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POSTAWY RODZICOW WOBEC DZIECI Z WRODZONA
LEAMLIWOSCIA KOSCI*

Abstrakt. Wprowadzenie: Wrodzona tamliwos$¢ kosci (osteogenesis imperfecta — OI) jest
rzadka chorobg kosci. Etiologia jej obejmuje defekt genow odpowiedzialnych za produkcje kola-
genu typu I lub mutacji genéw bialek zaangazowanych w jego potranslacyjna obrobke. Pacjenci
doswiadczaja nawracajacych ztaman kosci dhugich i kregdw oraz trudnosci funkcjonalnych innych
narzadow.

Cel: Ocena postaw rodzicow wobec pacjentow pediatrycznych z rozpoznaniem OI.

Material i metody: Przebadano 102 osoby (51 rodzicow pacjentow z wrodzong tamliwoscia
kosci oraz 51 opiekunow dzieci z rozpoznaniem nieprawidtowosci gospodarki wapniowo-fosfora-
nowej). Zastosowano Skale Postaw Rodzicielskich M. Plopy oraz autorska ankiete socjometryczna.

Wyniki: Wykazano brak istotnych statystycznie réznic w ocenie nasilenia postaw rodzicéw
wobec dzieci z Ol (wrodzong tamliwoscia kosci) oraz z NG Ca-P (nieprawidtowosciami gospodarki
wapniowo-fosforanowej). Opiekunow charakteryzuje wysoki poziom akceptacji, przecigtne nasile-
nie wymagan, autonomii i ochrony oraz mata niekonsekwencja wobec chorych dzieci.

Whioski: Rodzice dzieci z Ol maja potencjat tworzenia dobrych warunkéw do rozwoju swoich
chorych dzieci, a pozytywne postawy sa korzystnym czynnikiem sprzyjajacym prawidtowej adap-
tacji dzieci do zycia.

Stowa kluczowe: postawy rodzicielskie, wrodzona tamliwo$¢ kosci, dzieci przewlekle chore,
niepetnosprawnosé¢
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kowane wyniki badan stanowia dostosowany do wytycznych redakcyjnych fragment dysertacji
doktorskiej obronionej przez autorke w 2021 r. na Uniwersytecie Medycznym w Lodzi.
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PARENTS’ ATTITUDES TOWARDS CHILDREN
WITH OSTEOGENESIS IMPERFECTA

Abstract. Introduction: Osteogenesis imperfecta (OI) is a rare, disease of bone. Its etiology
includes the occurrence a defect in the genes that produce type I collagen or mutations in the genes
of proteins involved in its post-translational processing. Patients experience recurrent fractures in
long bones and vertebrae as well as functional difficulties of other systems and organs.

Aim: Assessment of parents’ attitudes towards pediatric patients diagnosed with OI.

Material and methods: 102 people 51 parents of patients with OI and 51 caregivers of children
with calcium-phosphate abnormalities were examined. The Parental Attitude Scale by M. Plopa and
the proprietary sociometric survey were used.

Results: There were no statistically significant differences in the assessment of the severity
of parents’ attitudes towards children with OI (osteogenesis imperfecta) and Ca-P A (calcium-
phosphate abnormalities). The guardians are characterized by a high level of acceptance, average
level of requirements, autonomy and protection, and low inconsistency towards sick children.

Conclusions: Parents of children with OI have the potential to create good conditions for the
development of their sick children and positive attitudes are beneficial factors contributing proper
adaptation of their children to life.

Keywords: parental attitudes, osteogenesis imperfecta, chronically ill children, disability

WPROWADZENIE

Rodzina jest pierwszym i zdaniem wielu badaczy podstawowym $rodo-
wiskiem zycia dzieci i mtodziezy. Pomimo zauwazalnych zmian — opisanych
przez Kwak (2005), Ladyzewskiego (2011) oraz Maling i Suwalskg-Barancewicz
(2017) — ktore zachodza w tej podstawowej komorce spotecznej na przestrzeni
wiekow, sens jej trwania rzadko kiedy bywa podwazany ze wzgledu na zdol-
nos$¢ do sprawowania waznych funkceji zapewniajacych biologiczne przetrwanie
i opieke najmlodszym cztonkom spoleczenstwa (Tyszka, 1993; Ziemska, 1977).
W tym konteks$cie stuszne wydaje si¢ przewidywanie Rembowskiego (1980,
s. 127), ktoéry twierdzi, ze ta najmniejsza grupa spoleczna ,,byta zawsze, jest
z nami i bedzie tak dtugo, jak dtugo istniat bedzie cztowiek”. Sita oddziaty-
wania rodziny na najmlodsze pokolenie jest najczesciej polaczona z trwaloscia
generowanych przez jej czlonkoéw wiezi i zaleznos$ci. Papierkiem lakmusowym
tych wzajemnych powiazan sa przyjmowane przez osoby ja budujace postawy
wobec innych (Bereza, Szymczak, 2016; Plopa, 2008; Powell i in., 2015).

Termin ,,postawa” w literaturze psychologicznej jest definiowany wielorako.
Rozumienie pojgcia wprowadzonego przez Spencera i Baina (za: Wojciszke, 2003)
bardzo odbiega od pierwotnego sposobu definiowania, na gruncie ktérego termin
byt rozumiany jako stopien dopasowania przy angazowaniu si¢ w wykonywanie
zadania (Reber, Reber, 2000). Aktualnie wzorem Miki (1981, s. 116): ,,Przez posta-
we rozumie si¢ wzglednie stalg strukture procesow poznawczych, emocjonalnych
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i tendencji do zachowan, w ktdrej wyraza si¢ okreslony stosunek wobec danego
przedmiotu”. Takie trojelementowe ujecie uwzgledniajace komponente emocjo-
nalng, poznawczg i behawioralng jest przyjmowane przez badaczy zagadnienia
postaw najczesciej (por. Reber, Reber, 2000; Wojciszke, 2003), przy czym wielu
autorow za dominujacy element postaw uwaza ich sktadowa emocjonalna (Maro-
dy, 1978; Plopa, 2008). W przypadku gdy postawa jest ukierunkowana na dziecko
mozemy mowic o specyficznym jej typie — ,,postawie rodzicielskiej”. Warto zatem
za Ziemska (2009) przyjac, ze postawa rodzica wzgledem dziecka jest poznaw-
czo-dazeniowo-afektywna struktura wyznaczajacg sposéb zachowania opiekuna
wobec dziecka. Aspekt behawioralny wydaje si¢ szczegdlnie wazny w kontek-
$cie bezposrednio obserwowalnych skutkow wplywu na dziecko. Na problem
ten zwraca uwage m.in. Braun-Gatkowska (1991), podkreslajac mozliwos¢ wy-
stepowania rozbieznosci pomiedzy sktadowymi ,,postawy rodzicielskiej”, ktora
w skrajnych przypadkach moze skutkowac ich pozorng adaptacyjnoscia — kiedy
rodzic, z roznych wzgledow, np. spolecznych, deklaruje pozytywne podejscie
do podopiecznego (komponenta poznawcza), ktdre pozostaje w sprzecznosci z jego
faktycznym zachowaniem (komponenta behawioralna).

Niezaleznie od stopnia spojnosci postawa wobec dziecka, jak twierdzi Rem-
bowski (1972), jako catosciowe ustosunkowanie matki i ojca do niego powstaje
w toku petnienia funkcji rodzicielskich. Dlatego niektorzy badacze za Bielawska-
-Batorowicz (1995, s. 26) przyznaja, ze postawy pomiedzy cztonkami rodziny
majg charakter wzajemny i zwrotny, tzn. nalezy je rozumie¢ relacyjnie. Oznacza
to, iz rodzice wplywaja na dzieci w stopniu, w jakim dzieci wptywaja na opie-
kunéw, mimo ze wptyw rodzica wydaje si¢ pierwotny, co jest powigzane za-
réwno ze stopniem zaleznoS$ci, zwlaszcza matych dzieci od 0sob starszych, jak
1 z mozliwoscig budowania ustosunkowania do potomka na etapie zycia ptodo-
wego 1 w pierwszych miesigcach po porodzie (por. Bielawska-Batorowicz, 1995;
Bowlby, 2007; Pisula, 1998). Podejscie takie od lat jest postulowane przez przed-
stawicieli wszystkich gtownych paradygmatow psychologicznych (por. Cierpial-
kowska, 2020; Chrzan-Detkos, Gracka-Tomaszewska, 2006; Powell i in., 2015),
a aktualnie dodatkowo wspierane przez mozliwo$¢ obrazowania zycia ptodowego
dziecka i jego interakcji z opiekunami w tym okresie (Pawelczak, Buchnat, 2013;
Wojaczek, 2014).

Zagadnienia powyzsze szczegolnej wagi nabierajg w odniesieniu do 0sob
z rozpoznanymi odchyleniami od normy z uwagi na stan zdrowia. Liczni autorzy
podkreslaja znaczenie nietypowych, wysoce stresogennych warunkéw, w ktorych
opiekunowie tych dzieci podejmujg si¢ sprawowania funkcji opiekunczej (Berant
i in., 2008; Dyches i in. 2012; Findler i in., 2016). W takich przypadkach szcze-
g6lnie silnie sg uruchamiane poréwnania nowo narodzonego dziecka z obrazem
»idealnym” lub ,,przeci¢tnym”, ktore u wszystkich opiekunéw dzieci (nie tylko
dzieci chorych) maja znaczenie dla sposobu traktowania dziecka, ktory jest oparty
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na uwewngtrznionych przekonaniach dotyczacych sposobu realizacji roli rodzi-
cielskiej (Bielawska-Batorowicz, 1995).

Zaréwno nienormatywne warunki wchodzenia w role opiekuna chorego dzie-
cka, jak i cechy indywidualne matki i ojca, a takze wtasciwos$ci chorego dziecka
oraz specyfika jego trudnosci zdrowotnych decyduja o tym, w jakim stopniu ro-
dziny te znajduja zasoby do generowania postaw, nie tylko wspierajacych rozwoj,
lecz takze majacych zdolnos$¢ do niwelowania lub kompensacji trudnosci rozwojo-
wych. Z tego wzgledu wielu autoréw pisze w kontekscie dzieci chorych o ,,innym
rodzicielstwie” lub ,,rodzicielstwie w kryzysie” (Sowa, Wtodarczyk, 2017; Stelter,
2012), porownujac problemy adaptacyjne rodzicow do procesu ,,mentalnej zatoby”
po stracie wyobrazen zdrowego potomka, ktore bez wyjatku tworza opiekunowie
przed przyjsciem dziecka na $wiat (Chiasson, 2004; Urmanska, 2007).

Wraz z uptywem czasu wigkszos$¢ rodzicow, jak pisze Stelter (2011), w mniej-
szym lub wickszym stopniu godzi si¢ z odmienno$cig stanu zdrowia dziecka,
a co za tym idzie, wypracowuje mniej lub bardziej adaptacyjne sposoby funkcjono-
wania dostosowanego do odrgbnosci w zakresie sposobu przezywania, przebiegu
procesow emocjonalnych i zachowania dzieci chorych. Trzeba bowiem za Pisula
(2003, s. 11) podkresli¢, ze ,,dzieci z zaburzeniami rozwoju sg innymi — w pewnym
stopniu bardziej wymagajacymi — partnerami podczas interakcji niz ich zdrowi ro-
wiesnicy”. Z tego powodu w wigkszym stopniu sg narazone na mniej korzystne
ustosunkowanie rodzicow, zwlaszcza tych, ktérzy nie potrafig takim wyzwaniom
sprosta¢ (Liberska, Matuszewska, 2011; Malina, 2011; Szczepaniak, 2000).

Problemem negatywnych postaw wobec dzieci z zaburzeniami rozwoju zaj-
mowatla si¢ m.in. Koscielska (1995), ktora wyroznita trzy najczgstsze typy nieko-
rzystnego ustosunkowania do corek i synow. Autorka opisata takze ich podstawo-
we nastepstwa dla rozwoju dziecka:

1) postawy lekowo-ochronne — rodzice nie pozwalajgc na samodzielnos¢ i po-
dejmowanie dziatan, blokuja rozw6j poznawczy, prowadzac do biernosci i braku
inicjatywy;

2) postawy bezwzgledne — rodzice s3 nastawieni wyltacznie na pielggnacje
i rehabilitacje oraz ciggle wizyty u specjalistow w celu likwidacji zaburzen. Skut-
kuje to czgstym protestem i wdrazaniem strategii unikania tych dziatan zaré6wno
przez dziecko, jak i opiekuna;

3) postawa obojetnosci na potrzeby dziecka — rodzice okazujg brak serdecz-
nosci i empatii, ktory skutkuje deficytem poczucia bezpieczenstwa oraz wysokim
poziomem leku kompensowanego zachowaniami autostymulacyjnymi.

Wielu innych autoréw podkresla mozliwo$¢ wplywu niedostosowanych
do mozliwosci dziecka postaw opiekunow na niekorzystny rozwoéj poznawczy
i intelektualny (np. osiagniecia szkolne), ksztaltowanie dojrzatosci uczuciowej
i spotecznej, a takze formutowanie obrazu siebie przez chorego (Bochniarz, 2010;
Forma, 2013; Juroszek, 2018; Lewandowska-Kidon, Korzeniowska-Kozerska,
2015; Rembowski, 1972; Ziemska, 2009). Za szczegodlnie niekorzystne, a czeste,



Postawy rodzicow wobec dzieci z wrodzong tamliwoscia ko$ci 55

uznaje si¢ oscylowanie pomiedzy skrajng nadopiekunczos$cig a odrzuceniem (Ku-
lik, Otrebski, 2012), co wigcej ta pierwsza postawa, rzadko pietnowana spotecznie,
zdaniem Koscielskiej (1995) moze uchodzi¢ za tzw. zamaskowane odrzucenie ba-
zujace na litosci 1 wspodlczuciu lub checi ucieczki opiekuna od probleméw. Na jej
doswiadczanie sa narazone szczegolnie dzieci ze sprzgzong niepelnosprawnoscia
somatyczna, ktora ,,wymaga wigkszego zaangazowania i trudu w opiece (...) niz
u dzieci tylko z zewngtrzng dysmorfiag rozwojowa” (Sadowska i in., 2010 s. 173).

W grupie podwyzszonego ryzyka znajdujg si¢ osoby z tzw. chorobami rzadki-
mi, do ktorych jest zaliczana takze wrodzona famliwo$¢ kosci (OI). To nieuleczalne
i przewlekte zaburzenie, ktorego geneza wigze si¢ z defektem metabolicznym pole-
gajacym na mutacji genéw COL1A1 i/lub COL1A2 powigzanych z tworzeniem kola-
genu typu I, a takZze genami sterujacymi jego potranslacyjng obrobka. Dominujacym
objawem choroby sa niskoenergetyczne, samoistne nawracajace ztamania glownie
kosci dtugich i kregow, ktorych pacjenci, zwlaszcza z najcigzszym przebiegiem za-
burzenia (typ II i III), mogg doswiadczaé juz w zyciu ptodowym. Efektem niepra-
widtowos$ci produkeji biatka, budujgcego takze m.in. Sciggna, naczynia krwiono$ne
i skore, sa trudnosci funkcjonowania innych — poza szkieletowym — uktaddw, takich
jak: sercowo-naczyniowy, oddechowy, pokarmowy i endokrynny (van Dijk, Sillen-
ce, 2014; Marr i in., 2017). Te odstgpstwa od normy w obrebie stanu zdrowia prze-
ktadajg si¢ na codzienne trudnosci pacjentow w zakresie funkcjonowania i podejmo-
wania wlasciwych rél spotecznych (Hill i in., 2014; Fano i in., 2013; Reite i in., 1972;
Song i in., 2019; Tsimicalis i in., 2016). W duzym stopniu wyznaczaja takze jakos¢
zycia opiekundéw dzieci chorych (por. Albinska i in., 2018; Dahan-Oliel i in., 2016;
Dogba i in., 2013; Szczepaniak-Kubat i in., 2012; Vanz i in., 2015). Funkcjonowanie
rodzicow dzieci z rozpoznaniem Ol jest stabo zbadane prawdopodobnie ze wzgledu
na ograniczone rozpowszechnienie choroby w populacji. W odniesieniu do rodzicow
dzieci z OI na aktualnosci nie traci zatozenie Bartnikowskiej i Cwirynkato (2013),
ktore zauwazaja, ze pomimo ogodlnie uznawanego postulatu dotyczacego istotnego
wptywu rodziny na osiggniecia chorych dzieci nadal niewiele wiadomo o tym, jak
ksztaltuje si¢ ustosunkowanie rodzicow do dzieci oraz w jakim stopniu sprzyjacé
moze rozwojowi tych dzieci.

CEL PRACY

Celem artykutu jest ocena nasilenia postaw rodzicow wzgledem pacjentow pe-
diatrycznych z rozpoznaniem wrodzonej tamliwosci kosci. Uwzgledniono perspek-
tywe rodzicow dzieci i nastolatkéw. Podczas analiz poszukiwano takze posrednio
odpowiedzi na pytanie o potencjalng wartos¢ poznawczo-emocjonalno-behawio-
ralnego ustosunkowania rodzicéw wobec chorych na Ol dzieci dla ksztaltowania
$rodowiska wychowawczego sprzyjajacego rozwojowi.
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MATERIAL I METODY

Badaniami objeto 102 pary: rodzic-dziecko (po 51 par w grupie badanej i po-
rownawczej). Grupa badana to rodzic-opiekun i dziecko z wrodzong famliwoscia
kosci (OI), natomiast grupa porownawcza to rodzice i dzieci z nieprawidlowoscia-
mi gospodarki wapniowo-fosforanowej (NG Ca-P). Prezentowane wyniki sg frag-
mentem pracy doktorskiej Ocena poczucia jakosci Zycia zaleznej od stanu zdrowia
dzieci i mtodziezy z rozpoznang wrodzong tamliwoscig kosci realizowanej przez
psychologa Pauling Albinska. Wstepna rekrutacj¢ przeprowadzono w oparciu o re-
trospektywna analiz¢ dokumentacji medycznej, gdyz dzieci z obydwu grup byty
pacjentami Kliniki Propedeutyki Pediatrii i Choréb Metabolicznych Kosci UM
w Lodzi w latach 2010-2018.

Rodzice zostali zakwalifikowani do badania w drodze probabilistycznego
doboru celowego; towarzyszyli dziecku podczas hospitalizacji, sprawujac funk-
cje¢ opiekuncza. Dobor 0sob do grupy poréwnawczej przeprowadzono w oparciu
o nasilenie oraz sprze¢zenie dolegliwosci klinicznych dzieci, ktore, jak donosi
literatura, moze réznicujaco wplywac na ustosunkowanie opiekuna do dziecka
prezentujacego odbiegajacy od normy stan zdrowia (Bernat i in., 2008; Howe,
2006; Pisula, 2003; Sadowska i in., 2010; Stawicka, 2008). Do grupy porow-
nawczej wlgczono zatem opiekunow majacych s$wiadomos$¢ nieprawidlowosci
zdrowotnych wystepujacych u dziecka, ale o fagodnym przebiegu relatywnie
tatwym do zniwelowania przy zastosowaniu suplementacji lub aktywnosci re-
habilitacyjnej. Podopieczni rodzicow z grupy poréwnawczej podlegali pierwszej
hospitalizacji, ktérej podstawg byly wykryte podczas badan ambulatoryjnych
i przedmiotowych nieprawidlowosci typu wady postawy, wady konczyn dolnych
oraz niedobor witaminy D. Rozpoznane u tych dzieci odst¢pstwa zdrowotne zo-
staty ostatecznie zakwalifikowane jako nieprawidtowosci gospodarki wapniowo-
-fosforanowej. Pomiedzy grupami dzieci bedacych pod opieka badanych matek
1 0jcodw istniaty odmiennos$ci w nasileniu prezentowanych objawow. Szczegdto-
wa charakterystyke tych dzieci przedstawiono w tabeli 1.

Tabela 1. Podziat dzieci os6b badanych wedtug typu choroby i ptci

. . Osoby badane
Typ choroby dziecka Dziewezynki Chiopey og?:')}em
N =43 % N =59 % N=102 %
Wrodzona tamliwo$é Oltyp 1 15 34,9 22 37,3 37 36,3
kosci (OI) Ol typ 2 0 0 0 0 0 0
Osteogenesis imperfecta Ol typ 3 7 16,3 5 8,5 12 11,8
(O1) Ol typ 4 1 2,3 1 1,7 2 2,0
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Nieprawidlowosci o
gospodarki wapniowo- ~ NISdObOr sy 0y g0 39 38
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Zrédlo: opracowanie wlasne.

Osoby badane byty opiekunami 43 dziewczynek i 59 chtopcoéw. Dzieci rodzi-
cow wiaczonych do grupy badanej najczesciej prezentowaty I lub I'V typ choroby
— o relatywnie tagodniejszym przebiegu. Dwanascie osob sprawowalo opieke nad
dzieckiem z rozpoznaniem typu postepujaco-deformujacego (oznaczanego nume-
rycznie jako typ III). Szczegdtowa charakterystyke socjodemograficzng dzieci
0sOb badanych z grupy badanej i poréwnawczej zaprezentowano w oparciu o roz-
ktad procentowy w tabeli 2.

Tabela 2. Dane demograficzne dzieci pozostajacych pod opiekg 0sob badanych

o)1
Zmienna (Osteogenesis NG Ca-P Osoby badane ogdtem
demograficzna imperfecta)
N =51 % N =51 % N =102 %
Pte¢
Dziewczynki 23 45,1 20 39,2 43 42,2
Chlopcy 28 54,9 31 60,8 59 57,8
Wiek
811 lat 29 56,9 23 45,1 52 51
12-18 lat 22 43,1 28 54,9 50 49
Czas od ustalenia diagnozy
uml;rzz;c;em 21 412 0 0 21 20,6
1-7 rok 25 49,1 13 25,5 38 37,2
8—11 rok 2 3,9 19 37,3 21 20,6
12-18 rok 3 5,9 19 37,3 22 21,6
Ztamania prenatalne
Brak 34 66,7 50 98,0 84 82,4
Wystapity 17 333 1 2,0 18 17,6
Dotychczasowe zlamania

Brak 0 0 30 58,8 30 29,4
1-10 38 74,6 20 39,2 59 57,8
11-20 6 11,8 0 0 6 57,8
21-30 2 3.9 0 0 2 2,0
3140 2 3,9 0 0 2 2,0
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Tabela 2 (cd.)

o)1
Zmienna (Osteogenesis NG Ca-P Osoby badane ogdtem
demograficzna imperfecta)
N=>51 % N=>51 % N =102 %
41-45 1 2,0 0 0 1 1,0
Powyzej 45 2 3,9 0 0 2 2,0
Przecigtne nasilenie bolu
Niskie 0—4 25 49,0 42 82,3 67 65,8
Przecigtne 5-6 10 19,6 6 11,7 16 15,7
Wysokie 7-10 16 314 3 5,9 19 18,6
Codzienne trudnosci funkcjonalne

Brak 23 45,1 45 88,2 68 66,7
Wystepuja 28 54,9 6 11,8 34 333

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Wigkszo$¢ rodzicow byta opiekunami chtopcow (59 oséb — 57,8%), wsrod
ktorych 28 (54,9%) chorowato na OI, a u 31 (60,8%) rozpoznano NG Ca-P. Jesli
uwzglednimy wiek dzieci, to nieco ponad potowa (52 osoby — 51%) byta w wie-
ku szkolnym (8-11 lat), a pozostate — (50 0oséb — 49%) znajdowata si¢ w okre-
sie adolescencji (12-18 lat). Wigkszosci (38 osobom, tzn. 37,2%) postawiono
diagnoze migdzy 1 a 7 rokiem zycia, przy czym w przypadku pacjentow z Ol
czesto ustalano jg takze w okresie prenatalnym (21 oséb — 41,2 %). Natomiast
osoby z NG Ca-P czgsto byty diagnozowane po 8 roku zycia (po 19 o0séb; 37,3%
migdzy 8—11 oraz miedzy 12—18 rokiem zycia). Dzieci, nad ktérymi opieke spra-
wowali badani respondenci, r6znity si¢ nasileniem do§wiadczanych objawow, tj.
ztaman, ktore przebyty wszystkie dzieci z Ol oraz dwadziescioro dzieci z NG
Ca-P (39,2%). Liczba ztaman u wigkszosci dzieci nie przekraczata 10, jednak
wsrdd osob z Ol znajdowaty sie takie, ktore miaty ich od 10 do 45 (13 oséb;
25,5%). Dzieci rodzicéw z poréwnywanych grup réznity sie takze wystepo-
waniem i nasileniem dolegliwo$ci bolowych oraz trudnosci funkcjonalnych:
42 osoby z rozpoznaniem NG Ca-P (82,3%) oraz 25 0sob z Ol doswiadczato
bolu o niskim nasileniu, natomiast 16 0oséb z OI (31,4%) oraz zaledwie 3 osoby
z NG Ca-P (5,9%) doswiadczatly silnego bolu. Rodzice w wigkszym stopniu byli
motywowani takze do podejmowania dzialan pomocowych wobec dzieci z Ol,
poniewaz 28 0s6b (54%) sposrdd nich miato codzienne trudnos$ci funkcjonalne.
Podobny problem dotyczyt tylko szesciorga rodzicow opiekujacych sie dzie-
ckiem z NG Ca-P.

Kryteriami wytaczenia rodzica z badania byt brak zgody na udzial w nim
albo wystepujacy u syna lub corki nieprawidlowy rozwdj intelektualny, zmiany
organiczne w OUN, naduzywanie przez dziecko substancji psychoaktywnych oraz
wspotwystepowanie innych chordb przewleklych (w tym cato$ciowych zaburzen
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rozwoju). Osoba bioraca udzial w projekcie badawczym wyrazita pisemng zgode
na uczestnictwo w nim i kazdorazowo byt to rodzic, ktéry podczas aktualnej ho-
spitalizacji dziecka podjat si¢ roli osoby sprawujacej nad dzieckiem opieke. Roz-
nice w zakresie odmiennosci charakterystyki indywidualnej i rodzinnej pomiedzy
opiekunami dzieci z Ol oraz z NG Ca-P zaprezentowano w tabeli 3.

Tabela 3. Dane demograficzne opiekundéw dzieci z wrodzong tamliwos$cig kosci

Zmienna Rodzic dziecka z Ol Rodzic dCz;e;ka zNG Osoby badane ogotem
demograficzna -
N=151 % N=351 % N=102 %
1 2 3 4 5 6 7
Struktura rodziny
Petna 38 74,5 43 84,3 81 79,4
Zrekonstruowana 13 25,5 8 15,8 21 20,6
Badany opiekun
Matka 42 82,4 43 84,3 85 83,3
Ojciec 8 15,7 8 15,7 16 15,7
Babcia 1 4,0 0 0 0 0
Status materialny rodziny — ocena rodzica
Zty 1-4 0 0 0 0 0 0
Przecietny 56 26 51,0 22 43,1 48 47,1
Dobry 7-10 25 49,0 29 56,9 54 52,9
Sytuacja mieszkaniowa rodziny — ocena rodzica
Zta 1-4 0 0 0 0 0 0
Przecigtna 5-6 14 27,5 13 25,5 27 26,5
Dobra 7-10 37 72,5 38 74,5 75 73,5
Miejsce zamieszkania
Wie$ 20 39,2 18 35,3 38 37,3
Miasto 31 60,8 33 64,7 64 62,7
Wiek matki lub babci — jedno dziecko z Ol
Nie dotyczy
matka zmarta
( lub nie ma ! 20 0 0 0 0
z nig kontaktu)
Do 20 0 0 0 0 1 1,0
21-30 1 2,0 0 0 1 1,0
31-40 23 45,1 23 45,1 46 45,1
41-50 24 47,1 25 49,0 49 48,0

51-60 2 3,9 3 5,9 5 4,9
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Tabela 3 (cd.)

Rodzic dziecka z NG

Zmienna Rodzic dziecka z Ol Ca-P Osoby badane ogotem
demograficzna
N=>51 % N=>51 % N=102 %
Wiek ojca
Nie dotyczy
(0101enciez$e;rl lub 0 0 1 2,0 1 1,0
z nim kontaktu)
Do 20 0 0 0 0 0 0
21-30 20 39,2 22 43,1 45 44,1
3140 25 49,0 20 39,2 45 44,1
41-50 5 9,8 8 15,7 13 12,7
51-60 1 2,0 0 0 1 1,0
Wyksztalcenie matki lub babci — jedna osoba z Ol
Podstawowe 3 5,9 1 2,0 4 3,9
Zawodowe 9 17,6 8 15,7 17 16,7
Srednie 20 39,2 22 43,1 42 41,2
Wyzsze 19 37,3 20 39,2 39 38,2
Wyksztalcenie ojca
Podstawowe 3 5,9 2 3,9 5 4.9
Zawodowe 17 33,3 11 21,6 28 27,5
Srednie 20 39,2 25 49,0 45 44,1
Wyzsze 11 2,6 13 25,5 24 23,5
Sytuacja zawodowa matki lub babci — jedna osoba z Ol
Nie dotyczy
(rodz;ci :Ezr{ lub ) 3.9 0 0 ) 2.0
z nim kontaktu)
Bezrobotna 2 3,9 9 17,6 11 10,8
Na rencie 4 7,8 1 2,0 5 49
Rezygnacja
2 pracy nia rzecz 20 39,2 0 0 20 19,6
statej opieki nad
dzieckiem
Chwilowo
na urlopie 2 39 0 0 2 2,0
wychowawczym
Zatrudniona 21 41,2 41 80,4 62 60,8
Sytuacja zawodowa ojca
Nie dotyczy
(rodz;(;:ﬁzr} lub 0 0 | 2.0 | 1.0
z nim kontaktu)
Bezrobotny 3 5,9 1 2,0 4 3,9
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Na rencie 2 3,9 3 5,9 5 4.9
Rezygnacja
Z pracy na rzecz
statej opieki nad
dzieckiem

1 2,0 0 0 1 1,0

Chwilowo
na urlopie 0 0 0 0 0 0
wychowawczym

Zatrudniony 45 88,2 46 90,2 91 89,2

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Wiekszo$¢ badanych stanowity matki (85 0sob — 83,3%); do analiz w przy-
padku jednego dziecka z OI wlaczono babcig, ktora byla jedynym opiekunem
prawnym dziecka. Osiemdziesiat jeden osob (79,4%) sposrod badanych two-
rzyto rodziny petne, przy czym w przypadku 74,5% rodzin zamieszkiwato
w nich dziecko z rozpoznaniem OI; w rodzinach pelnych zamieszkiwato takze
84,3% dzieci z NG Ca-P. Dominowali rodzice mieszkajacy z chorym dzieckiem
w miescie — 31 opiekunow dzieci z OI (60,8%) oraz 33 osoby sprawujace opieke
nad dzieckiem z NG Ca-P (64,7%). Zadna z badanych o0s6b nie okreslita statusu
materialnego rodziny lub jej warunkow mieszkaniowych jako ztych. Wigkszo$¢
matek w badanych rodzinach miata migdzy 41 a 50 lat, wiek ojca plasowat si¢
zazwyczaj w przedziale 21-41 lat. Badani rodzice z obydwu grup, bez wzgle-
du na pte¢ (matki i ojcowie) podawali wyksztalcenie §rednie (42 matki; 41,2%
rodzin osob badanych oraz 45 ojcow; 44,1% rodzin osob badanych). Wigk-
szo$¢ sposrod opiekunow dzieci badanych w momencie prowadzenia analiz
podejmowata obowigzki zawodowe. Aktywnosc¢ taka realizowato 21 matek oraz
45 ojcow 0so6b z Ol (odpowiednio 41,2% oraz 88,2%), a takze 41 matek oraz
46 ojcow dzieci z NG Ca-P (odpowiednio 80,4% oraz 90,2%); 20 matek dzieci
z OI (39,2%) rezygnowato z zatrudnienia na rzecz statej opieki nad chorym
dzieckiem, natomiast przed wyborem takim nie stawata zadna z matek opie-
kujacych si¢ dzieckiem, u ktérego rozpoznano NG Ca-P.

Przed przystgpieniem do realizacji prezentowanego projektu pozyskano zgo-
de Komisji Bioetycznej Uniwersytetu Medycznego w Lodzi (Nr RNN/37/16/KE
z 16 lutego 2016 r.). Dane wykorzystane do analiz zostaly zebrane i opracowane
statystycznie przez psychologa. Wszyscy opiekunowie prawni dzieci zostali poin-
formowani o celu prowadzonych badan oraz dobrowolno$ci uczestnictwa w nich
oraz wyrazili na nie pisemng zgodg¢. Material pozyskany do analiz empirycznych
zgromadzono przy wykorzystaniu nastepujacych narzedzi oceny psychologiczne;:

e kwestionariusz oceny stanu psychospotecznego dzieci i mtodziezy w wie-
ku 8-18 lat, opracowanie Paulina Albinska. Jest to autorskie narzedzie stworzone
na potrzeby prezentowanych badan. Uwzglgdniono w nim obiektywne wskazniki
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funkcjonowania opiekuna. Narzg¢dzie zawiera zar6wno zmienne ilosciowe, jak
1 jakoSciowe;

e Skala Postaw Rodzicielskich [SPR] Plopa (2008). Stuzy do analizy postaw
rodzicielskich ocenianych jako profil tworzony z pi¢ciu postaw o réznym nasile-
niu (akceptacja-odrzucenie, nadmierne wymagania, autonomia, niekonsekwencja,
nadmierne ochranianie). Jej zastosowanie pozwala na rozpoznanie emocjonalno-
-poznawczo-behawioralnego ustosunkowania wobec dziecka. Narzedzie opraco-
wano w dwoch analogicznych wersjach, odrgbnie dla matki i ojca.

Arkusz badawczy zawiera pigédziesiat twierdzen tworzacych pig¢ podskal.
Wartosci odpowiedzi plasujg si¢ na pieciostopniowej skali Likerta, a badany
udziela odpowiedzi poprzez wybor jednej z opcji. Kwestionariusz charakteryzuje
si¢ dobrymi wskaznikami zgodnosci wewnetrznej dla obu pici rodzica. Dowie-
dziono takze jego teoretycznej trafnosci (dowody przemawiajace za trafnoScig
kryterialng). Narzedzie posiada normy stenowe opracowane odrgbnie dla plci,
wieku, wyksztatcenia oraz liczby i wieku dzieci w rodzinie (Plopa, 2008).

Do obliczen statystycznych zastosowano pakiet SPSS IBM Statistic 25. Jako
zmienng réznicujgcg przyjeto typ objawoéw (Ol lub NG Ca-P) prezentowanych
przez dziecko pozostajace pod opieka 0sob z grupy badanej i porownawcze;j.
Ze wzgledu na duze zréznicowanie wieku osob (8—18 lat) objetych analizg do po-
rownan odmiennos$ci $rednich poziomow postaw rodzicielskich uzyto modelu
ANCOVA (wiek dziecka jako zmienna zaktocajaca). Podczas analiz odstgpiono
od testowania normalnosci rozktadu zmiennych, bazujac na wytycznej Szym-
czaka (2018) w oparciu o sugestie Brocka (1975), pozwalajacej w przypadku pro-
bek o réwnej liczebnosci, przekraczajacej pigcdziesigt obserwacji, na testowa-
nie jednorodno$ci wariancji z uzyciem testu Fmax Hartleya wraz z poprawka
Zimmermana.

WYNIKI

Przeprowadzona analiza danych byla ukierunkowana na poznanie stopnia
nasilenia poszczegdlnych postaw rodzicielskich przejawianych przez opiekunow
wzgledem dzieci z wrodzong tamliwos$cig kosci oraz z rozpoznanymi nieprawid-
towosciami gospodarki wapniowo-fosforanowej. Zgodnie z profilowym uktadem
kwestionariusza wyniki obliczono odrgbnie dla kazdej ze skal. Takie postgpo-
wanie badawcze pozwolito na niezalezne rozpatrzenie wystgpowania nasilenia
wymiaru akceptacji-odrzucenia oraz nadmiernych wymagan, autonomii, niekon-
sekwencji, a takze nadmiernej ochrony. Uzyskane wyniki zaprezentowano ponizej
(tabela 4).
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Tabela 4. Poréwnanie $redniego poziomu postaw rodzicielskich wobec dzieci z wrodzong
tamliwoscia kosci oraz dzieci z nieprawidlowosciami gospodarki wapniowo-fosforanowej

Srednie p w tescie
. . Btad - i
Postawa rodzica  Rodzaj choroby skorygowane porownywania
. standardowy ¢ ;
0 wiek $rednich
. Rodzice dzieci 4538 0,597
Akceptacja- z Ol 0,910
odrzucenie Rodzice dzieci ,
ZNG Ca-P .28 07
Rodz;ceo ;121e01 2731 1,027
. 211
Wymagajaca Rodzice dzieci 2915 1.027 "
zNG Ca-P ' :
Rodmzcg ;121ec1 38,45 0,738
Autonomia - o o178
Rodzice dzieci 37.01 0.738
ZNG Ca-P ’ :
Rodz;cg ?ZICCI 21,70 1,077
Niekonsekwentna - - 0.734
Rodzice dzieci 21.18 1.077
2NG Ca-P : :
Rodz;cg;izwm 31,83 1,080
Ochraniajaca - o 0109
Rodzice dzieci 2935 1.080
2NG Ca-P : ’

Zrodlo: opracowanie wiasne.

Uzyskane dane nie pozwalaja na wnioskowanie o istnieniu réznic istot-
nych statystycznie pomi¢dzy badanymi grupami. Spostrzezenie to odnosi si¢
do wszystkich analizowanych w projekcie badawczym postaw rodzicow. Ozna-
cza to, ze rodzice dzieci i mtodziezy z Ol nie odbiegaja od opiekunow osob
z rozpoznaniem NG Ca-P pod wzgledem stopnia akceptacji, wymagan, autono-
mii, konsekwencji i ochrony dziecka. Zaprezentowane w niniejszym doniesieniu
wyniki pozwalajg wnioskowaé o adaptacyjnych postawach przejawianych przez
rodzicéw wzgledem dzieci z Ol. Jesli bowiem uzyskane rezultaty odniesiemy
do norm populacyjnych, to posrednio mozemy wnosi¢, ze stopien akceptacji
badanych dzieci z OI przez rodzicow jest wysoki. Dane wskazuja takze, Ze opie-
kunowie w wywazonym stopniu stawiajg chorym na OI dzieciom wymagania,
pozwalajg na umiarkowang autonomi¢ oraz w przecigtnym stopniu ochrania-
ja swoje chore dzieci. Wazne wydaje si¢ spostrzezenie, ze rodzice prezentuja
przy tym niski poziom niekonsekwencji, co wydaje si¢ szczegdlnie korzystne
ze wzgledu na wigksza przewidywalno$¢ zachowania opiekuna. Sprzyja to bu-
dowaniu poczucia bezpieczenstwa dziecka w srodowisku rodzinnym (Bowl-
by, 2007; Jankowiuk-Diallo, 2006; Kulik, Otrgbski, 2012; Powell i in., 2015).
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Prawidtowo$c¢ ta dotyczy takze dzieci z zaburzeniami funkcjonowania narzadu
ruchu, co potwierdzaja wypowiedzi dorostych pacjentéw z Ol na temat wtasnych
do$wiadczen z dziecinstwa (Ablon, 2010; Stahlecker, Cohen, 1985).

PODSUMOWANIE

Problematyka psychologicznego funkcjonowania rodzin i dzieci z wrodzona
famliwoscig kosci jest rzadko prezentowana w piSmiennictwie (por. Dahan-Oliel
iin., 2016; Dung i in., 2013; Hill i in., 2019; Marr i in., 2017). Uzyskane dane
sa szczegblnie wartosciowe w kontekscie deficytu informacji dotyczacych sposobu
funkcjonowania i postaw rodzicow w odniesieniu do dzieci, u ktorych rozpozna-
no tzw. choroby rzadkie o podlozu genetycznym (por. Cohen, Biesecker, 2010;
Krzywdzinska i in., 2015; Kulik, Otregbski, 2012; Kulisiak-Kazimierczak, 2010).
Zaprezentowane wyniki badan wydaja si¢ optymistyczne. Przecza one danym
przedstawianym w pi§miennictwie, wskazujacym na mozliwos¢ wystepowania
postaw rodzicielskich niesprzyjajacych rozwojowi przewlekle chorych i niepet-
nosprawnych dzieci z odmienng niz OI choroba. W takim przypadku wielu auto-
réw, co ukazano we wprowadzeniu, wskazuje na ambiwalencjg¢ postaw rodzicow,
szczegblnie w postaci oscylowania pomigdzy akceptacja a odrzuceniem dziecka
oraz pomiedzy przyzwalaniem na samodzielno$¢ a ochrona (Cwirynkalo i in.,
2015; Forma, 2013; Kulik, Otrebski, 2012; Rembowski, 1972; Szczepaniak, 2000;
Wilinski, 2009). Dane takie odnosza si¢ takze do nielicznych publikacji dotycza-
cych funkcjonowania rodzin dzieci z wrodzong tamliwoscig ko$ci (Ablon, 2010;
Hill i in., 2014; Mandache, Macovei, 2014; Monti i in., 2010). Inni badacze zwra-
caja uwage na nierzadko wystepujaca chwiejnos¢ ustosunkowania emocjonalno-
-poznawczo-behawioralnego do dziecka prezentujacego odstepstwa od normy
w zakresie stanu zdrowia lub tez akcentuja klopoty z wypracowaniem spojnego
frontu wychowawczego pomigdzy opiekunami (Plopa, 2008; Rembowski, 1972;
Rostowska, 2008).

Przedstawione wyniki tylko pozornie wydaja si¢ sprzeczne z tymi danymi.
Najnowsze analizy dotyczace ustosunkowania opiekunéw do dzieci chorych wska-
zuja na modyfikujacy charakter choroby, sugerujacy obnizanie wymagan rodzi-
cielskich wzgledem dzieci prezentujacych ciezsze nasilenie objawow. W rezultacie
tych procesow opieckunowie bardziej przychylnie ustosunkowuja si¢ do dzieci,
co stanowi wazny zasob rodziny pod wzgledem mozliwosci ksztattowania sprzy-
jajacych rozwojowi dziecka warunkow wychowawczych. Rezultaty prezentowa-
nych analiz sg zgodne z wynikami jedynego znanego autorce badania dotyczacego
postaw rodzicielskich prezentowanych przez opiekunéw dzieci chorych na OI. Su-
skauer i in. (2003) réwniez nie wykazali r6znic w postawach rodzicéw dzieci z Ol
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i tych nalezacych do grupy poréwnawczej. Warto jednak zaznaczy¢, ze w analizie
tych autorow uwzgledniono jedynie postawe nadopiekunczosci.

Przy tej okazji nalezy zwroci¢ uwage takze na niedoskonatosci prezentowa-
nych w tym artykule badan celem ich ewentualnego zniwelowania podczas dalsze;j
eksploracji poruszanej problematyki. Zostaty one wypunktowane ponizej:

e w wigkszosci przypadkow osoba badang byta matka chorego dziecka. Ogra-
niczenie to, podyktowane trudno$ciami organizacyjnymi w dostepie do drugiego
opiekuna (grupa badana i poréwnawcza rekrutowana w warunkach hospitalizacji
dziecka), jest zgodne z ogdlnoswiatowym trendem niedoreprezentowania ojcOw
w badaniach prowadzonych na pacjentach pediatrycznych (Jakubowska-Pietkiewicz
iin., 2017; Krzywdzinska i in., 2016; Minczakiewicz, 2011; Pisula, 2003), takze
tych z OI (Dahan-Oliel i in., 2016). Jednoczesnie nalezy podkresli¢ zgtaszane przez
wielu autoréw zapotrzebowanie na przeprowadzenie analiz z udziatem ojcow dzieci
chorych na Ol w przysztosci (Dabrowska-Wnuk, Soroka, 2017; Galgska, 2015; Rem-
bowski, 1972). Badania takie, uwzglgdniajgce zaréwno postawy matek, jak i ojcoéw,
umozliwityby wglad w zagadnienie spojnosci postaw lub ich wzajemnie kompen-
sacyjny charakter w przypadku prezentowania przez jednego z opiekundow postaw
niesprzyjajacych rozwojowi dziecka (por. Marmola, 2015; Minczakiewicz, 2003;
Rostowska, 2008; Wojcik-Olszewska, 2002; Ziemska, 2009);

e w przysztych badaniach trzeba byloby wzia¢ po uwagg aspekt zmiennosci
1 dopasowania postaw rodzicielskich w kontekscie przeobrazen rozwojowych dzie-
cka (por. Bochniarz, 2010; Ziemska, 2009). Podejscie takie wymagatoby jednak
przeprowadzenia badan podtuznych z wielokrotnym pomiarem;

e wazne wydaje si¢ badanie innych zmiennych wyznaczajacych rodzicielskie
ustosunkowanie do dzieci i mlodziezy z rozpoznaniem OI, w ktorych nalezatoby
uwzgledni¢ uwarunkowania obecne zaréwno po stronie opiekunoéw, jak i dziecka.
Na problem ten zwracajg uwage badacze zajmujacy si¢ zagadnieniem postaw wo-
bec dzieci prezentujacych odstepstwa od normy w zakresie stanu zdrowia (por.
Bielawska-Batorowicz, 1995; Cassidy, 1999; Gray, 2010; Raby, Dozier, 2019);

e ciekawym zagadnieniem do przysztej eksploracji bylaby takze ocena po-
staw rodzicielskich dokonana przez dzieci. Mtody wiek osob bioracych udziat
w prezentowanych badaniach nie pozwolit na przeprowadzenie takich analiz.
Sporadyczne informacje uwzgledniajace perspektywe pacjentdw pediatrycznych,
z inna niz OI choroba, na temat postaw ich rodzicow potwierdzaja wystepowanie
roznic w ocenie postaw rodzicielskich w diadach rodzic — dziecko (por. Dmitruk,
Kutak, 2014; Eiser, Varni, 2013; Juroszek, 2018; Mazur i in., 2008).

Pomimo wystepujacych niedoskonatosci prezentowanych badan przytoczone
dane wydaja si¢ optymistyczne. Jesli nawet przyja¢ za Pisulg (2003), Ze uzyskane
rezultaty nie sg wynikiem pozytywnego ustosunkowania opickunéw do dzieci
chorych na OI (odpowiadajacego temu przejawianemu przez rodzicow dzieci
z niewielkimi problemami zdrowotnymi), a jedynie skutkiem obniZenia ich stan-
dardéw rodzicielskich, spostrzezenia te oznaczaja, ze w przypadku rodzicéw
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dzieci chorych na Ol mamy do czynienia z jako$ciowg odrebnoscig postaw.
U zrodet ustosunkowania rodzicéw do dzieci z obydwu grup moga tkwi¢ odmien-
ne znaczeniowo emocje, mysli i zachowania, bedace sktadowymi poszczegolnych
postaw (Howe, 2006; Pawelczak, Buchnat, 2013; Reber, Reber, 2000; Wojciszke,
2003). Teze te posrednio potwierdzajg stowa Dyches i in. (2012, s. 2218), ktorzy
podkreslaja, ze: ,,Rodzicom [dzieci przewlekle chorych] moze by¢ trudniej czué
si¢ zwigzanymi i szanowac¢ indywidualno$¢ dziecka, ktorego zachowania nie
sa zbyt dobrg reakcjg na tradycyjnie pozytywne zachowania rodzicielskie [...]
Rodzice moga potrzebowa¢ adaptowac inne zachowania rodzicielskie lub proce-
sy myslowe [...], aby unikng¢ wzorcow negatywnego rodzicielstwa, ktoére moga
jeszcze bardziej zaszkodzi¢ dziecku”. W kontekscie tych spostrzezen postulat do-
tyczacy mozliwosci odmiennego rozumienia poszczegolnych postaw przez rodzi-
cow dzieci chorych i zdrowych, gloszony takze w odniesieniu do innych paradyg-
matow psychologicznych przez Bernat i in. (2008), Findler i in. (2016) oraz Pisule
(2003), zyskuje nowy wymiar. Wskazuje on, ze zachowanie opiekuna pacjenta
pediatrycznego polegajace na obnizeniu standardu wychowawczego, nawet jesli
ma charakter obronny, w ostatecznym rozrachunku w dwojaki sposéb moze stu-
zy¢ chorym dzieciom. Po pierwsze, prezentowanie przez rodzica sprzyjajacych
dziecku postaw poprawia wzajemne relacje rodzic—dziecko, co pozwala widzie¢
rodzicow w roli dysponentéw zasobow wspierajacych rozwoj i kompensujacych
jego deficyty (Findler i in., 2016; Howe, 2006; Pisula, 1998). Na walor rodziny
jako potencjalnego srodowiska wspierajacego polskie dzieci z Ol zwrdcili uwage
Albinska i in. (2018, 2020) oraz Jakubowska-Pietkiewicz i in. (2017). Po drugie,
niniejsze doniesienie daje nadziej¢ dzieciom, wobec ktorych opiekunowie nie
przejawiaja pozytywnych postaw, a ktorych obecnosci prezentowana analiza nie
ujawnita. Badania prowadzone na §wiecie w ostatnich latach, ktére propaguja
zintegrowane podejscia terapeutyczne uwzgledniajace i roznorodnie akcentujace
wagg pracy terapeutycznej nad kazda z komponent postawy (poznawcza, emo-
cjonalng i behawioralng), umozliwiajag wdrazanie interwencji terapeutycznych
sprzyjajacych modyfikacji postaw rodzicielskich w bardziej pozytywnym kierun-
ku (Bochniarz, 2010; Powell i in., 2015; Wallin, 2011; Wyczesany, 2010; Young
iin., 2019; Ziemska, 2009).

WNIOSKI

1) Nie stwierdzono statystycznie istotnych roznic pomigdzy rodzicami dzieci
z 10 oraz rodzicami dzieci z NG Ca-P w zakresie prezentowanych postaw rodziciel-
skich, co pozwala wnioskowa¢ o wystepowaniu pozytywnych postaw rodzicielskich
wobec dzieci z Ol. Rodzice dzieci z wrodzong tamliwos$cia kosci prezentowali wo-
bec nich wysoki poziom akceptacji, przecig¢tne nasilenie wymagan, ochrony oraz
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przyzwolenia na autonomi¢. Opiekunow dzieci z Ol charakteryzowat takze niski
poziom niekonsekwencji wobec podopiecznych.

2) Konieczne sg dalsze badania celem poszukiwania szczegdtowych wy-
znacznikow odpowiedzialnych za ksztaltowanie postaw rodzicielskich wobec
dzieci z wrodzong famliwos$cig kosci.
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