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Streszczenie

Cel pracy: Wykazanie réznic w sferze osobowosci, przystosowaniu
spotecznym i radzeniu sobie z przewlekta choroba u dzieci hospi-
talizowanych w Instytucie Reumatologii w Warszawie.

Materiat i metody: Przebadano dzieci z réznych $rodowisk spo-
tecznych, bedacych reprezentatywna grupa dla populacji dzieci
przewlekle chorych w Polsce (tab. I). Sprawdzano, czy i jak duze
znaczenie dla radzenia sobie z bélem i choroba ma ustalenie roz-
poznania i podjecie leczenia. Badano zaréwno subiektywnie oce-
niany poziom, jak i znaczenie wsparcia w grupie réwiesniczej
i w rodzinie badanych dzieci (tab. Il, V). Przebadano 149 dzieci
w wieku 12-17 lat w trzech grupach: w pierwszej byty dzieci, u kt6-
rych rozpoznano mtodziefcze idiopatyczne zapalenie stawow
(MIZS), do drugiej zaliczono dzieci, u ktérych zdiagnozowano inng
chorobe tkanki tacznej, a do trzeciej dzieci, ktérych dolegliwosci
bélowe stawéw nie znajdowaty odzwierciedlenia w wynikach
wykonanych badan laboratoryjnych. Dzieci przebadano za pomo-
cg trzech testéw projekcyjnych, a uzyskane dane uzupetniono
informacjami z przeprowadzonego nieustrukturalizowanego
wywiadu.

Wyniki: Stwierdzono, ze réznice pomiedzy trzema grupami bada-
nych byty bardzo mate, co oznacza, ze etiologia i czas trwania
dolegliwosci nie determinuja osobowosci i sposobu radzenia sobie
z trudnosdciami i bélem przez matych pacjentéw. Wskazano, ze
dzieci z MIZS sg otwarte na relacje interpersonalne. Umiejetnosc
nawigzywania i utrzymywania pozytywnych relacji utatwia im
radzenie sobie z sytuacja trudna, powodowana chorobg (tab. II, IV).
Wsréd dzieci z pierwszej grupy stwierdzono najwyzszy odsetek za-
burzen emocjonalnych wskazujacych na stan depresyjny (tab. I11).
Oznacza to, ze MIZS spostrzegane jest przez matych pacjentéw

Summary

Aim of the study: The aim of this study was to demonstrate the
differences in the sphere of personality, social adjustment and
coping with chronic diseases in children hospitalized in the Insti-
tute of Rheumatology in Warsaw.

Material and methods: The examined children come from differ-
ent social backgrounds, constituting a representative group for
the population of chronically ill children in Poland (Table I). The
aim of the research was to determine whether the diagnosis and
the treatment had a significant impact on coping with pain. Both
subjectively assessed level and the importance of support in the
peer group and family of the children were evaluated as well
(Tables I, V). 149 children aged 12-17 years were examined. They
were divided into three groups. The first group comprised the chil-
dren diagnosed with juvenile idiopathic arthritis (JIA), the second
one comprised the children diagnosed with another connective
tissue disease, and the third one comprised those with pain which
was not reflected in the results of laboratory tests performed.
Children were tested with three projective tests, and the obtained
data were supplemented by the information drawn from the
unstructured interview.

Results: It was found that the differences between the aforemen-
tioned three groups were very small, which means that the etiolo-
gy and duration of symptoms do not determine personality and
the way of coping with difficulties and pain. In addition, the
research indicates that children with JIA are open to interpersonal
relationships. The ability to establish and maintain positive rela-
tionships helps them to cope with difficult situations, caused by
disease (Tables I, IV). The children from the first group had the
highest proportion of emotional disturbances, indicating the state
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jako trudna choroba. Mimo to dzieci z tej grupy potrafity sie cieszy¢
kazda dobrg chwilg i pielegnowaty przekonanie, iz problemy i trud-
nosci powodowane chorobg przemina.

Whioski: Wszyscy badani wskazywali na ogromna, lecz niestety
czesto deprywowana, potrzebe wsparcia, przede wszystkim
w rodzinie i w osobie matki (tab. IV).

Wstep

Przewlekte choroby reumatyczne determinuja styl
zycia dzieci, u ktérych sie ujawnity, poniewaz poczucie bez-
pieczenstwa kazdego cztowieka, niezaleznie od ptci i wie-
ku, jest budowane na poczuciu przynaleznosci i przewi-
dywalnosci [1]. Cztowiek potrzebuje czasu i odpowiedniej
informacji, by przygotowac sie do zmiany. Kazda zmiana,
tym bardziej niespodziewana, moze budzic lek, dlatego jed-
nym z najtrudniejszych momentéw w zyciu z chorobg s3
niespodziewane nawroty jej aktywnosci i pogarszania sta-
nu zdrowia [2—4].

Dzieci obcigzone chorobami reumatycznymi przecho-
dza trudna droge, by zaakceptowac fakt choroby. Proces
ten przebiega w réznym tempie i z réznym nasileniem. Czas
przezywanych trudnych emocji zalezy od progu odporno-
cina stres i umiejetnosci radzenia sobie z sytuacjg trud-
na oraz od poziomu wsparcia spotecznego, przede wszyst-
kim wsparcia rodziny [5]. Akceptacja siebie jako osoby chorej
obejmuje akceptacje choroby i wynikajacych z niej ogra-
niczen. Akceptacja choroby wspiera proces poprawy samo-
oceny i pozwala szuka¢ sposobu samorealizacji w ulu-
bionych zajeciach [5, 6].

Zanim jednak proces akceptacji choroby zostanie
zakonczony, sytuacje stresowe wynikajace z przewlekte]
choroby, odczuwanie bélu i brak poczucia bezpieczefistwa
moga powodowac zmiany psychiczne. Zaburzeniu moze
ulec struktura osobowosci, a w konsekwencji powstaje nie-
prawidtowy obraz siebie i dziecko moze mie¢ trudnosci
z przystosowaniem sie do zaistniate] sytuacji. Im osoba jest
mtodsza, tym jej obraz siebie moze by¢ silniej modyfiko-
wany przez fakt przewlektej choroby [7, 8]. Dzieci, ktére
zachorowaty, czesto czuja sie mniej wartosciowe, trudno
jest sie im pogodzi¢ z poczuciem utraty zdrowia —waznego
elementu w ich zyciu, a brak akceptacji siebie ogranicza
proces radzenia sobie z chorobg [9].

Stosunek do choroby ksztattuje sie na poziomie
poznawczym, behawioralnym i emocjonalno-motywacyj-
nym. Na poziomie emocjonalnym pojawiaja sie bardzo sil-
ne przezycia, m.in. niepokdj, lek i strach przed tym, co nie-
znane.

Silne i dtugotrwate negatywne emocje moga dopro-
wadzac¢ do powaznych zaburzen zachowania, a nawet do
zaburzeh emocjonalnych. Lek czesto staje sie przyczyna
uczucia pustki i apatii, natomiast strach niesie ze sobg real-
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of depression (Table Ill). This means that JIA is perceived by the
young patients as a complex disease. Nevertheless, the children
from this group of respondents were able to enjoy every good
moment and nurtured the belief that the problems and difficulties
due to illness will pass.

Conclusion: All respondents pointed to the huge but unfortunate-
ly often underestimated need for support, primarily received from
a family and especially from the mother (Table IV).

ne zagrozenie samodzielnosci. Przewlekty lek moze prze-
biegac z zaburzeniami snu i taknienia oraz objawami wege-
tatywnymi. Reakcja na sytuacje trudng moga by¢ tez
zmienne pod wzgledem objawoéw stany depresyjne i/lub
zaburzenia psychosomatyczne, czyli czynnosciowe obja-
wy przezywanego konfliktu wewnetrznego, ktére nie znaj-
duja potwierdzenia w diagnozie medycznej [10, 11]. Nale-
zy jednak podkresli¢, ze wiele dzieci dzieki duzemu
wsparciu w rodzinie radzi sobie z akceptacja choroby.

Choroba oraz zwigzana z nia niepetnosprawnos¢
i zmiana wygladu lub stylu zycia narusza uksztattowany
obraz siebie. Mtody cztowiek nagle traci kontrole nad wszyst-
kim, co stanowito istote jego Ja, ma poczucie zagrozenia
zycia. Psychoanalitycy twierdza, ze Swiadomos¢ wtasne-
go ciata najsilniej ksztattowana jest juz w pierwszym roku
zycia, w okresie oralnym [6]. Osoby chore i niepetnosprawne
przezywaja zal za tym, co utracity, ale optakiwanie samych
siebie jest stanem prawidtowym i koniecznym do odzy-
skania réwnowagi psychicznej.

Uswiadomienie sobie choroby wigze sie z przezywa-
niem buntu, z walka lub rezygnacja. Emocje wptywaja na
to, jak dziecko radzi sobie w sytuacjach spotecznych
i posrednio, czy zostanie zaakceptowane przez otoczenie.
Poziom akceptacji siebie jako osoby chorej okresla szan-
se petnienia rél spotecznych i akceptacji ze strony otoczenia.

Akceptacja choroby powinna byé¢ rozumiana jako
dynamiczne przystosowanie sie do zmian psychofizycznych.
Istotnym motywem decydujacym o aktywnosci spotecz-
nej cztowieka jest zwiekszenie poczucia wtasnej wartosci.
Allport nazywa ten motyw ,,panem motywow” — central-
nym celem ludzkiej egzystencji. Polega on na zwiekszeniu
poczucia wtasnej wartosci w relacjach z innymi [12]. Nie-
zwykle istotne jest realizowanie potrzeby przynaleznosci,
bliskosci i wiezi zinnymi ludzmi. O tym, jak cztowiek radzi
sobie w obliczu sytuacji trudnej, decyduje jego osobowosc.
Szczegbtowa definicje osobowosci przedstawit Pervin,
ktéry napisat, ze ,,...0s0bowos¢ jest to ztozona catosé mysli,
emocji i zachowan, nadajgca kierunek i wzorzec (sp6jnosc)
zyciu cztowieka” ([8] s. 22).

W zyciu kazdego cztowieka niezwykle wazng role
odgrywa umiejetnos¢ nawigzywania kontaktow spotecz-
nych realizujacych potrzebe przynaleznosci. Zdolnos¢
nawiazywania wiezi miedzyludzkich pojawia sie juz
w pierwszym roku zycia dziecka, szczegélnie dzieki mat-
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ce, ale i 0s6b wtaczonych w proces opieki nad dzieckiem.
Jezeli otoczenie dziata zgodnie z potrzebami i oczekiwaniami
dziecka i znajduje ono w nim gratyfikacje, uznanie i afiliacje,
tym samym ma spetniona potrzebe bezpieczenstwa.
Dziecko moze dtugo nie zauwazac, ze w jakis istotny spo-
s6b rézni sie od innych dzieci. Dop6ki jego uwaga nie zosta-
nie zwrdcona na fakt odmiennosci, dopdty moze ono w 0go-
le nie widzie¢ problemu [9]. Postawa i percepcja dziecka zalezy
od stylu wychowania i sprawowanej nad nim opieki.
Powyzsze dane wskazuja na szeroki zakres trudnosci
i wyzwan, przed jakimi staja mali pacjenci, dlatego bada-
nia przeprowadzono na pozornie homogenicznej grupie.
W ten sposéb starano sie zwréci¢ uwage na czynniki deter-
minujace samopoczucie i funkcjonowanie dzieci chorych.
Prowadzone badania miaty na celu zbadanie zmiennych,
ktére pozwalajg okreslic osobowos¢ i przystosowanie
chorych na MIZS, inne przewlekte choroby reumatyczne
i przewlekte dolegliwosci bélowe o niejasnej etiologii.
Badane zmienne to: osobowos¢, introwersja, otwartos¢
na innych, poziom otrzymywanego przez dziecko wsparcia
w rodzinie, dostrzeganie siebie jako waznej postaci w sys-
temie rodziny, wsparcie w grupie rowiesniczej, umiejetnos¢
nawigzywania i utrzymywania satysfakcjonujgcych relacji
spotecznych, nastrdj, norma vs zaburzenia emocji.
Przyjeto zatozenie dotyczace odmiennych trudnosci
i potrzeb u dzieci w zaleznosci od ustalonego rozpoznania
choroby. Sadzono, Ze postawienie diagnozy lub jej brak maja
kluczowe znaczenie w radzeniu sobie z doswiadczanymi dole-
gliwosciami. Obserwacja dzieci hospitalizowanych w Insty-
tucie Reumatologii pozwolita na postawienie kolejnej hipo-
tezy o znaczeniu wsparcia rodziny i najblizszego otocznia
w radzeniu sobie z chorobg, ktéry to proces powinien by¢
zwienczony akceptacja choroby. Kolejne zatozenie dotyczyto
wartosci, jaka jest Swiadomos¢ zaréwno rozpoznania, jak
i rokowarn dotyczacych przebiegu choroby, jako czynnika obni-
7ajacego poziom przezywanego stresu, zwiazanego z bra-
kiem swiadomosci etiologii doswiadczanych dolegliwosci.
Weryfikacja hipotez zerowych pozwoli precyzyjniej
okresli¢ potrzeby matych pacjentéw oraz uchronic ich przed
nadmierna ekspozycja na czynniki stresogenne.

Materiat i metody

Przedstawione ponizej badania byty prowadzone
w latach 2006-2011 wérdd dzieci hospitalizowanych w Kli-
nice i Poliklinice Reumatologii Wieku Rozwojowego Insty-
tutu Reumatologii w Warszawie. Dzieci poddane badaniom
zostaty doktadnie poinformowane o celu prowadzonych
badan i wyrazity ustna zgode na uczestnictwo w nich. Tekst,
jaki byt prezentowany i wyjasniany dzieciom, zostat opra-
cowany przez prawnika zatrudnionego w Instytucie Reu-
matologii (petny tekst w zataczniku). Badania byty pro-
wadzone anonimowo.

Na arkuszach informacyjnych dzieci podawaty wiek, pte¢,
przekazang im przez lekarza nazwe rozpoznanej u nich cho-
roby reumatycznej, czas jej trwania oraz czas od pojawie-
nia sie pierwszych objawéw choroby do postawienia diagnozy.

Badaniami objeto 149 dzieci w wieku 12-17 lat, ktore
podzielono na trzy grupy w zaleznosci od ustalonego roz-
poznania choroby. Pierwsza grupe (Srednia wieku 15 lat)
stanowity dzieci, u ktérych stwierdzono mtodziencze idio-
patyczne zapalenie stawow (MIZS) [13-15]. W drugiej gru-
pie (Srednia wieku 14 lat) byty dzieci z rozpoznanymi cho-
robami reumatycznymi, innymi niz MIZS. Grupe trzecig
(Srednia wieku 15 lat) stanowity dzieci, u ktérych dolegli-
wosci wskazywaty na chorobe reumatyczna, mimo ze nie
znajdowato to potwierdzenia w prowadzonych bada-
niach fizykalnych i laboratoryjnych [13, 14].

We wszystkich grupach oceniano czas trwania choro-
by. U dzieci z grupy pierwszej (MIZS) i drugiej (ze zdia-
gnozowang chorobg uktadowa) $redni czas trwania cho-
roby wynosit 36 miesiecy. Czas zgtaszania dolegliwosci przez
dzieci, u ktérych nie rozpoznano przyczyny bélu stawow,
wynosit srednio 15 miesiecy.

W badaniach wziety udziat dzieci ze wszystkich $ro-
dowisk spotecznych.

Liczba badanych w kazdej z grup byta prawidtowo usta-
long proba losowa. Réwnomierne roztozenie liczby bada-
nych zamieszkujgcych miasto i wie$ wskazuje na repre-
zentatywnos¢ grup (tab. I).

Ocene zmiennych psychologicznych wykonano za
pomoca wymienionych ponizej narzedzi.

Test ,Rysunek rodziny” [16]. Test ten umozliwia oce-
ne relacji dziecka z jego najblizszym otoczeniem oraz obra-
zu siebie na tle rodziny. Na podstawie rysunku mozliwa jest
ocena spotecznego funkcjonowania rodziny, wartosci,
jakimi sie ona kieruje, rodzaju i intensywnosci relacji pomie-
dzy cztonkami rodziny oraz emocji i rél poszczegdlnych oséb.
Relacje i poczucie wtasnej wartosci pozwalaja na stawia-
nie hipotez o funkcjonowaniu spotecznym i emocjach, jakie
przezywa badane dziecko i jego najblizsi.

Test ,,Rysunek drzewa” Kocha to badanie umozliwia-
jace okreslenie obrazu siebie i osobowosci osoby badanej
[17]. W indywidualnym opracowaniu pozwala réwniez
okresli¢ szczegolnie wazne wydarzenia (krachy), ktére cze-

Tabela I. Liczebnos¢ populacji badanych ze wzgle-
du na miejsce zamieszkania
Table I. Population of children under study, by
dwelling place (Village/Town)

Miejsce Grupa | Grupa ll Grupa lll
zamieszkania (N=181) N=24) N=44)
wies 49% 48% 55%
miasto 51% 52% 45%
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sto pozostaja poza $wiadomoscia badanego, a zawazyty
na jego dalszych losach. Indywidualna ocena rysunku
pozwala wnies¢ dane dotyczace ewentualnych zaburzeh
emodji, relacji w rodzinie, oceny funkcjonowania w rodzi-
nie oraz poczucia wtasnej wartosci.

Test ,,Niedokoriczonych zdan Rottera (RISB)” to narze-
dzie nawigzujace do koncepcji psychologii poznawczej[18].
Zgodnie z podstawowymi zatozeniami testu, badany pro-
szony jest o ujawnienie swoich prawdziwych uczu¢ [8].
Zastosowane narzedzie jest testem projekcyjnym, podob-
nie jak przedstawione powyzej narzedzia badan, z t3 jed-
nak réznica, ze przy opracowywaniu wynikow mozliwe jest
przeksztatcenie danych jakosciowych w dane ilosciowe.

Dane pozyskiwane na podstawie oceny testow projek-
cyjnych i wywiadu umozliwiaty weryfikacje hipotez sta-
wianych przez badaczy.

Wyniki
Stan emocjonalny dziecka badany byt za pomocg
testow ,,Rysunek drzewa” i,,Rysunek rodziny” oraz na pod-

stawie danych uzyskanych z wywiadu. Jedyng zmienng r6z-
nicujaca grupy badanych na poziomie istotnosci staty-
stycznej (p < 0,005) jest ,Nastrdj” (tab. I1).

Stwierdzono znaczne obnizenie nastroju wsrdd dzie-
ciz grupy drugiej (I1) i trzeciej (I1) w poréwnaniu z dziec-
mi z MIZS (grupa pierwsza — I). We wszystkich grupach
badanych przewazat u dzieci obnizony nastréj. Mimo bra-
ku zréznicowania pozostatych wartosci na poziomie
istotnosci statystycznej w grupie | zdiagnozowano naj-
wiecej zaburzen emocjonalnych o typie depresji. Czeste
wystepowanie zaburzen emocji nie wptywa jednak na to,
ze pozostate dzieci z tej grupy wyréznia pozytywna
i wysoka samoocena. Badane dzieci postrzegaja siebie réw-
niez jako osoby wartosciowe, potrafigce nawigzywac
i utrzymywac satysfakcjonujace je relacje spoteczne (test
Rottera), a przy tym pozostajg one otwarte na potrzeby
innych ludzi (test ,Rysunek drzewa”, test Rottera). Otwar-
tos¢ na potrzeby innych podobna jest do wartosci zmien-
nej poczucie wsparcia w grupie rowiesniczej i dotyczy pra-
wie potowy wszystkich badanych. Dzieci oceniaty wysoko
poziom wsparcia, jakie otrzymywaty od najblizszych, ale

Tabela II. Wartosci zmiennych dla wszystkich grup badanych

Table II. Variable values for all study groups

Zmienna Grupa | Grupa Il Grupa llI Poziom p

test Rottera Srednia (SD) 115 (16) 114 (17) 118 (17)
mediana 114 109 118

samoocena niska 26 (32%) 9 (37,5%) 11 (25%) 0,532
wysoka 55 (68%) 15 (62,5%) 33 (75%)

introwertyzm tak 60 (74%) 19 (79%) 35 (81%) 0,63
nie 21 (26%) 5 (21%) 8 (19%)

otwartos¢ na innych tak 52 (64%) 13 (54%) 20 (47%) 0,156
nie 29 (36%) 11 (46%) 23 (53%)

wsparcie w rodzinie tak 56 (70%) 17 (74%) 30 (75%) 0,827
nie 24 (30%) 6 (26%) 10 (25%)

dostrzeganie siebie w rodzinie tak 42 (53%) 18 (78%) 22 (55%) 0,092
nie 37 (47%) 5 (22%) 18 (45%)

wsparcie w grupie rowiesniczej tak 49 (61%) 13 (57%) 24 (56%) 0,82
nie 31 (39%) 10 (43%) 19 (44%)

depresja tak 34 (42%) 6 (25%) 13 (30%) 0,190
nie 47 (58%) 18 (75%) 31 (70%)

nastroj wyréwnany 30 (37%) 4 (17%) 5 (11%) 0,004
obnizony 51 (63%) 20 (83%) 39 (87%)
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znacznie mniej pozytywnie oceniaty swoja role w funk-
cjonowaniu rodziny (test ,,Rysunek rodziny”).

Wykazano podobny rozktad zaburzeh emocjonalnych
we wszystkich trzech grupach badanych. Ocene stanu emo-
¢ji badanych uzyskano na podstawie danych wszystkich
trzech narzedzi badawczych oraz obserwacji pacjenta
podczas wywiadu. R6znego rodzaju zaburzenia w sferze
emocji dotyczyty prawie potowy badanych, a zaburzeniem
najczesciej diagnozowanym byta depresja (tab. Il1).

Dane z Kwestionariusza niedokoficzonych zdan Rottera
poddano analizie ilosciowej w celu wyjasnienia, czy trzy gru-
py badanych réznig sie miedzy soba pod wzgledem
ogodlnej punktacji. Ocena pozytywna to 0-1-2, neutralna
-3 i wskazujgca na trudnosci — 4-5-6.

W tabeli IV przedstawiono pozycje (itemy) kwestiona-
riusza Rottera, ktére réznicuja trzy grupy badanych. Réznice
sa mate i tylko w przypadku dwéch z nich na poziomie istot-
nosci statystycznej. Dzieci z choroba reumatyczna lepiej
wspominajg przesztos¢ i pozytywnie oceniaja swoje umie-
jetnosci spoteczne. Dzieci z grupy Il widza tyle samo pozy-
tywnych co negatywnych sytuacji, w ich subiektywnej oce-
nie podobnie wiele zdarzeh pozostawato neutralnych dla
rozwoju umiejetnosci spotecznych. Wartosci pozycji testu
nr 20 (Cierpie...) wskazuja na to, ze dzieci z grupy | widza
przyczyne przezywanych cierpieh w sytuacjach trudnych oraz
w przykrych przezyciach, tak samo jak dzieci z grupy I, nato-
miast grupa Il miata najbardziej nieréznicujace ja uzu-
petnienia trzonu zdania. We wszystkich grupach badanych
choroba stanowita przyczyne przezywania cierpienia, obni-
zenia umiejetnosci radzenia sobie w sytuacjach trudnych,
jak réwniez byta przyczyna trudnosci w relacjach z rowies-
nikami. Przysztos¢ (pozycja nr 24) szczegdlnie pozytywnie
postrzegana jest przez dzieci z grupy |, natomiast w pozo-

Tabela lll. Zdiagnozowane zaburzenia emocjo-
nalne
Table Ill. Diagnosed emotional disorders

Badane parametry Grupa | Grupall  Grupalll
depresja 34 (42%) 6(25%) 13 (30%)
nerwica 3 (4%) 3 (13%) 5 (11%)
symulacja - - 1(2%)
wycofanie emocjonalne 2 2%) - -
zaburzenia osobowosci - 1 (4%) 2 (4%)
bez zaburzen 42 (52%) 14 (58%) 23 (52%)

statych dwéch grupach zdania wykazaty stosunek ambi-
walentny, bez szczegélnych oznak leku, niepokoju czy
rezygnacji, ale i bez nadziei oraz z niewielkim przekonaniem
o wptywie na kreowanie wtasnego zycia.

Badania wykazaty istotng réznice dotyczaca deprywacdji
potrzeb (pozycja nr 25). Dzieci z grupy Il widza niewielkie
mozliwosci realizacji swoich potrzeb, natomiast w grupie
l'i Il dzieci znacznie tatwiej realizujg swoje potrzeby, a cze-
sto ich punktem odniesienia jest dobro czynione wzgledem
drugiego cztowieka. W zakresie umiejetnosci i potrzeby
nawiazywania relacji z osobami przeciwnej ptci (pozycja
nr 26), dzieci z grup | i 1l maja silniejsze przekonanie, ze
potrafig nawigzac i utrzymac satysfakcjonujace je relacje,
natomiast dzieciom z grupy Il trudniej jest stworzy¢ i pie-
legnowac te relacje. Dzieci deprecjonuja wartosc¢ takich rela-
¢ji. Badani z grup I'i Il dos¢ rownomiernie w pozytywach
i negatywach opisuja to, co dzieje sie w ich umystach (pozy-
cjanr36)ijak przezywaja wyobrazenia oraz emocje skry-

Tabela IV. Wartosci uzupetnief trzondw zdan testu RISB Rottera dla pozycji réznicujacych grupy badanych
Table IV. Evaluation of sentence completions in Rotter Incomplete Sentences Blank for items differentiating

study groups
Numer pozycji Poziom oceny Poziom p
testu Rottera Grupa | Grupa ll Grupa llI
0-1-2 3 4-5-6 0-1-2 3 4-5-6 0-1-2 3 4-5-6

11 63 (81%) 11 (14%) 4 (5%) 17 (74%) 4 (17%) 2 (9%) 24 (63%) 11 (29%) 3 (8%) 0,010
17 40 (51%) 23 (30%) 15 (19%) 8 (35%) 8(35%) 7 (30%) 24 (63%) 8 (21%) 6(16%) 0,151
20 19 (24%) 12 (15%) 47 (60%) 6 (27%) 5(23%) 11 (30%) 2 (5%) 18 (47%) 18 (47%) 0,517
24 37 (47%) 29 37%) 12 (16%) 6 (26%) 16 (70%) 1(4%) 9 (24%) 20 (53%) 9 (23%) 0,041
25 36 (47%) 15 (20%) 26 (33%) 3(14%) 9 (41%) 10 (55%) 14 37%) 8 (21%) 16 (42%) 0,098
26 41 (53%) 26 (34%) 10 (13%) 6 (26%) 14 (61%) 3 (13%) 15 (40%) 16 (42%) 7 (18%) 0,089
36 24 (28%) 23 (31%) 28 (37%) 7 (32%) 10 (46%) 5 (23%) 19 (50%) 8 (21%) 11 (29%) 0,383
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wane przed otoczeniem. W grupie Ill przezycia pozytywne
znacznie przewyzszaja liczbe trudnosci, z jakimi dzieci zma-
gaja sie na poziomie marzen. Kreowanie marzef i wyobra-
zen zalezy od wczesniejszych doswiadczen dziecka, ale kie-
runkuje réwniez interpretacje zdarzen istniejacych.

Odnotowano, iz dwie pozycje testu réznig sie na
poziomie istotnosci statystycznej— pozycja nr 11 (Matka...)
(p<0,010) i nr 24 (Przysztosc...) (p < 0,041). Poziom istot-
nosci korelacji wskazuje na pozytywna role matek wszyst-
kich dzieci przewlekle chorych. Dzieci z grupy Ill swoje rela-
cje z matka oceniaja jako poprawne, ale znacznie bardziej
zdystansowane. W zdaniach tej grupy badanych posta¢ mat-
ki jest znacznie mniej ceniona emocjonalnie, dzieci nie maja
w swoich matkach tak wiele bezwarunkowego wsparcia
i mitosci, jak w pozostatych grupach badanych.

Po dokonaniu oceny ilosciowe] pogtebiono ocene uzy-
skanych danych o ocene jakosciowa. W prowadzonym bada-
niu okreslono deficyty w zakresie trzech pozycji testu:
20. (Cierpie...), 29. (Boli mnie...) i 39. (Moim najwiekszym
zmartwieniem...). Zatozono, ze moga one wprost odnosic¢
sie do sfer zycia, w ktérych wystepuja trudnosci z powo-
du przewlektej choroby i dolegliwosci bélowych.

Zdania rozpoczynajace sie od wyznaczonych trzonéw
sklasyfikowano w odniesieniu do choroby, relacji spo-
tecznych w grupie réwieséniczej oraz doswiadczenia trud-
nych emocji. Dzieci z grupy Ill az w 45% przypisuja bélo-
wi przyczyne doznawania cierpienia. Dzieci z grup I i |l
przyczyny odczuwania zmartwienia dopatrujg sie w pro-
blemach w relacjach spotecznych i problemach w szkolnej
grupie réwiesniczej (23-31%).

Rozpatrujac wyniki dla wszystkich trzech grup bada-
nych, choroba, a tym samym dolegliwosci bélowe i po-
wodowana choroba niepetnosprawnos¢ fizyczna, najcze-
Sciej postrzegane sa jako przyczyna doswiadczania bélu
i cierpienia (do 61%) oraz probleméw w relacjach spo-
tecznych (do 39%).

W toku dalszych badan sprawdzono, czy istniejg roz-
nice istotne statystycznie, gdy poréwnane zostang wartosci
grupy | i1l vs grupa lll. Tak ujete dane nie wskazaty réznic
ani nie ujawnity nowych zaleznosci na poziomie istotno-
Sci statystycznej (tab. V). Dane te jedynie potwierdzity,
ze dzieci przewlekle chore maja czesciej wyrdwnany
i pozytywny nastréj. Dzieci cierpigce na choroby reuma-
tyczne sg bardziej otwarte na potrzeby innych oséb, z kt6-

Tabela V. Poréwnanie danych dotyczacych dzieci chorych na choroby reumatyczne z danymi dzieci nie-

zdiagnozowanych

Table V. Comparison of data for children with rheumatology diseases and children whose arthritic pain was

not reflected in the diagnosis

Parametr Grupy I i ll Grupa llI Poziom p

test (125) Srednia (SD) 115 (17) 118 (17)
mediana 113 118

samoocena niska 35 (33%) 11 (25%) 0,315
wysoka 70 (67%) 33 (75%)

zamkniecie w sobie tak 79 (75%) 35 (81%) 0,419
nie 26 (25%) 8 (19%)

otwartos¢ na innych tak 65 (62%) 20 (47%) 0,086
nie 40 (38%) 23 (53%)

wsparcie w rodzinie tak 73 (71%) 30 (75%) 0,622
nie 30 (29%) 10 (25%)

dostrzeganie siebie w rodzinie tak 60 (59%) 22 (55%) 0,678
nie 42 (41%) 18 (45%)

wsparcie w grupie rowiesniczej tak 62 (60%) 24 (56%) 0,624
nie 41 (40%) 19 (44%)

nastroj wyréwnany 34 (32%) 5 (11%) 0,008
obnizony 71 (67%) 39 (87%)
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rymi wchodza w relacje, w poréwnaniu z dzie¢mi, ktérych
dolegliwosci nie znajduja potwierdzenia w badaniach
medycznych.

Omoéwienie wynikdw badan i dyskusja

Podejmujac sie przeprowadzenia badan wsrdd dzieci
hospitalizowanych w Klinice i Poliklinice Reumatologii
Wieku Rozwojowego Instytutu Reumatologii, prébowano
ocenic roznice w sposobie radzenia sobie z dolegliwosciami
u dzieci w zaleznosci od rozpoznanej choroby uktadu ruchu.
Oczekiwano szczegolnie istotnych réznic pomiedzy grupami
dzieci z rozpoznaniem choroby reumatycznej a dzie¢mi,
ktorych dolegliwosci nie znalazty wyjasnienia w toku
prowadzonej diagnostyki. Roznice we wszystkich trzech gru-
pach badanych w wiekszosci byty ponizej poziomu istot-
nosci statystycznej.

Trudno$¢ merytoryczng stanowit fakt, ze zmienne
zalezne byty oceniane na podstawie danych z kilku narze-
dzi badawczych. Istotne jest jednak, iz dane pozyskane
z testéw projekcyjnych wzajemnie sie potwierdzaty. Wyni-
ki badan uzyskane na podstawie zastosowanych narzedzi
pomiaru weryfikowano podczas wywiadu.

Ocena psychologiczna miata na celu wykluczenie psy-
chogennego podtoza doznawanych dolegliwosci. Dane te
byty szczegblnie istotne dla oceny wynikéw w grupie Ill. Pro-
wadzone badania nie wykazaty istotnych réznic w sferze
emocji, $wiadczacych o wytacznie psychogennym podto-
zu doznawanych dolegliwosci, ale nalezy pamietac, ze sa
przypadki, w ktérych zaburzenia emocjonalne i skapo-
objawowe dolegliwosci chorobowe na dtugo wyprzedza-
ja petnoobjawowe ujawnienie sie choroby.

Diagnoza zaburzen w sferze emocji, ujawniajacych sie
w postaci depresji badz nerwicy, byta szczegélnie istotna
dla dzieci z lll grupy. Brakuje jednak narzedzi pomiaru, kto-
re w jednoznaczny sposéb pozwolityby ocenié, czy nie-
zdiagnozowane dolegliwosci matych pacjentéw powodo-
wane s3 chorobg, czy maja podtoze psychoorganiczne.
Uzyskane dane nie wskazywaty na wytacznie psychogenne
podtoze doznawanych dolegliwosci. Coraz czesciej
w pismiennictwie wymieniany jest aspekt emocjonalny, nie-
kiedy w postaci zespotu stresu pourazowego (posttraumatic
stress disorder — PTSD), jako aktywator choréb reuma-
tycznych [19].

Przewlekta choroba, podobnie jak przewlekte dolegli-
wosci bélowe o niejasnej etiologii, sg dla dzieci sytuacja-
mi niezwykle trudnymi emocjonalnie. Stwierdzono, ze
dzieci maja bardzo matg potrzebe wiedzy o etiologii
i rokowaniach choroby. Problemem dla matych pacjentéw
jest przewlekty bol, powodowana nim niepetnosprawnos¢
czy koniecznos¢ hospitalizacji. Przeprowadzone badania
w istotny sposéb wskazujg na problem znacznie obnizo-
nego nastroju u matych pacjentéw oraz wielu dzieci cier-

piacych na depresje. Zaburzenia emocjonalne czesto s3
maskowane, przez co moga by¢ niedostrzegane lub baga-
telizowane.

Na przestrzeni kilku lat przewlekta choroba nie mody-
fikuje znaczaco osobowosci dzieci chorych, ale z pewno-
Scig powoduje ona zmiany w postrzeganiu Swiata i w war-
tosciowaniu.

Do prawidtowo przebiegajacego procesu akceptacji cho-
roby dzieci potrzebuja wsparcia i zrozumienia w rodzinie
i w grupie réwiesniczej. Sposéb widzenia Swiata przez dzie-
ci sprawia, ze potrafig one cieszyc sie kazdg niesiong im
pomocg i czerpia sity z poprawy stanu zdrowia na skutek
prowadzonego leczenia. Wsparcie bliskich buduje poczu-
cie bezpieczenstwa, ktére pomaga dziecku zmagac sie
z trudnosciami powodowanymi chorobg, a w konse-
kwencji prawidtowo przechodzi¢ przez proces akceptacji
choroby. Wsparcie zmniejsza poczucie strachu i dodaje sit,
a przede wszystkim nadaje sens zmaganiom z trudami
choroby. Poczucie przynaleznosci daje poczucie bezpie-
czenstwa i oparcia. Dziecko przestaje sie czu¢ bezradne.

Na podstawie wynikéw przeprowadzonych badan
stwierdzono, ze r6znice dotyczace osobowosci i poziomu
przystosowania spotecznego dzieci chorych na MIZS
w niewielkim stopniu r6znia sie wzgledem dzieci chorych
na inne choroby tkanki tacznej i dzieci niezdiagnozowanych.
W literaturze ukazuje sie coraz wiecej opracowan doty-
czacych problemaéw, z jakimi na co dzieh zmagaja sie dzie-
ci przewlekle chore [20]. Z badan przeprowadzonych
w Norwegii wsrdd mtodziezy chorej na MIZS wynika, ze nie-
petnosprawnosé fizyczna nie wptywa na trudnosci w rela-
cjach interpersonalnych [21]. Doniesienia innych badaczy
nie potwierdzajg korelacji dolegliwosci powodowanych
chorobg z depresja czy przejawami leku. Badacze wskazuja
nawet na mozliwos¢ wzrostu odpornosci uktadu nerwo-
wego i umiejetnosci radzenia sobie ze stresem w obliczu
przewlektej choroby [22]. Powyzsze dane réznia sie od uzy-
skanych w niniejszej pracy i innych doniesien polskiej lite-
ratury przedmiotu [1, 23].

Whioski

Przedstawione wyniki badah wskazuja, ze przewlekta
choroba sktania dzieci do zachowan wysoce empatycznych,
ale jednoczesnie niepetnosprawnosc jest przyczyna prze-
zywania trudnych emocji. W konsekwencji nieujawnianie
tych przezy¢ prowadzi do zaburzen o typie depresji czy ner-
wicy. Uzyskane przez autoréw dane sa spdjne z opraco-
waniami polskich badaczy, ktérzy wskazuja na powiaza-
nie zaburzen emocjonalnych z przewlekta chorobg [19, 24].
Ponadto badania wskazujg na mozliwos¢ naruszania
struktury osobowosci na skutek zmagania sie z przewle-
kta chorobg, w konsekwencji czego dochodzi do zmiany
lub utraty rél spotecznych petnionych przez osoby chore
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(zaostrzenie choroby lub hospitalizacja) [25]. Tak wiec, dole-
gliwosci bélowe i niepetnosprawnos¢ fizyczna moga byé

przyczyna trudnosci w procesie akceptacji choroby.
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Ankieta, ktorg masz do wypetnienia, i dwa testy projekcyjne sa catkowicie ANONIMOWE — nie pisz nigdzie swojego nazwiska ani imienia.

Podaj wytacznie ptec, wiek i rozpoznanie choroby.

« W ankiecie nie ma odpowiedzi ani dobrych, ani ztych i nie bedg tu wystawione zadne stopnie.
« Uzupetnij ponizsze zdania tak, aby wyrazaty Twoje prawdziwe uczucia. Staraj sie uzupetni¢ kazde zdanie.
« Jesli bedziesz miat(a) jakies watpliwosci w czasie prowadzenia badan, podnies reke, a osoba prowadzaca podejdzie do Ciebie i udzieli

Ci wyjasnien.
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