93 5 20,81 174,00 0,819
Kulturalny 75 26,57 4 17,23 97,00 0,015 W>N
Logiczny 10,5 26,29 7 17,38 101,00 0,021 W>N
Lojalny 8 20,79 8 20,35 178,00 0,908
Niezalezny 9 20,82 9 20,33 177,50 0,898
O szerokich 23,27 18,37 126,50 0,203
horyzontach 13 10
Obdarzony 22,96 19,17 147,50 0,324
wyobraznig 12,5 11,5
Odpowiedzialny 2,5 15,68 1 23,10 114,50 0,054
Odwazny u 19,75 12 20,90 171,50 0,765
Opanowany un 17,00 14 22,38 133,00 0,162
Postuszny 13 17,29 14 21,52 137,00 0,263
Sprawny 13,5 19,43 13,5 21,08 167,00 0,668
Uczciwy 45 14,68 14 23,63 100,50 0,020 W<N
Uczynny 12,5 19,79 14 20,88 172,00 0,775
Wyrozumiaty 7 16,14 13 22,85 121,00 0,081

Zrodio: B. Godlewska- Bigaj, op. cit.
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Zaobserwowano r6znice pomiedzy wartoSciami instrumentalnymi dla wartosci: czysty
(p =0023), intelektualista (p =0,024), kulturalny (p=0,015), logiczny(p =0,021) i uczciwy
(p =0,020). Tylko w przypadku warto$ci uczciwy uzyskany przez respondentki z wystarcza-
jaca sytuacjg materialng wynik jest nizszy w poréwnaniu z osobami z niewystarczajacg sytu-
acja materialng.

Wyniki zaprezentowane w pracy (opierajagce si¢ na badaniach przeprowadzonych droga
internetowg przez autorki) wykazaty, ze matki dzieci z dystrofig mieSniowg Duchenne’a charak-
teryzuje bardzo niski poziom satysfakcji z zycia- ponad 60% badanych, okoto 19% odczuwato
przecietny poziom satysfakcji z zycia, ajedynie 13% deklarowato wysoki poziom satysfakcji
zyciowej - i odbiegajg od innych wynikéw dostepnych w literaturze przedmiotu, szczeg6l-
nie od wynikéw badan normalizacyjnych w opracowaniu Z. Juczynskiego12L Co niepokojace
i interesujgce zarazem, to istnienie rozbieznosci w wynikach (na niekorzy$¢ matek badanych
internetowo) z wynikami badan pilotazowych przeprowadzonych przez M. Borczykowska-
-Rzepkel2 w grupie matek dzieci z DMD, ktore wykazywatly wyrazng zbiezno$¢ z oceng
zyciowej satysfakcji przez matki dzieci z MPD 123 Niezaleznie wszakze od wynikow uzyska-
nych przez réznych badaczy zagadnienia wszystkie wskazujg na niepokojaco niski dobrostan
psychiczny matek sprawujgcych opieke nad terminalnie chorym dzieckiem.

Wyniki przeprowadzonych badan wskazujg, ze poziom wyksztatcenia i sytuacja mate-
rialna respondentek réznicujg w istotny sposdb wyniki uzyskane w Skali SWLS. W przy-
padku kobiet z wyksztatceniem wyzszym wywnioskowano, ze warto$ci uzyskiwane na Skali
SWLS rosng wraz z poziomem wyksztatcenia. Ewa Pisula twierdzi, ze wyzszy poziom
wyksztatcenia, jak i przynalezno$é do grupy oséb z wyzszym lub $rednim wyksztatceniem,
sprzyja akceptacji chorego dziecka oraz lepszemu radzeniu sobie z trudnos$ciami poprzez
zdobywanie zewnetrznych Zzrédet wsparcial2d Czynnikiem, ktdry w znaczacy sposéb
wptywa na rezultaty otrzymane w Skali SWLS, jest sytuacja materialna. Otrzymane wyniki
ujawniajg, ze respondentki z niewystarczajgcg sytuacjag materialng w grupie ponad 58%
deklarujg niski poziom satysfakcji z zycia. Role sytuacji ekonomicznej w rodzinie z niepet-
nosprawnym dzieckiem podkreslaja liczne badanial?. Dobre warunki materialne pozwalaja
na zapewnienie wtasciwego procesu leczenia i usprawniania, wykorzystywania najnowszych
farmaceutykéw, mozliwo$¢ zatrudnienia innych oséb odcigzajgcych badane matki w pomocy
Swiadczonej dziecku i zapobiegajgcej ewentualnemu zespotowi wypalenia.

Dyskusja i podsumowanie

Analiza materiatu badawczego pozwolita na wyodrebnienie istotnych zalezno$ci pomiedzy
czynnikami demograficznymi a wybrang predyspozycja psychiczna, taka jak hierarchia war-
tosci. Ponizej zaprezentowane zostang te najciekawsze w kontek$cie prezentowanego artykutu.

W zakresie wartosci ostatecznych umieszczonych w Skali RVS warta przywotania
jest warto$¢ dojrzata mitoS¢. Na podstawie analizy przeprowadzonej przy pomocy testu

121 Z. Juczynski, op. cit.

12 M. Borczykowska-Rzepka, Potrzeba wspierania matek dzieci...

13 M. Borczykowska-Rzepka, Wybrane aspekty rehabilitacji dziecka...
124 E. Pisula, op. cit.

15 Ihidem; J. Czapinski, Niekliniczne wskazniki zdrowia psychicznego...
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nieparametrycznego U Manna-Whitneya zaobserwowano istotne statystycznie rdéznice
pomiedzy wynikami uzyskiwanymi przez kobiety nalezace do réznych grup wiekowych.
W grupie matek mtodych dojrzata mito$¢ (p =0,049) jest wartoscig nizej ceniong anizeli
w grupie matek bardziej dojrzatych, po 30. roku zycia, szczegdlnie za$ po 40. Wnioski pty-
nace z badania prowadzonego drogga internetowg stanowig dobitne potwierdzenie wnioskoéw
zawartych w literaturze przedmiotu126.

Stwierdzono, ze preferowane hierarchie warto$ciré6znicuje w grupie respondentek poziom
wyksztatcenia. Wyrazne rdznice zwigzane z oceng wartosci ostatecznych (WO), takich, jak:
ekscytujgce zycie (p =0,033) czy zbawienie (p =0,007), istniejg miedzy osobami z wyksztat-
ceniem podstawowym i zawodowym a kobietami z wyksztatceniem wyzszym i $rednim.
| tak osoby z wyksztatceniem wyzszym i Srednim bardziej cenig ww. warto$ci w poréwnaniu
z respondentkami z wyksztatceniem podstawowym i zawodowym. W zakresie listy warto-
§ci instrumentalnych zaobserwowano, ze matki z wyksztatceniem wyzszym i $rednim istot-
nie wieksze znaczenie nadaja wartosciom: intelektualista (p =0,008), logiczny (p =0,003)
i odpowiedzialny (p=0,025) w poréwnaniu z osobami z wyksztatceniem podstawowym
i zawodowym. Natomiast dla wartosci: uczciwy (p =0,011) i wyrozumiaty (p =0,021) zdiag-
nozowano tendencje odwrotna.

W celu zbadania zwigzku miedzy deklarowanym poczuciem satysfakcji z zycia a prefe-
rowanymi wartosciami postuzono sie analizg wspo6tczynnikéw korelacyjnych Spearmana.
Analiza wskazuje, ze nie istniejg statystycznie istotne korelacje pomiedzy SWLS a wartos-
ciami ostatecznymi (RVS). Natomiast w obszarze warto$ci instrumentalnych zauwazono
dwie ujemne korelacje dla wartosci: czysty (R=-0,370) i kochajgcy (R=-0,406) ze Skala
SWLS w przedziale umiarkowanej zaleznosci korelacyjnej. Analizujagc materiat badawczy,
nalezy zwro6ci¢ uwage na fakt, ze korelacje ujemne oznaczaja, iz wzrost znaczenia powyz-
szych wartos$ci koreluje z wysokim stopniem satysfakcji z zycia.

Zaprezentowane wyniki badan wysoce wybidrczych (zarowno witasnych, jak i zawartych
w pracy magisterskiej B. Godlewskiej-Bigaj) sag w duzej mierze zgodne z wiedzg teoretyczng
natemat prezentowanego zagadnienia. Ograniczony zakres prezentowanych badan pozostawia
niedosyt i wymaga przeprowadzenia kolejnych, zawierajacych czynniki dotyczace nie tylko
matek, ale réwniez dziecka i $rodowiska. Przede wszystkim za$ badania winny uwzgled-
nia¢ szersze spectrum predyspozycji psychicznych, takich chociazby jak poczucie koherencji
czy orientacja zyciowa i ich powigzania zaréwno z preferowang hierarchig wartosci, jak i satys-
fakcja z zycia w warunkach, mozna rzec, ekstremalnego ograniczenia ludzkiej egzystencji.

Z przeprowadzonych badan mozna wyciggna¢ nastepujace wnioski:

1. Stopien poczucia satysfakcji z zycia w badanej internetowo grupie matek dzieci zmaga-
jacych sie z postepujaca chorobg nerwowo-mie$niowag, jakgjest dystrofia Duchenne’a, jest nie-
pokojaco niski, istnieje zatem pilna potrzeba objecia matek z niskim poczuciem zyciowej sa-
tysfakcji opiekg psychologiczng i kompleksowym wsparciem (emocjonalnym, informacyjnym,
instrumentalnym) w celu zapobiezenia dalszemu obnizaniu sie ich dobrostanu psychicznego.

2. lIstnieje pilna potrzeba monitorowania w dtuzszym przedziale czasowym kierunku
zmian zachodzgcych w poczuciu satysfakcji z zycia badanych matek.

3. lIstnieje pilna potrzeba dokonywania okresowej oceny tak istotnego elementu jakosci
zycia, jakim sa zasoby osobiste i spoteczne badanych matek, w celu zapobiegania zespotowi
wypalenia i innym problemom z obszaru zdrowia psychicznego i fizycznego.

16 E. Pisula, op. cit.
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4. lIstnieje pilna potrzeba objecia wsparciem i opieka psychopedagogiczng grupy matek
mtodych (do 30. roku zycia) z uwagi na ich zbyt niskie sytuacyjnie kompetencje rodziciel-
skie i istotne r6znice w preferencjach zaréwno warto$ci ostatecznych, jak i instrumental-
nych, takich chociazby jak: dojrzata mitos¢ czy ekscytujgce zycie.

5. Wyjasnienia wymaga fakt rozbieznosci uzyskanych wynikéw w Skali SWLS w bada-
niach prowadzonych bezposrednio przez jedng z autorek z wynikami w badaniu interneto-
wym prowadzonym zaledwie po szes$ciu latach na niekorzys$¢ tych ostatnich, co wydawatoby
sie niezgodne z szeroko prowadzong akcjg edukacyjna, wiekszym wsparciem informacyjnym
i innymijego formami. Byé moze zadziatat tu czynnik, ktérego w prezentowanym badaniu
autorki nie wziety pod uwage, a mianowicie miejsce zamieszkania respondentek. Nie mozna
wykluczyé, iz przewaga matek badanych internetowo zamieszkiwata mate miasteczka i wsie
w odréznieniu od przewagi matek zamieszkujacych duze i $rednie miasta biorgcych udziat
w badaniu prowadzonym bezposrednio przez jedng z autorek niniejszego doniesienia. Miej-
sce zamieszkania moze istotnie wigzac sie z preferowang hierarchig wartosci, a co za tym
idzie, z podejmowanymi dziataniami, oceng mozliwosci zaspokajenia waznych dla nich po-
trzeb i - co istotne w Swietle poruszanej problematyki - poznawczg oceng wtasnego zycia
przez matki dzieci z MDM. Poczucie satysfakcji z zycia u matek dzieci chorych na dystrofie
miesniowg Duchenne’a wykazuje istotny zwigzek z preferowang przez nie hierarchig warto-
$ci, chociaz w ograniczonym zakresie.

Wiek, wyksztatcenie i sytuacja materialna matek dzieci chorych na dystrofie mig$niowga
Duchenne’a wykazuja cechy wspotzaleznosci z poczuciem satysfakcji z zycia oraz z prefe-
rowang hierarchig wartosci.
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SUMMARY
Maria Borczykowska-Rzepka, Beata Skwarek

On the need to look for correlates in the life satisfaction of mothers of children
with Duchenne muscular dystrophy - theoretical and empirical considerations

The authors of this paper assess declared levels of satisfaction with life depending

on the hierarchy of preferred values in mothers of children suffering from Duchenne’a
muscular dystrophy. The comparative analysis of research conducted among mothers
of children with Duchenne’a muscular dystrophy and the concepts outlined in special-
ist literature, which include models showing the factors of coping with life's critical
situations, constitute crucial elements.

Key words: correlates, a sense of life satisfaction, Duchenne muscular dystrophy,
sociodemographic factors, hierarchy of values, theory, empiricism.
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