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Praca podejmuje problematyke ksztattowania sie wiezi uczuciowych miedzy matkq i dzieckiem
z zespotem Downa lub z dysmorfiq zewnetrznq w odniesieniu do dzieci zdrowych. W czesci I przedsta-
wiono teoretyczne podstawy ksztaltowania si¢ wiezi z podkresleniem korzystnych i niekorzystnych czyn-
nikow wystepujqcych w tym procesie. Czes¢ Il zawiera wyniki badan przeprowadzonych metodq sonda-
zu diagnostycznego i obserwacji skategoryzowanej. Badaniami objeto 80 dzieci w wieku 1 do 6 lat , w
tym 30 z zespotem Downa (ZD), 20 z widoczna dysmorfiq zewnetrznq ( DZ), 30 dzieci zdrowych, stano-
wiqcych grupe kontrolna(GK) i ich matki. Zjawiska zlozone takie, jak wiez, interakcja, zaangazowanie
nie sq mierzalne metodami klasycznej statystyki dlatego opracowano model matematyczny w postaci
syntetycznej funkcji diagnostycznej Z= f (X1, X2....Xn) wg algorytmu A. Kreft, opisanej cechami dia-
gnostycznymi. Przedmiotem badan byly: ocena warunkow socjodemograficznych rodziny, stan zdrowia
dziecka, doswiadczane przez matki trudnosci w opiece, syntetyczna ocena zaangazowania matki w procesie
opiekunczo leczniczym, interakcji w diadzie matka -dziecko oraz okreslenie poziomu wytworzonej wiezi uczu-
ciowej. Wykazano, ze najwigksze trudnosci z rownoczesnym najwyzszym poziomem zaangazowania matek w
opieke wystepujq w grupie dzieci z zespotem Downa. Ponadto w tej grupie poziom interakcji w diadzie matka-
dziecko jest najnizszy. Syntetyczna ocena poziomu wiezi miedzy matkq i dzieckiem w badanych grupach, mie-
rzona przy pomocy funkcji ZPWMD, wykazuje wartosci podobne z tendencjq wzrostu w przypadku dzieci nie-
petnosprawnych, przy czym roznice sq statystycznie nieistotne.

Stowa kluczowe: dzieci niepetnosprawne, wiezi uczuciowe, interakcje w diadzie matka-dziecko, trud-
nosci w sprawowaniu opieki.

Cze$¢ I1: TrudnoS$ci w budowaniu wiezi uczuciowych matki z dzieckiem niepelnosprawnym
(zespolem Downa — ZD) lub dzieckiem z wrodzona dysmorfia zewnetrzna — Dz)
w odniesieniu do grupy kontrolnej dzieci zdrowych — Gk

WSTEP lektualnie i motorycznie na przyktadzie dzieci
z zespotem Downa wykazaly odmienno$ci w po-

Obserwacje kliniczne w zakresie budowania ) ) ' A ; ]
roOwnaniu z tworzeniem si¢ wig¢zi matki z dziec-

wigzi matki z dzieckiem niepelnosprawnym inte-
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kiem, u ktorego wystepuje tylko wrodzona wada
somatyczna bez niepetnosprawnos$ci intelektual-
nej. Podjeto badania czynnikéw warunkujacych
ksztattowanie si¢ wigzi migdzy matka a dzieckiem
niepetnosprawnym somatycznie i/lub dzieckiem
z wieloraka niepelnosprawnosciag w odniesieniu do
grupy matek i dzieci zdrowych przy pomocy son-
dazu diagnostycznego oraz obserwacji zachowa-
nia badanych matek i ich dzieci wg specjalnie
opracowanego kwestionariusza badania oraz do-
stepnej dokumentacji medycznej dziecka w pla-
cowkach leczniczo-rehabilitacyjnych sprawuja-
cych opieke zdrowotna nad dzieckiem (Samo-
dzielna Pracownia Rehabilitacji Rozwojowej
Akademii Medycznej oraz Wojewodzka Poradnia
Rehabilitacji).

CEL PRACY

1. OkreSlenie trudnos$ci w ksztaltowaniu sie
wigzi migdzy matka a dzieckiem, u ktorego
stwierdzono widoczne cechy dysmorfii od uro-
dzenia (niedorozwdj kosci dlugich i skrét kon-
czyn, maloglowie wrodzone, rozszczep podnie-
bienia, zespot Downa) w porOwnaniu z grupa
kontrolna dzieci zdrowych.

2. Opracowanie syntetycznych modeli w po-
staci funkcji diagnostycznych mierzacych poziom
interakcji w diadzie matka—dziecko, poziom zaan-
gazowania matki w terapi¢ dziecka oraz poziom
wiezi uczuciowej pomiedzy matka i dzieckiem na
podstawie danych z wywiadu, dokumentacji me-
dycznej i obserwacji, ktore zebrano w postaci cech
diagnostycznych opisujacych poszczegdlne funk-
cje.

MATERIAL I METODY
Charakterystyka badanych dzieci i ich matek

Badania przeprowadzono w 3 grupach dzieci
w wieku od 1 do 6 lat. Dzieci byly leczone stacjo-
narnie i ambulatoryjnie w dwoch dolnoslaskich
placowkach stuzby zdrowia w latach 2000-2009
i wychowywane w domu rodzinnym, podobnie jak
dzieci zdrowe. Grupe ZD stanowito 30 dzieci
z zespotem Downa (13 chlopcow i 17 dziewczy-
nek), grupa DZ — 20 dzieci z dysmorfiami ze-
wnetrznymi, takimi jak niedorozwdj koSci ze
skrotem konczyny, matoglowie, rozszczep pod-
niebienia i wargi gornej (10 chtopcow i1 10
dziewczynek) oraz grupe kontrolng GK stano-
wilo 30 dzieci zdrowych (18 dziewczynek i 12
chtopcow).
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Metoda badan byt sondaz diagnostyczny i ob-
serwacja zachowania matki i dziecka wg specjal-
nie opracowanego kwestionariusza badania.

Kwestionariusz badania, podzielony na trzy
czesci, zawiera informacje dotyczace sytuacji
rodzinnej, warunkow socjalno-bytowych (X;—
Xi3), przebiegu ciazy, porodu, okresu noworod-
kowego (X;4—Xjs), informacje uzyskane od matki
dotyczace wspomagania, leczenia i trudnosci
w opiece nad dzieckiem (X,5—Xss) oraz informacje
z obserwowanej interakcji w diadzie matka —
dziecko (Xg6 — X]og).

Informacje zostaly pogrupowane w postaci
108 zbiorczych cech diagnostycznych oznaczone
symbolami od X; do Xj¢g, z okres$leniem kierunku
wplywu na wartos¢ funkcji diagnostycznej i na-
niesione zostaty na listy zbiorcze, ktore wprowa-
dzone do komputera w programie Excel stanowity
baz¢ do obliczen i opracowan statystycznych.
Wedlug algorytmu Kreft [45] wyliczone zostaty
modele matematyczne nastgpujacych syntetycz-
nych funkcji diagnostycznych:

ZPIMD mierzaca poziom
w diadzie matka — dziecko;

ZPZMTD — mierzaca poziom zaangaZowania
matki w terapig¢ dziecka niepelnosprawnego;

ZPWMD - mierzaca poziom wie¢zi uczu-
ciowej miedzy matka i dzieckiem.

Informacje z obserwacji opisane w 23 ce-
chach Xg¢ — Xj¢g (tabela 4) utworzyly model syn-
tetycznej funkcji diagnostycznej ZPIMD, nato-
miast informacje uzyskane z 5 cech diagnostycz-
nych (X79, Xgo, Xs1, Xs4, Xgs5) — model syntetycz-
nej funkcji diagnostycznej ZPZMTD (tabela 5).

Informacje uzyskane z kwestionariusza, za-
wartego w wywiadzie z matka w 28 zbiorczych
cechach diagnostycznych, sposréd ktérych istotne
znaczenie miato tylko 7 cech diagnostycznych
(Xo4, Xa0, Xa1, Xs6, X61, X690, X76, ). Opis cech,
ktore utworzyty funkcje syntetyczng ZPWMD
mierzaca poziom wigzi migdzy matka a dzieckiem
przedstawiono w tabeli 6.

Wartosci trzech syntetycznych funkcji dia-
gnostycznych Z zostalty wyliczone dla kazdego
dziecka, a nastgpnie wyliczono $rednie wartosci
dla badanych grup dzieci. Poréwnanie grup prze-
prowadzono przy pomocy testow statystycznych
ANOVA, a roznice istotne okreslono dla poziomu
p<0,05. Wyniki zestawione w tabelach zilustro-
wano wykresami.

interakcji

Opis matematycznej metody Kreft

W celu osiagnigcia wynikow naukowych,
czyli wynikow odnoszacych sig¢ do catych popula-



cji prezentowanych przez rozwazane w pracy gru-
py dzieci zastosowano testy statystyczne, ktore
pozwolity uzyskaé¢ wyniki statystyczne odnoszace
si¢ do porownan S$redniego poziomu interakcji
w diadzie matka—dziecko z grupy ZD, DZ, GK,
oraz $redniego poziomu wigzi uczuciowej migdzy
matka a dzieckiem, jak roéwniez stopnia zaanga-
zowania matki w terapig¢ dzieci niepetlnospraw-
nych (ZD, DZ).

Stosowany w pracy statystyczny model
zmiennej syntetycznej jest modelem liniowym
badz do liniowego sprowadzalnym. Dla utatwie-
nia rozwazan zaklada si¢, ze jest on postaci li-
niowej. Tego rodzaju zatozenie nie wplywa na
0golnos¢ rozwazan. Model ten mozna zapisac
nastepujaco:

Y =01 Xy + BaXo + ... + BiXk + PO, (1)
gdzie:

—Y — zmienna objasniana opisujaca rozwaza-
na zmienng syntetyczna (stopien patologii ksztat-
tujacej si¢ wigzi migdzy matka i dzieckiem),

- Xi, Xs, ... ,Xx — zmienne objasniajace w mo-
delu (1) (zmienne diagnostyczne),

—B1, B2, --- » Px — parametry modelu (1), czyli
pewne state charakteryzujace ten model.

Wyznaczy¢ model (1) znaczy wyznaczy¢ po-
szczegblne warto$ci odpowiadajace poszczegol-
nym parametrom tego modelu.

Jesli model (1) zostanie wyznaczony, pelni on
role instrumentu, ktéry kazdorazowo dla podane-
go zestawu pomiardw cech diagnostycznych X,
X3, ... ,Xx pozwoli wyznaczy¢ warto§¢ zmiennej
syntetycznej Y.

Nie mozna wyznaczy¢ modelu (1) tradycyj-
nymi metodami statystycznymi. Do jego wyzna-
czenia zastosowano statystyczna metode, ktorej
autorem jest Anna Krefft. W dalszym ciagu model
(1) okreslany begdzie mianem funkcji lub algoryt-
mu Kreft.

Aby wyznaczy¢ funkcje¢ Kreft nalezy dyspo-
nowac nastgpujacym doswiadczalnym materiatem:

— materiatl statystyczny w postaci macierzy X
o wymiarach [n x k ], n > k, gdzie n wyraza ilo$§¢
jednoczesnych badan (badan dotyczacych tego
samego momentu leczenia) cech diagnostycznych,
w aspekcie ktorych badacz opisuje stany zmiennej
syntetycznej Y, czyli zmiennych objetych modelem
(1), liczba k wyraza ilo$¢ tych zmiennych. Ogodlnie
macierz X mozna przedstawi¢ nastgpujaco:
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X]] X]Z cee Xlk

Xo1 Xap .o Xog

an Xn2 Xnk

— informacje o tzw. ,,kierunkach wptywu” po-
szczegblnych zmiennych diagnostycznych w od-
niesieniu do zmiennej objasnianej Y. Dla po-
szczegblnych zmiennych informacje te wyrazaja
si¢ znakiem ,,+” (plus) albo ,,-” (minus). Jesli dana
zmienna X; o numerze ,,j”, j= 1,2, ... , k, jest w
stosunku do zmiennej Y stymulanta, czyli wzrost
poziomu zmiennej Xj sprzyja tez wzrostowi
zmiennej Y, wtedy informacja o ,kierunku wpty-
wu” w stosunku do zmiennej Y wyrazona jest
znakiem ,,+”, natomiast w przypadku, gdy zmien-
na X; jest dystymulantag dla zmiennej Y, czyli
wzrost jej poziomu sprzyja spadkowi stanu
zmiennej Y — ,kierunek wptywu” wyraza si¢ zna-
kiem ,,-”. Zatem informacje o ,,kierunkach wply-
wu” poszczegolnych zmiennych objasniajacych
w modelu (1) podane sa w postaci ciagu o k
elementach, z ktorych kazdy wyrazony jest zna-
kiem ,,+* albo ,,-”. Kazdy z tych znakow wyraza
,kierunek wplywu” zmiennej Xj o odpowiednim
numerze.

K=[++-..+]

k-elementow

Zatem material do$wiadczalny [X, K] przy
zastosowaniu metody A. Krefft pozwala wyzna-
czy¢ model (1).

W celu uzyskania tatwej w stosowaniu skali
warto$ci dla zmiennej syntetycznej przeksztatcona
zostaje zmienna Y w zmienng Z (Y— Z) :

Z=e¢"(1+e")", ()

gdzie: e — podstawa naturalnych logarytméw,
Ze(0;1)

Im blizej liczby 1 znajduje si¢ warto$¢ zmiennej
syntetycznej Z, tym wyzszy jest jej stopien.

Na podstawie wyznaczonego modelu (1) uzy-
skano warto$ci trzech zmiennych syntetycznych
ZPIMD, ZPZMTD, ZPWMD dla poszczegdlnych
badan dzieci pod wzgledem wybranych cech dia-
gnostycznych. Czyli kazde badanie jednoczesne
cech diagnostycznych pozwolito uzyskaé odpo-
wiadajaca mu warto$¢ zmiennych syntetycznych.
Dzigki tym wynikom otrzymano:



TABELA 1. Zestawienie liczbowe badanych grup dzieci z zespolem Downa (ZD) i dysmorfia zewnetrzng (DZ)

pod wzgledem plci i wieku dziecka w poréwnaniu z grupa kontrolng (GK)

B ZD-Zespot _ DZ- Dysmorfia _ GK- dzieci

Nazwa cechy Sktadowe cechy n=30 Downa % n=20 zewnetrzna % n=30 zdrowe %
Ple¢ dziecka Zehska 17 56,7 10 50,0 18 60,0
X Meska 13 433 10 50,0 12 40,0
Wiek dziecka Ponizej 4 lat 9 30,0 10 50,0 10 33,3
X Pomigdzy 4-7 lat 21 70,0 10 50,0 20 66,7
Miejsce zamieszka- Duze miasto 20 66,7 11 55,0 15 50,0

nia X3 7 —

Srednie miasto 1 3,3 0 0,0 6 20,0
Mate miasto 3 10,0 25,0 3 10,0
Wies 6 20,0 4 20,0 6 20,0

TABELA 2. Zestawienie liczbowe badanych grup dzieci z zespolem Downa (ZD) i dysmorfia zewnetrzng (DZ)
pod wzgledem wieku ojca i matki oraz warunkéw socjalno- bytowych w poréwnaniu z grupa kontrolng (GK)

Nazwa cechy Sktadowe cechy N=30 ZD % N=20 DZ % N=30 GK %
*Wiek ojca w chwili | <22 lat 0 0,0 0 0,0 4 13,3
%mdzm dziecka 2235 11 36,7 16 80,0 25 83,3

>35 19 63,3 4 20,0 1 33
Wyksztalcenie ojca Wyzsze 11 36,7 3 15,0 10 33,3
Xs Srednie 13 43,3 13 65,0 14 46,7
Zawodowe/podst. 6 20,0 4 20,0 6 20,0
*Miejsce pracy ojca | Zaktad panstwowy 5 16,7 4 20,0 15 50,0
X6 Zaklad prywatny 22 73,3 14 70,0 9 30,0
Wtasna dziatalnos$c 1 3,3 2 10,0 3 10,0
Niepracujacy 2 6,7 0 0,0 3 10,0
*Wiek matki w <19 0 0,0 0 0,0 1 33
chwili narodzin 19-35 12 40,0 18 90,0 29 96,7
g(ziecka >35 18 60,0 2 10,0 0 0,0
W7yksztaicenie matki | Wyzsze 12 40,0 7 35,0 10 333
Xs Srednie 15 50,0 11 55,0 15 50,0
Zawodowe/podst. 3 10,0 2 10,0 5 16,7
Miejsce pracy matki | Zaktad panstwowy 7 23,2 4 20,0 8 26,7
Xy Zaklad prywatny 7 233 6 30,0 11 36,7
Wtasna dziatalnos$c 0 0,0 2 10,0 0 0,0
Niepracujaca 16 53,3 8 40,0 11 36,7
Struktura rodziny Pelna 23 76,7 19 95,0 23 76,7
Xio Rozbita 2 6,7 0 0,0 2 6,7
Konkubinat 2 6,7 0 0,0 2 6,7
Matka samotna 3 10,0 1 5,0 3 10,0
Liczba dzieci w Jedynak 12 40,0 10 50,0 15 50,0
rodzinie 2-dzieci 8 26,7 6 30,0 11 36,7
X 3-dzieci 5 17,6 1 5,0 4 133
4 i wiecej 5 16,7 3 15,0 0 0,0
Opieka nad dziec- Oboje rodzicow 25 83,3 18 90,0 26 86,7
kiem Matka 5 16,7 2 10,0 4 13,3
Xi2 Ojciec 0 0,0 0 0,0 0 0.0
Dziadkowie 0 0,0 0 0,0 0 0,0
*Warunki mieszka- B.dobre 8 26,7 10 50,0 9 30,0
niowe Dobre 15 50,0 5 25,0 17 56,7
Xi3 Dostateczne 7 233 5 25,0 2 6,7
Niedostateczne 0 0,0 0 0,0 2 6,7
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TABELA 3. Zestawienie liczbowe badanych grup dzieci z zespolem Downa (ZD) i dysmorfia zewnetrzng (DZ)
pod wzgledem przebiegu cigzy, porodu i okresu noworodkowego w poréwnaniu z grupa kontrolng (GK) * — oznaczenie
roéznic istotnych statystycznie w poréwnaniu grup badanych przy pomocy testéw Chi Kwadrat na poziomie p= 0.05

Nazwa cechy Sktadowe cechy n=30 ZD% n=20 DZ% n=30 GK%
*Kolejnos¢ ciazy 1— pierwsza 11 36,7 8 40,0 17 56,7
Xi4 2 —druga 7 23,3 7 35,0 10 33,3

3 —trzecia 5 16,7 3 15,0 3 10,0

>4 i wigcej 7 23,3 2 10,0 0 0,0
*Czas trwania ciazy | 38—41hbd 17 56,7 11 55,0 27 90,0
w tygodniach (Hbd) | 34-37hbd 11 36,7 5 25,0 3 10,0
Xis 30-33hbd 1 3,3 3 15,0 0 0,0

29hbd i mniej 1 3,3 1 5,0 0 0,0
*Przebieg ciazy Prawidlowy 17 56,7 14 70,0 25 83,3
Xi6 Zaburzony 13 43,3 6 30,0 5 16,7
*Przebieg porodu Sitami natury 17 56,7 10 50,0 22 73,3
X7 Farmakologicznie 2 6,7 0 0,0 2 6,7

Zamartwica zagrazaja- 1 3,3 0 0,0 2 6,7

ca

Cigcie cesarskie 9 30,0 10 50,0 4 13,3

Pomoc reczna 1 3,3 0 0,0 0 0,0
*QOkres noworod- Prawidlowy 13 433 12 60,0 23 76,7
kowy Nieprawidlowy — 9 30,0 5 25,0 5 16,7
Xis przedtuzajacy sig,

zottaczka

Nieprawidlowy rozwdj | 6 20,0 3 15,0 2 6,7

wewnatrzionowy

Urazy okotoporodowe 6,7 0,0 0 0,0
*Zywotno$é nowo- | Prawidtowa (8-10) 15 50,0 15 75,0 24 80,0
rodka w skali Apgar | Zamartwica sina (4-7) 13 433 4 20,0 5 16,7
(0-10) Zamartwica blada (0-3) 6,7 1 5,0 1 3,3
X1
Pobyty dziecka w Z matka 25 83,3 18 90,0 26 86,7
szpitalu po urodze-
niu Bez matki 5 16,7 2 10,0 4 13,3
X2

1. Korelacje poszczegdlnych cech diagno-
stycznych z rozwazang zmienna syntetyczna mie-
rzone wartosciami wspotczynnikéw korelacji.
Oceny tych wspotczynnikow wyrazaja oceny tak
zwanych ,,wag” diagnostycznych poszczegolnych
zmiennych diagnostycznych. Stosowanie odpo-
wiedniego testu statystycznego pozwolito uzyskaé
wyniki niejako rangujace ,,wagi” diagnostyczne ze
wzgledu na istotnos¢ statystyczna poszczegdlnych
,wag” badz jej brak w populacji dzieci reprezen-
towanych przez dang probe.

2. Srednie wartoci poszczegélnych 3 funkcji
ZPIWMD: ZPWMD: ZPZMTD w rozwaZanyCh grupach
dzieci. Na podstawie tych wynikéw przy zastoso-
waniu  odpowiednich testow  statystycznych
otrzymano wyniki méwiace o braku réznicy badz
jej istnieniu migdzy $rednimi warto$ciami Z dla
rozwazanych par $rednich wartosci Z (uL, uC) w
danych populacjach.

3. Korelacje pomigdzy poszczegdlnymi ce-
chami diagnostycznymi, ktorych wyniki zawarto

164

w tablicy korelacyjnej poszczegdlnych par cech.
Przy poziomie istotnosci a=0,05 warto$¢ krytyczna
dla wspotczynnikoéw korelacji wynosi r*=0,09. Ana-
liza danych pozwala uzyska¢ wyniki weryfikacji
statystycznej odnoszace si¢ do catej populacji.

Opis syntetycznych funkcji ZPIMD, ZPZMTD,
ZPWMD, oraz cech diagnostycznych tworzqcych
te funkcje

Zastosowanie syntetycznej funkcji diagno-
stycznej wedlug algorytmu Anny Krefft pozwolito
na naukowe wykazanie zwiazku przyczynowo-
skutkowego migdzy wystgpowaniem licznych
czynnikow warunkujacych interakcj¢ w diadzie
matka — dziecko w grupach dzieci z ZD, DZ, GK
a takze zmierzy¢ poziom zaangazowania matki w
terapii dziecka niepetnosprawnego (grupy ZD,
DZ) i okresli¢ poziom wigzi uczuciowych migdzy
matka a dzieckiem. Wielokrotne analizy matema-
tyczne przy pomocy algorytmu Kreft pozwolity
wyloni¢ te cechy diagnostyczne, ktore miaty wy-



sokie ,,wagi” (powyzej 0,500) w tworzonych
funkcjach, co upraszcza przeprowadzanie badania.
Otrzymane wyniki sa reprezentatywne dla catej
populacji dzieci w wieku 0—6 lat z zespotem Dow-
na, jak réwniez dzieci z dysmorfia zewngtrzna
w odniesieniu do réwnowiekowych dzieci uzna-
nych za zdrowe — GK.

WYNIKI I ICH OMOWIENIE

Ocena sytuacji spoteczno-demograficznej,
przebiegu ciqzy, porodu i okresu noworodkowego

Charakterystyke badanych grup dzieci pod
wzgledem plci, wieku, miejsca zamieszkania,
warunkéw  socjalno-bytowych oraz przebiegu
ciazy, porodu i okresu noworodkowego przedsta-
wiaja tabele 1-3 (tab.1, tab. 2, tab. 3).

Badane dzieci w poszczegolnych grupach nie
roznia si¢ istotnie pod wzgledem pici, wieku
1 miejsca zamieszkania.

Charakterystyka rodzicow badanych dzieci
pod wzgledem wieku w chwili narodzin wyksztat-
cenia, miejsca pracy, charakteru rodziny, dzietno-
$ci, sprawowanie opieki nad dzieckiem i warun-
kéw mieszkaniowych, zostata przedstawiona w
postaci zbiorczych cech diagnostycznych od X4—
X13, zawartych w tabeli 2, * — oznaczenie r6znic
istotnych statystycznie w poréwnaniu grup bada-
nych przy pomocy testow Chi Kwadrat na pozio-
mie p= 0.05.

W tabeli 2 zestawiono warunki socjalno-
bytowe badanych rodzin. Brano pod uwage wiek
rodzicow, ich wyksztatcenie, miejsce pracy, dziet-
no$¢, strukture rodziny (petna, rozbita, matka sa-
motna), sprawowanie opieki przez rodzicow
1 warunki mieszkaniowe.

Wiek rodzicow, zar6wno ojcow jak i matek,
jest istotnie zroéznicowany w badanych grupach.
Najwigcej (60%) zarowno ojcow, jak i matek legi-
tymowato si¢ w chwili urodzenia dziecka wiekiem
powyzej 35 roku zycia w grupie dzieci z zespotem
Downa, natomiast w grupie dzieci zdrowych po-
nad 90% ojcow 1 matek nie przekroczyto 35 roku
zycia, podobnie jak w grupie DZ.

Zwraca uwagg wysoki poziom wyksztatcenia
w grupach badanych ojcow i matek, z przewaga
matek. Srednie i wyzsze wyksztalcenie uzyskata
ponad potowa badanych ojcow i ponad 80% ba-
danych matek. W grupie dzieci niepetlnospraw-
nych wigkszo$¢ ojcéw pracuje w zaktadach pry-
watnych, w grupie dzieci zdrowych w zaktadach
panstwowych. Ponad potowa matek dzieci z ze-
spotem Downa, 40% matek dzieci z dysmorfia nie
pracuje zawodowo, poswigcajac czas na opieke,
wychowanie i rehabilitacjg¢ swoich dzieci. W gru-
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pie kontrolnej tylko co trzecia matka nie pracuje
zawodowo, natomiast pozostate: 37% jest zatrud-
nionych w zaktadach prywatnych i 27% — w pan-
stwowych.

Interesujace jest, ze opieke nad dzie¢mi, za-
rowno zdrowymi, jak i niepelnosprawnymi spra-
wuja oboje rodzice (ponad 80%). Rzadziej tylko
matka — w grupie zdrowych dzieci (13%), z dy-
smorfig (10%) i w grupie dzieci z zespolem Dow-
na (17%).

Struktura rodziny w badanych grupach jest
podobna. Wigkszos¢ badanych dzieci jest wycho-
wywana w rodzinach pelnych, ponad 77%
w grupie ZD i GK i1 90% w grupie DZ. Niepoko-
jacy jest wzrost liczby rodzin rozbitych i matek
samotnych w grupie dzieci zdrowych, odnotowa-
ny w ostatnim dziesigcioleciu, co wykazaty publi-
kowane badania wiasne (Sadowska i inni, 2008).
Dzietno$¢ rodzin jest cecha roznicujaca badane
grupy, chociaz wysoki odsetek stanowia jedynacy
(40% grupa ZD i po 50% w grupach DZ i GK).
Co trzecia rodzina w badanych grupach posiada
dwoje dzieci, troje i wigcej najczescie] wystepuje
w grupie ZD (35%), w grupie DZ (20%), w grupie
GK — zaledwie 13%. Wyzsza dzietno$¢ rodzin im-
plikuje gorsze warunki mieszkaniowe. Jako dobre
i bardzo dobre ocenia je 75% badanych rodzicow
z grup ZD i1 DZ oraz 87% z grupy GK. Dostateczne
warunki mieszkaniowe wystepuja najczesciej w ro-
dzinach dzieci niepelnosprawnych.

Ocena socjodemograficzna badanych rodzin
dzieci niepelnosprawnych, gltéownie z zespotem
Downa, wskazuje, ze istnieja korzystne czynniki
dla przebiegu opieki, wychowania i rehabilitacji,
takie jak: wysoki poziom wyksztalcenia rodzicow,
zwtaszcza matek niepracujacych zawodowo, ktore
wraz z ojcem i rodzenstwem sprawuja nad niepet-
nosprawnym dzieckiem opiekg. Starszy wiek ro-
dzicow, stabilizacja ekonomiczna oraz atmosfera
wielodzietnej rodziny to kolejna korzystna strona
W procesie wspomagania rozwoju dziecka. Moz-
liwo$¢ roztozenia zadan wynikajacych z niepetno-
sprawnosci fizycznej i umystowej dziecka na wie-
lu cztonkéw rodziny skutecznie oddala wystapie-
nie znuzenia i zespotu wypalenia u rodzicow.
Niekorzystng sytuacj¢ stanowig niewystarczajaco
dobre warunki mieszkaniowe (niski metraz), brak
wlasnego srodka lokomocji (samochodu) i coraz
wigksze ograniczenia w zakresie refundowanych
$wiadczen medyczno-rehabilitacyjnych.

Stan zdrowia dzieci na podstawie dokumenta-
¢ji medycznej i danych z wywiadu ilustruje zesta-
wienie liczbowe badanych grup dzieci dotyczace



kolejnosci, czasu trwania i przebiegu ciazy, poro- | du oraz okresu noworodkowego ilustruje tabela 3.
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0,0% \ I T
Trudnosci ze  Trudnosci z Kolki Placzliwe Bardzo duzo Brak trudnosci
spaniem jedzeniem chorowato

RYC. 1. Rodzaje trudnosci doswiadczanych przez matki w opiece nad dzieé¢mi w 1 roku Zycia oraz czgsto$¢ wystgpowa-
nia tych trudnos$ci w poszczegdlnych grupach badanych
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spaniem jedzeniem napobudliwe w czynnosciach
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RYC. 2. Rodzaje aktualnie doSwiadczanych (podczas prowadzenia badan) trudnosci przez matki w opiece nad dzieckiem
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RYC. 3. Rodzaje trudnos$ci wystepujace w komunikacji z dzieckiem. Zréznicowanie badanych grup w zakresie trudnosci
w komunikowaniu si¢ matek ze swoimi dzie¢mi zilustrowane na rysunku 3 jest istotne statystycznie (p<0,05).

Jak prezentuje tabela 3, kolejnos¢ ciazy,
z ktorej pochodza badane dzieci w poszczegodl-
nych grupach, koresponduje z dzietnoscia w ro-
dzinie. Dzieci z zespotem Downa w 40% pocho-
dza z trzeciej lub nastepnych ciaz, w grupie dzieci
z dysmorfia — w 25%, w grupie dzieci zdrowych —
w 10%. Przebieg ciazy, porodu i okresu noworod-
kowego jest zréoznicowany w sposOb istotny
i wskazuje wysoka patologie w zakresie czasu
trwania ciazy (43% wcze$niakow w grupie ZD,
45% w grupie DZ i 10% w grupie GK) oraz zabu-
rzonego jej przebiegu (43% w ZD, 30% w DZ
1 17% w GK). Przebieg porodu z interwencja chi-
rurgiczna zakonczono cigciem cesarskim lub po-
moca reczna u 33% dzieci z ZD, 50% dzieci DZ
113% w GK. Nieprawidlowy przebieg okresu
noworodkowego odnotowano u ponad polowy
(57%) dzieci z ZD, 40% dzieci z DZ i 23% dzieci
zdrowych. Zwraca uwage wystgpowanie ostabio-
nej zywotno$ci noworodka, szczegdlnie dzieci
z zespolem Downa, ktére oceniane wedhug punk-
tacji Apgar wykazywaly zamartwicg sing (43%),
a zamartwicg bladq —7% dzieci. W grupie z DZ
odpowiednio 20% i 5%, w grupie GK — 17% 1 3%.
Wszystkie dzieci po porodzie przebywaty wraz z
matkami, z wyjatkiem 5 dzieci zZD, 2 zDZi4 z
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GK, ktore z powodu chordb zostaty przekazane na
oddzialy dziecigce.

Ocena zdrowotna badanych grup dzieci wy-
kazata wysoki odsetek patologii (u ponad potowy)
w grupie dzieci z ZD, nieco mniejszy (45%)
w grupie dzieci z DZ w porownaniu do dzieci
z GK (10%). Wysoki poziom Igku o zycie i zdro-
wie dziecka, bezradno$¢ matek, poczucie braku
kompetencji dotyczacych postgpowania z dziec-
kiem z jednej strony implikuja trudnosci w nawia-
zywaniu wczesnego kontaktu uczuciowego, z dru-
giej strony jednakze wyzwalaja aktywnos$¢ dotycza-
ca poszukiwania szybkiej, specjalistycznej pomocy
w realizowaniu wczesnej interwencji.

Przedstawione powyzej dane pozwolily na
przeprowadzenie ukierunkowanego sondazu dia-
gnostycznego obejmujacego okreslenie najczescie]
wystepujacych trudnosci w przebiegu opieki nad
dzieckiem od urodzenia oraz w czasie trwania
badan.

Trudnosci wystepujqce w opiece nad dziecmi
niepetnosprawnymi w porownaniu ze zdrowymi

Dzieci z widoczng patologia rozwojowa od
urodzenia wyzwalaja lek u rodzicow, szczegdlnie
u matek, ktore czgsto uwazaja, ze nie maja kompe-
tencji opiekunczych i wychowawczych. Deficyty



rozwojowe, choroby i zaburzone zachowania no-
worodkow 1 niemowlat sprawiaja trudnosci
w opiece, utrudniajac ksztattowanie si¢ prawidto-
wych relacji miedzy matka i dzieckiem, a takze
oddzialuja na relacje z innymi cztonkami rodziny.
Rodzaje trudnosci, ktorych doswiadczaja matki,
zestawiono na wykresach (ryc. 1-3). Analiza sta-
tystyczna wykazata roznice istotne przy poréwna-
niu grup dzieci z patologia rozwojowa z grupa
dzieci zdrowych rozwijajacych si¢ prawidtowo.

Ryc 1 ilustruje rodzaje trudnosci doswiad-
czanych przez matki w opiece nad dzie¢mi w 1
roku zycia oraz czestos¢ wystgpowania tych
trudnosci w poszczegdlnych grupach badanych.

Do najczgstszych trudnosci w okresie nie-
mowlecym zakwalifikowano: nieprawidlowy sen
(trudnosci z zasypianiem, krotki i przerywany sen,
niepokdj ruchowy 1 emocjonalny), trudnosci
z karmieniem (brak lub staby odruch ssania,
krztuszenie sig, ulewania i wymioty, brak taknie-
nia), wystepowanie kolki jelitowej, wzde¢, zaparé
lub biegunek, ponadto drazliwo$¢, czgsty ptacz
bez uchwytnej przyczyny i niemozno$¢ uspokoje-
nia dziecka. Najwiecej dzieci z ZD demonstrowa-
lo wielorakie zaburzenia (co trzecie dziecko wy-
kazywato trudnosci ze spaniem oraz stabg aktyw-
no$¢), co niekorzystnie rzutowato na rozwoj wza-
jemnych kontaktéw w okresie noworodkowym
i niemowlgcym. Staba sita ssania, ulewanie i wy-
mioty utrudniaty karmienie piersia, a niskie przy-
rosty masy ciata wptywaly na odstawienie dziecka
od piersi i przejScie na karmienie sztuczne. To
z kolei utrudniatlo ksztaltowanie si¢ bliskosci
uczuciowej i rozwoj mowy.

Jak wynika z wykresu, 33% dzieci z zespotem
Downa miato trudnoéci ze snem, 30% — zje-
dzeniem, 10% — demonstrowato ptaczliwo$¢ i nie-
pokdj, 16% — czgsto chorowato. W grupie dzieci
z dysmorfia najczeséciej wystepowaly trudnosci
z jedzeniem (u 50%), ze spaniem (u 15%), kolki
1 placzliwos$¢ manifestowato 10%. W grupie dzieci
zdrowych rzadko wystgpowaty trudnosci ze snem
i jedzeniem, czesciej (u 10%) obecne byty kolki i
nieuzasadniona placzliwo$¢, za§ ponad potowa nie
demonstrowata zadnych trudnosci.

Porownanie grup w zakresie czgstosci wyste-
powania poszczegolnych zaburzen wykazato roz-
nice statystycznie istotne na poziomie (p<0,05).

Ryc. 2 ilustruje rodzaje trudnosci, w opiece,
ktorych doswiadczaly matki w grupach badanych
dzieci podczas prowadzonego sondazu diagno-
stycznego.

Wraz z wiekiem zmniejsza sig¢ czgstos¢ wy-
stgpujacych trudnosci w sprawowaniu opieki nad
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dzie¢mi niepelnosprawnymi, jak réwniez wzrasta
liczba dzieci zdrowych, ktorych matki nie do-
swiadczaja  Zzadnych  trudnosci  opiekunczo-
wychowawczych. Dzieci zdrowe, ktére osiagnety
wiek przedszkolny sa samodzielne w zakresie
lokomocji i samoobstugi. 20% dzieci z zespotem
Downa i dysmorfia zewngtrzna demonstruje trud-
nosci ze spaniem.

35% dzieci z dysmorfia zewnetrzna (ktore re-
prezentuja zaburzenia stomatognatyczne w postaci
rozszczepu podniebienia, warg) przejawia trudno-
§ci w przyjmowaniu jedzenia i1 picia pomimo
przeprowadzonych  zabiegdw  chirurgicznych.
Dzieci z zespotem Downa natomiast ze wzgledu
na uogodlniona wiotko$¢ mig$niowa, a szczegolnie
obszaru ustno-twarzowego, rowniez demonstruja
zaburzenia w jedzeniu i potykaniu (13%). Tyle
samo dzieci zdrowych ma trudno$ci w jedzeniu,
ale najczesciej sa to tzw. ,,niejadki”.

Co trzecie dziecko z zespotem Downa ma
trudnos$ci z uczeniem si¢ i wzmozona pobudliwo-
$cia psychoruchowa oraz obnizona koncentracjg
i ostabiona pamig¢. Dzieci z dysmorfia ze-
wnetrzng wodroznieniu od dzieci z zespolem
Downa nie manifestuja trudnosci w uczeniu si¢
i zapamigtywaniu, ale czgs$ciej wystgpuje u nich
nerwowo$¢, thumaczona niemozno$cia wyrazania
swoich potrzeb i1 pojawiajaca si¢ swiadomoscia
,,innosci”.

Trudnosci wedtug opinii matek w komuniko-
waniu si¢ z dzieckiem przedstawiono w postaci
graficznej na ryc 3.

Ryc. 3 ilustruje rodzaje i czgsto$¢ wystepo-
wania trudno$ci w komunikacji z dzieckiem.

Wigkszo$¢ matek badanych dzieci nie zglasza
trudno$ci w komunikowaniu si¢ z dzieckiem.
W grupie dzieci zdrowych stanowia one 92%,
w grupie dzieci z dysmorfig — 75%, w grupie dzie-
ci z zespotem Downa — 50%. Jednakze z rozumie-
nie mowy dziecka jest trudne, czgsto niemozliwe
dla 43% matek dzieci z zespolem Downa i 15%
matek dzieci z dysmorfia. Wynika to gléwnie ze
zmian strukturalnych narzadu mowy oraz uogolnio-
nego niskiego napigcia migsniowego u dzieci z ze-
spotem Downa, co sprawia, ze mowa jest niewyraz-
na. Dodatkowym utrudnieniem jest uboga zawartos¢
komunikatéw stownych, jednakze gesty i ptacz dzie-
ci sa rozumiane adekwatnie do intencji.

Syntetyczna charakterystyka interakcji w diadzie
matka-dziecko na podstawie obserwacji

Obserwacja matki i dziecka zgodnie z kwestio-
nariuszem badania zawierajacym 23 cechy diagno-
styczne zostala przedstawiona w postaci funkcji



syntetycznej wedlug Anny Krefft. Cechy diagno- | styczne (X; do X»;3)) utworzyty bazg danych dla

TABELA 4. Zestawienie 23 cech diagnostycznych z obserwacji matki i dziecka w skali opisowej 0-4 oraz warto$ci wag
poszczegolnych cech tworzacych funkeje Zpyp opisujaca poziom interakeji w diadzie matka — dziecko

Cecha diagnostyczna obserwacja matki (Xgs-Xog ) i dziecka (Xo7- . . Kolejnos¢ wagi
Wartosé¢ ,,wag” cech dia-
Xi08)- ¢ h (XX badanych cech
Opis obserwacji prowadzono w skali gnostycznyc ( 86" 108) diagnostycznych
04, gdzie 0 — zawsze, 1 — czgsto, 2 — czasami, 3 — rzadko. funkcji syntetycznej Zpiip funkcji
Xgs Rozmawia z dzieckiem - 0,6853 7
Xg7 Patrzy na dziecko - 0,6485 8
Xgg Usmiecha si¢ do dziecka - 0,6988 4
Xgo Utrzymuje z dzieckiem kontakt wzrokowy w kochajacy lub -0,6311 12
delikatny sposob
Xog Przytula dziecko - 0,6397 9
Xy Catuje dziecko -0,6368 11
Xy, Sadza dziecko sobie na kolanach -0,5714 17
Xo3 Zajmuje si¢ dzieckiem delikatnie -0,7144 2
Xo4 Bierze dziecko na rece gdy placze - 0,5211 18
Xos Ignoruje obecnos¢ dziecka -0,3586 23
X6 Przedstawia dziecku nowe osoby pojawiajace si¢ w mieszkaniu -0,6872 6
oraz thumaczy cel ich wizyty
Xy7 Reaguje na okazywang uwage -0,7078 3
Xog Domaga sig ciagltej uwagi - 0,6384 10
Xg9 Trzymane twarza do opiekuna odwraca glowe -0,5887 16
Xi00 Utrzymuje ciagly kontakt wzrokowy oraz odpowiada -0,7270 1
na usmiech
Xi01 Nawigzuje werbalng komunikacj¢ z matka -0,6306 13
X0z Potrafi samo zajaé sig zabawa, utrzymujac kontakt -0,6941
z matka
Xy03 Placze, grymasi, histeryzuje -0,4963 21
X094 Czesto wchodzi 1 schodzi z kolan matki -0,5076 19
X105 Trudne do uspokojenia i wyciszenia -0,5024 20
X106 Prezy, sztywnieje kiedy jest trzymane przez matke - 0,5956 15
X107 Reaguje wzmozonym lgkiem, niepokojem na pojawienie sig -0,4142 22
nowych 0s0b w otoczeniu
X 108 Sprawia wrazenie smutnego dziecka -0,6036 14
Wykres $rednichi przedz. ufnosci (95,00%)
Zpivp
0,8
0,7F
0,6
0,5}
5
304
D
25
0,3
0,2 .
0 1 2
DZ 7D GR ==Zpivmp
GR
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RYC. 4. WyKkres Srednich warto$ci funkeji Zpyyip

TABELA 5. Zestawienie Srednich wartosci funkcji Zpyyp oraz odchylen standardowych dla poszczegélnych grup

Odchylenie
Grupa Srednia [N standardo-
we
DZ 0,4725 20 0,1836
ZD 0,3576 30 0,1487
GK 0,6677 30 0,1697

TABELA 6. Zestawienie i opis S cech diagnostycznych z wywiadu oraz ich wagi w syntetycznej funkcji diagnostycznej
Zypzvp, OPisujacej poziom zaangazowania matek w terapie dziecka

Cecha diagnostyczna i jej opis »Wagi” cech Kolejnos¢ wag cech dia-
Odpowiedz matki w skali 0-2, gdzie, diagn w funkcji gnostycznych funkcji

0- tak , 1-nie, 2-nie wiem, syntetycznej
ZPZMTD

X79 Czy uczestniczy pani w zajeciach razem z dzieckiem? -0,4210 5

Xgo Czy wie Pani, jakie zajgcia sprawiaja dziecku najwigksza przyjem-

<o -0,4370 4
NnoscC!

Xg) Czy korzysta Pani z zalecen specjalistow terapeutéw codziennie? -0,5821 3

Xg4 Czy uczestniczy Pani w zajeciach terapeutycznych z dzie¢mi? -0,6201 2

Xgs Czy chcialaby Pani uczestniczy¢ w takich zajgciach? -0,6807 1

Wykres srednich i przedz. ufnosci (95,00%)

Zpzmp
0,70 T

0,65} 4
0,60 | .
0,55} 4
0,50 F .

0,45} .

o
IS
o
T

0,35} .

10SO1IB AN

0,30} 4

0,25} .

0,20

DZ ZD Zpzmtd
GR

RYC. 5. Wykres Srednich wartosci funkeji Zpzyp Opisujacej poziom zaangazowania matki w terapie dziecka
w grupie dzieci z zespolem Downa (ZD) oraz w grupie z dysmorfia zewnetrzng (DZ)

TABELA 7. Zestawienie Srednich wartosci funkcji Zpzy1p oraz odchylen standardowych dla badanych grup

Odchylenie
standardo-

Grupa Srednia N
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we
DZ 0,3922 20 0,1888
ZD 0,5680 30 0,1664

Tabela 8. Zestawienie 7 cech diagnostycznych z wywiadu, ktére maja istotny wplyw na warto$¢ syntetycznej funkcji Zpy.
Mp Opisujacej poziom wiezi migdzy matka a dzieckiem

Onuis skali poszczes6lnveh Warto$¢ wag cech Kolejnos¢ wagi
Cechy diagnostyczne z wywiadu matki i ich P . P golny diagnostycznych w badanych cech
. cech diagnostycznych . . .
opis funkcji syntetycznej | diagnostycznych
ZPWMD funkcji

0 — matka
1 — ojciec

X4 - Kto najezesciej wykonuje czynnosci pie- | 2 — starsze rodzefistwo

lggnacyjne przy dziecku: 3 — dziadkowie -0,5564 1
4 — opiekunka (w domu lub
w przedszkolu)
0 — matka
1 — ojciec

i L. . . 2 — starsze rodzenstwo

X40— Kto najczgsciej przebywa z dzieckiem: 3 _ dziadkowie - 0.4340 2
4 — opiekunka
0 — piers$

.Xp4— Karmienie dziecka w pierwszym roku ; B m{[eszane

zycia - sztuczne -0,3549 3
0 — jest ciekawe (zaintere-
sowane nowym miejscem)

Xeo— Jak dziecko reaguje na nowe otoczenie w 1 7J?St obojetne ‘(me okazu-

Pani obecnosci: € zam‘teresowama) . -0,3485 4

) 2 — boi sig (brak bezpie- i

czenstwa)
0 — odwzajemnia okazywa-
ne uczucia

X6 Jak dziecko reaguje na pozytywne uczucia | — jest obojetne, tzn. unika

: kontaktu

okazywane przez Pania: . . -0,3354 5
2 —reaguje gwaltownie, tzn.
stawia opor w kontakcie z
opiekunem
0 — z najblizsza rodzing
(matka, ojciec,

. . o . o rodzenstwo)

X76— Z kim dziecko bawi sig najchgtnie;j: 1 — 7z dziadkami -0.3334 6

2 — z opiekunka
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X1~ Czy pomaga Pani dziecku w pokonywaniu
trudnosci dnia codziennego, czy woli wykony-
wa¢ Pani obowiazki za dziecko:

0 — nie pomagam, ale kon-
trolujg jego dzialanie

1 — nie pomagam, poniewaz
ma sobie radzi¢ samo,

2 — wolg wykona¢ obo-
wiazki za dziecko, po-
niewaz tak jest szybciej

-0,3074

ZpwmD
0,70

Wykres érednich i przedz. ufnosci (95,00%)

0,65 |

0,60 |

0,55

0,50

Wartosci

0,45

0,40 |

0,35}

0,30

DzZ

ZD
Grupy

GK

== Zpwmp

RYC. 6. Wykres $rednich warto$ci funkcji Zpwpip

TABELA 9. Zestawienie Srednich wartos$ci funkcji Zpwyp oraz odchylen standardowych dla badanych grup

N

Grupa Srednia

DZ 0,5576
ZD 0,5314
GK 0,4426

Odchylenie

standardowe
20 0,1771
30 0,1561
29 0,2101

wyliczenia syntetycznej funkcji diagnostycznej
ZPIMD, opisujacej liczbowo w zakresie 0—1 po-
ziom interakcji migdzy matka a dzieckiem.
W modelu matematycznym tej funkcji diagno-
stycznej ZPIMD wszystkie 23 cechy sg istotne sta-
tystycznie, co oznacza, ze kazda z nich ma istotny
wplyw na warto$¢ funkcji syntetycznej opisujacej
poziom interakcji. Opis cech diagnostycznych i ich
wagi w funkcji zostaly przedstawione w tabeli 4.
Z tabeli tej wynika, ze cechy Xjo0 i Xo3 maja naj-
wigkszy udziat w interakcji, natomiast cechy X7
1 Xo5 maja udziat najmniejszy.

Przy pomocy algorytmu FSyntKrefft wyli-
czono funkcje diagnostyczng ZPIMD dla kazdego
dziecka, a nastepnie wartosci Srednie i odchylenia
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standardowe tej funkcji dla poszczegoélnych grup
badanych, co zostato przedstawione w tabeli 5 i na
ryc. 4.

Uzyskana $rednia wartos¢ funkcji ZPIMD jest
najwyzsza dla grupy kontrolnej, co $wiadczy o
najbardziej pozadanych i oczekiwanych przez
matke i1 dziecko relacjach pomigdzy nimi, ktore
opisuja 23 cechy diagnostyczne (tabela 4). Nato-
miast poziom interakcji migdzy matka i dzieckiem
z grupy ZD jest najnizszy ze wzgledu na istniejaca
patologie somatyczna i intelektualna, nieco wyz-
szy w grupie DZ, w ktdrej nie wystepuje niepel-
nosprawnos¢ intelektualna. Analiza statystyczna
srednich wartosci funkcji ZPIMD wykazata rozni-



ce istotne pomigdzy badanymi grupami na pozio-
mie p<_0,05.

Poziom zaangazowania matki w terapie dziecka
w ocenie syntetycznej

Jednym z najwazniejszych czynnikéw ksztal-
towania si¢ wigzi miedzy matka i dzieckiem nie-
pelnosprawnym jest aktywny udzial matki w pro-
cesie terapii dziecka. Informacje zebrane w ce-
chach diagnostycznych X79, X80, X81, X84, X85
postuzyly do wyliczenia kazdemu dziecku warto-
sci funkcji ZPZMTD, ktora okreslata poziom za-
angazowania matki w terapi¢ dziecka, w skali
liczbowej w przedziale (0-1), gdzie 0 — niskie
zaangazowanie, 1 — wysokie zaangazowanie. Ta-
bela 6 ilustruje opis cech diagnostycznych, warto-
sci ich wag w funkcji ZPZMTD, rycina 5 i tabela
7 $rednie wartosci funkcji w badanych grupach
dzieci niepetnosprawnych z zespolem Downa
(ZD) i dysmorfia zewngtrzna (DZ).

Porownanie zaangazowania matek w terapi¢
dzieci z zaburzeniami rozwoju prezentowane na
ryc. 5 wykazuje wyzsze wartosci $rednich funkcji
ZPZMTD dla grupy dzieci z zespotem Downa niz
w grupie z dysmorfig zewngtrzna.

Badania te wskazuja, ze niepetnosprawnosé
somatyczna sprz¢zona z niepetnosprawnoscia
umystowa, ktora wystepuje w zespole Downa wy-
maga wigkszego zaangazowania i trudu w opiece
i prowadzeniu terapii dziecka od urodzenia, niz u
dzieci tylko z zewnetrzna dysmorfia rozwojowa.

Syntetyczne okreslenie poziomu wiezi
uczuciowej miedzy matkq a dzieckiem

Do obliczen zakwalifikowano 28 cech dia-
gnostycznych (Xp3, Xos, X37, Xa0, Xa1, Xa2, Xsa,
Xss, Xs6, Xs7, Xss, X359, X605 Xo1, X625 X635 Xo4s X655
X7, Xos, Xo9, X755 X6, X79, Xs0, Xs1, Xsar Xss),
ktore utworzyty model funkcji ZPWMD, mierzacy
poziom wigzi migdzy matka a dzieckiem, w skali
od 0 do 1, gdzie 0 — oznacza niepozadany poziom
wiezi, natomiast 1 — poziom wigzi korzystny 1 po-
zadany W modelu tym sposrod 28 cech, jedynie 7
byto istotnych statystycznie, tzn., ze kazda z tych
7 cech miala istotny wptyw na warto$¢ funkcji, co
pozwolito na wyodrebnienie ich z catosci 1 utwo-
rzenie uproszczonego modelu opisanego tylko
przez 7 cech. Opis cech i ich wagi przedstawiono
w tabeli 8.

Wyliczone wartosci srednich funkcji diagno-
stycznej ZPWMD, w badanych grupach przedsta-
wiono na rycinie 6 i w tabeli 9.
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Analiza wynikow wykazala, ze poziom wigzi
w badanych grupach nie r6zni sig¢ istotnie staty-
stycznie(na poziomie istotnosci 0,05), chociaz
zaobserwowano tendencjg wzrostu poziomu wigzi
w grupach ZD i DZ w poréwnaniu z grupa GK,
zwiazana ze zwigkszonymi potrzebami dzieci
niepetnosprawnych, ktoére sa zaspokajane przez
ich matki. Uzyskane wyniki potwierdzaja tezg o
genetycznym uwarunkowaniu zachowan przywia-
zania matek wobec swoich dzieci zaré6wno zdro-
wych, jak tez niepetnosprawnych od urodzenia
[19, 18]. Ponadto wyniki badan warunkow socjo-
demograficznych przemawiajg za wystgpowaniem
w badanych grupach korzystnych dla procesu
budowania wigzi takich czynnikow, jak: dojrzaty
wiek matek, ich wysokie wyksztatcanie oraz usta-
bilizowana sytuacja materialna. Réwniez wcze-
$niejsze do$wiadczenia matek zwiazane z opieka
nad pozostatymi dzie¢mi w rodzinie oraz wysoki
poziom zaangazowania w opieke, terapig i lecze-
nie ich dzieci pozytywnie oddzialuja na wrazli-
wos¢ 1 dostgpnos¢ matek w procesie ksztalttowania
si¢ wiezi uczuciowych pomimo istniejacych
utrudnien w postaci zaburzen rozwoju dziecka.

PODSUMOWANIE I WNIOSKI

Informacje uzyskane z wywiadu wedlug spe-
cjalnie opracowanego kwestionariusza badania
oraz obserwacja zachowania matki i dziecka wia-
rygodnie przedstawiaja wzajemne interakcje.
Wprowadzenie trzech modeli matematycznych
syntetycznej funkcji Z= f (X, X,....X,) wg algo-
rytmu A. Kreft, opisanej cechami diagnostyczny-
mi na podstawie sondazu diagnostycznego i ob-
serwacji pozwolito na zmierzenie u kazdego
dziecka poziomu interakcji w diadzie matka —
dziecko (Zpmp), zaangazowania matki w proces
terapeutyczny (Zpzmrp) Oraz poziomu wigzi uczu-
ciowej migdzy matka i dzieckiem Zpwyp. Wyli-
czone $rednie wartosci dla badanych grup pozwo-
lity na poréwnanie statystyczne uzyskanych wy-
nikow. Nalezy zwroci¢ uwage, ze takie zjawiska,
jak: wie¢z, interakcja, zaangazowanie nie sa mie-
rzalne metodami klasycznej statystyki, dlatego
wykorzystano model matematyczny A. Krefft,
ktéry mierzy zjawiska niemierzalne metodami
statystyki matematyczne;.

Ocena socjodemograficzna badanych rodzin
dzieci niepelnosprawnych, glownie z zespotem
Downa wskazuje, ze istnieja korzystne czynniki
dla przebiegu opieki, wychowania i rehabilitacji,
takie jak: wysoki poziom wyksztatcenia rodzicow,



zwlaszcza matek niepracujacych zawodowo, ktore
wraz z ojcem i rodzenstwem sprawuja nad niepet-
nosprawnym dzieckiem opiekg. Starszy wiek ro-
dzicow, stabilizacja ekonomiczna oraz atmosfera
wielodzietnej rodziny to kolejna korzystna strona
W procesie wspomagania rozwoju dziecka. Moz-
liwos¢ roztozenia zadan wynikajacych z niepetno-
sprawnosci fizycznej i umystowej dziecka na wie-
lu cztonkéw rodziny skutecznie oddala wystapie-
nie znuzenia i zespotu wypalenia u rodzicow.
Niekorzystna sytuacjg¢ stanowia niewystarczajaco
dobre warunki mieszkaniowe (maly metraz), brak
wlasnego srodka lokomocji (samochodu) i coraz
wigksze ograniczenia w zakresie refundowanych
$wiadczen medyczno-rehabilitacyjnych.

Ocena zdrowotna badanych grup dzieci wy-
kazata wysoki odsetek patologii (u ponad potowy)
w grupie dzieci z ZD, nieco mniejszy (45%)
w grupie dzieci z DZ w poréwnaniu do dzieci z
GK (10%). Wysoki poziom lgku o zycie i zdrowie
dziecka, bezradno$¢ matek, poczucie braku kom-
petencji dotyczacych postgpowania z dzieckiem
z jednej strony implikuja trudnosci w nawiazywa-
niu wcezesnego kontaktu uczuciowego, z drugiej
strony jednakze wyzwalaja aktywno$¢ dotyczaca
poszukiwania szybkiej, specjalistycznej pomocy w
realizowaniu wczesnej interwencji.

Przedstawione powyzej dane pozwolity na
przeprowadzenie ukierunkowanego sondazu dia-
gnostycznego obejmujacego okreslenie najczesciej
wystepujacych trudnos$ci w przebiegu opieki nad
dzieckiem od urodzenia oraz w czasie trwania
badan.

Prezentowane wyniki badan pozwalaja na
sformutowanie wnioskow.

1. Wielonarzadowa patologia w zespole
Downa od urodzenia implikuje wigksze trudnosci
w opiece i terapii dzieci z zespolem Downa niz u
dzieci z dysmorfia zewngtrzna w poréwnaniu do
dzieci zdrowych.

2. Syntetyczna funkcja diagnostyczna Zppp
opisujaca poziom interakcji w diadzie matka —
dziecko wykazuje roznice istotne statystycznie
(p<0,001) migdzy dzie¢mi zdrowymi a grupami
dzieci z niepelnosprawnoscia fizyczna i intelektu-
alnag uwarunkowane trudno$ciami w codzienngj
opiece 1 wychowywaniu.

3. Wykazano, ze najwigksze zaangazowanie
w opiece i leczeniu dzieci chorych wykazuja mat-
ki dzieci z zespotem Downa, u ktorych wystepuje
dysmorfia zewngtrzna i niepelnosprawno$¢ inte-
lektualna. Srednie wartosci funkcji ZPZMTD
w tej grupie sa istotnie wyzsze niz w grupie dzieci
tylko z dysmorfia zewngtrzna.
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4. Poziom wigzi uczuciowej miedzy matka
i dzieckiem w trzech badanych grupach, mierzony
przy pomocy syntetycznej funkcji diagnostycznej
Zpwwp jest podobny, pomimo wigkszych trudnosci
i wyzwan stojacych przed matkami niepetno-
sprawnych dzieci. W procesie ksztaltowania sig
uczucia mitoséci do dziecka z deficytami rozwojo-
wymi istotne znaczenie odgrywaja genetyczne
podstawy przywiazania, determinacja i poswigce-
nie matek oraz wsparcie spoleczne ze strony naj-
blizszych 0sob i specjalistow
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