SPIs TRESCI

WS TR .ot 9
1. MUKOWISCYDOZA W UJECIU MEDYCZNYM I PSYCHOSPOEECZNYM .... 17
1.1. Definicja i epidemiologia mukowiscydozy ................ 17
1.2. Patofizjologia, objawy, klasyfikacja i kryteria
rozpoznawania mukowiscydozy ............... ... ... ... 20
1.3. Leczenie mukowiscydozy ..................... ... ... ... 24
1.4. Psychospoleczne funkcjonowanie dzieci z mukowiscydoza ... 35
1.4.1. Okres dziecinstwa i wiek szkolny .................. 37
1.4.2. Okres adolescencji i wejscia w dorostos¢ ............ 44
2. RADZENIE SOBIE RODZICOW DZIECI Z MUKOWISCYDOZA, . ........... 57
2.1. Stres i radzenie sobie — podstawy teoretyczne ............. 57
2.1.1. Stres — konceptualizacja .......................... 57
2.1.2. Modele i funkcje radzenia sobie ................... 61
2.1.3. Styl i strategia radzenia sobie ..................... 68
2.1.4. Efektywnos$¢ radzenia sobie ....................... 73
2.2. Stres w zyciu rodzicéw dzieci z mukowiscydoza, ........... 75
2.2.1. Stres w zyciu rodzicéw dzieci z mukowiscydoza
w dotychczasowych analizach empirycznych ........ 75
2.2.2. Radzenie sobie ze stresem rodzicow dzieci
z mukowiscydoza — przeglad badan ................. 84

3. PSYCHOSPOLECZNE I EKONOMICZNE FUNKCJONOWANIE
RODZICOW DZIECI Z MUKOWISCYDOZA, ... ...orrneennnnnnnnn.. 97
3.1. Zaangazowanie rodzicéw dzieci z mukowiscydoza
w postepowanie leczniczo-rehabilitacyjne i ich status
socjoekonomiczny ........... .. oo 97
3.2. Depresja i lek rodzicow dzieci z mukowiscydoza .......... 114
3.2.1. Przewlekla, nieuleczalna choroba dziecka
a psychospoleczna adaptacja jego rodzicow ......... 114




6

5.

6.

7.

SPIS TRESCI

3.2.2. Depresja i lek rodzicéow dzieci z mukowiscydoza w badaniach

empirycznych .......... . i 117
3.3. Wsparcie spoteczne chorych na mukowiscydoze i ich rodzin ...... 125
3.3.1. Teoretyczne podstawy wsparcia spolecznego .............. 125
3.3.2. Wsparcie spoteczne rodzicéw dzieci z przewlekla choroba
i niepelnosprawnoscia oraz jego korelaty ................. 128
. METODOLOGICZNE PODSTAWY BADAN WEASNYCH . ..............c.cvv.... 141
4.1. Perspektywa badawcza .......... ... ... i i 141
4.2. Cel i problematyka badan wtasnych, hipotezy ................... 148
4.3. Metodabadan ............ ... ... i 152
4.4. Metody analizy statystycznej wynikow ............. ... ... ... 156
4.5. Organizacja badan wlasnych ........... ... .. ... ... ... 0. 157
4.6. Charakterystyka badanych oséb ...................... ... ..., 159
ANALIZA RADZENIA SOBIE RODZICOW DZIECI Z MUKOWISCYDOZA I RODZICOW
DZIECI BEZ MUKOWISCYDOZY .. iiiiiiiieeeaiee e, 169
5.1. Poréwnanie strategii radzenia sobie rodzicow dzieci
z mukowiscydoza i rodzicow dzieci bez mukowiscydozy .......... 172
5.2. Strategie radzenia sobie rodzicow dzieci z mukowiscydoza
i rodzicow dzieci bez mukowiscydozy a status socjoekonomiczny ... 174
5.3. Typologia radzenia sobie badanych ............................ 184
Podsumowanie ........... ... . ... 188

ANALIZA OBJAWOW DEPRESYJNYCH RODZICOW DZIECI Z MUKOWISCYDOZA

I RODZICOW DZIECI BEZ MUKOWISCYDOZY ..ottt tveet e eeeeeennns 191
6.1. Poréwnanie nasilenia depresji badanych rodzicéw dzieci

z mukowiscydoza i rodzicow dzieci bez mukowiscydozy .......... 196
6.2. Nasilenie objawéw depresyjnych rodzicéow dzieci z mukowiscydoza

i rodzicow dzieci bez mukowiscydozy a status socjoekonomiczny ... 199
6.3. Typy objawéw depresyjnych badanych rodzicow ................. 209
Podsumowanie .......... ... ... 212

ANALIZA SPOSTRZEGANEGO WSPARCIA SPOLECZNEGO RODZICOW DZIECI
Z MUKOWISCYDOZA I RODZICOW DZIECI BEZ MUKOWISCYDOZY W UJECIU

STRUKTURALNYM I FUNKCJONALNYM . .. ttvtittetetnteeeeeenenennns 215
7.1. Sie¢ wsparcia spotecznego rodzicéw dzieci z mukowiscydoza
i rodzicow dzieci bez mukowiscydozy ............... ... oL 216

7.2. Poréwnanie natezenia spostrzeganego wsparcia spotecznego rodzicow
dzieci z mukowiscydoza i rodzicow dzieci bez mukowiscydozy
z uwzglednieniem grup zrédtowych ....... ... . oo o ool 221



Spis TRESCI | 7/

7.3. Poréwnanie natezenia spostrzeganego wsparcia spotecznego

badanych z podziatem na grupy-ujecie funkcjonalne ............. 232
7.4. Natezenie spostrzeganego wsparcia spolecznego rodzicéw dzieci

z mukowiscydoza i rodzicéw dzieci bez mukowiscydozy a status

SOCJOEKONOMICZIY ... ..ottt 234
7.5. Typy spostrzeganego wsparcia spotecznego badanych rodzicéow . ... 242
Podsumowanie ......... ... ... .. i 244

8. ANALIZA ZALEZNOSCI MIEDZY NASILENIEM OBJAWOW DEPRESYJNYCH
I SPOSTRZEGANYM WSPARCIEM SPOLECZNYM A RADZENIEM SOBIE
BADANYCH RODZICOW ...t tttt ittt e aie e aiee e 249
8.1. Analiza zalezno$ci miedzy nasileniem objawéw depresyjnych
i spostrzeganym wsparciem spolecznym a radzeniem sobie rodzicow
dzieci z mukowiscydoza ............ .. ... o oo 249
8.2. Analiza zaleznosci miedzy nasileniem objawéw depresyjnych
i spostrzeganym wsparciem spolecznym a radzeniem sobie

rodzicéw dzieci bez mukowiscydozy ............ ... ...l 260
Podsumowanie ......... ... ... .. i 269
9. DYSKUSJA I WNIOSKI Z BADAN . ..t tttte et e e e e ieeeeen e 273
9.1. Radzenie sobie ............ ... .. . i 273
9.2, Depresja . ... 281
9.3. Spostrzegane wsparcie spoleczne ........... ... .. il 286
9.4. Status socjoekonomiczny a radzenie sobie, depresja i spostrzegane
wsparcie spoleczne ... 295
9.5. Predyktory zmiennosci strategii radzenia sobie
badanych rodzicow .......... ... oo oo 306
9.5.1. Depresja jako predyktor zmiennosci strategii
radzenia sobie ......... ... ... o o oo 308
9.5.2. Spostrzegane wsparcie spoleczne jako predyktor zmiennosci
strategii radzenia sobie .......... ... ... .. i 317
9.6. Ograniczenia badan wtasnych i kierunki przyszlych poszukiwan
badawczych ......... ... . 325
9.7. Implikacje praktyczne ......... ... ... ..o i i 328
BIBLIOGRAFIA . ... ... .. ... 335

SPIS TABEL, RYSUNKOW, WYKRESOW . .. ...ttt 363





