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The need for social support
and the health condition of parents
of children with cancer

Abstract

Introduction. Parents of children with cancer are exposed to severe stress which is caused by the process
of medical treatment of their child. Mental stress and physical exhaustion are related to the level of support
received, provided by different social groups. Health problems are mainly visible in the incidence of somatic
symptoms, anxiety and insomnia, functional disorders or symptoms of depression.

Objective. Searching for the relationship between the level of support experienced and the health condition
in parents of children with cancer.

Material and methods. The surveyed group consisted of N = 86 parents of children with cancer aged
from 21 to 53 years (M = 38.70, SD = 6.48). Women constituted 75.6% of the respondents, whereas
men 24.4%. Social Support Scale by K. Kmiecik-Baran and General Health Questionnaire (GHQ-28) by D.
Goldberg were used in the survey.

Results and conclusions. The analyses conducted allowed to detect a link between support and health
condition. It transpired that instrumental, valuing and emotional support from family and friends as well

as informational and valuing support from professionals are of great importance for well-being.

Palliat Med Pract 2020, 14, 3: 157-165

Key words: social support, health, parents of children with cancer

Introduction

The diagnosis of cancer in a child causes a change
in the present life. Child’s illness is a critical and
stressful situation for the family, especially for par-
ents [1]. Throughout the entire treatment process,
parents face many feelings that affect their health,
including experiencing symptoms of acute stress
disorders, depression and anxiety [2]. In the case of
their child’s illness, a significant factor for parents
is the support they receive not only from their im-
mediate family, friends or acquaintances, but also
from medical staff.

Support means assistance available to an indi-
vidual while experiencing difficult life situations [3].
It appears as a consequence of stressful events in
life, such as a personal crisis, illness or life burden
[4]. Support is defined as the perception of a per-
son’s satisfaction with relations with others and it
is related to the overall assessment of quality of
life; therefore, it is an important aspect in the func-
tioning of patients and their families [5]. Support is
not a homogeneous group of behaviours; it differs
in type, degree of severity and source, as well as
depends on the needs of the person supported and
the supporter’s capabilities.
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Support giving parents during their child’s illness
is undoubtedly one of the most expected social be-
haviours. It is identified with assistance that meets
human needs [3]. The most common needs mentioned
by parents of sick children include social, informational
(usually about their child’s health condition) and emo-
tional needs, related to the sense of responsibility and
uncertainty [6]. Adequate support reduces the risk of
negative impact of disease, both on the sick child and
the family, enables parents to function relatively well
during the child’s illness, allows appropriate organi-
sation of life and care for all family members and the
use of their own resources to meet basic psychological
and physical needs [7]. A higher level of support, as
well as the conviction that it will be available at the
right time, results in better adaptation to the cancer
situation [8].

Burkiewicz et al. draw attention to the social
support that significantly modifies responses to the
stress experienced and protects against difficult emo-
tions [9]. A significant factor in the assessment of
support is the way it is perceived. It has been shown
that the presence of symptoms of depression can be
associated with an increased sense of hopelessness,
negative thinking and lowered self-esteem. Moreover,
the importance of quality of contact with members of
medical personnel in coping with the child’s illness in
parents was confirmed [10].

During contact with nurses, parents can mainly
count on instrumental and valuing support, whereas
the contact with doctors gives the opportunity to
receive instrumental, valuing and informational sup-
port. To a lesser extent, nurses and doctors provide
emotional support. It has also been found that par-
ents receive significantly lower support from nurses
compared to what they expect. The level of support
received from doctors and nurses is comparable [11].
A significant role in the demand for social support,
which is associated with positive changes in self-per-
ception, has been demonstrated in studies conducted
among parents of children with cancer [12].

Cancer is a life-threatening disease and is con-
sidered to be a negative life event, especially when
it affects one’s own child, which is associated with
the risk of emotional, cognitive malfunctioning and
disturbed parental relationships at different stages
of life [13, 14]. It may also exacerbate the previously
occurring mental health disorders and it is related
to the health condition of children and parents [15].
Parents may experience significant anxiety during the
entire treatment process and draw attention to the
need for obtaining appropriate psychosocial interven-
tions, including support, in the course of their child’s
disease [16, 17].

In the context of the above-mentioned consider-
ations, the relationship between the cancer experience
of one’s own child and the symptoms of depression
seems interesting. In the survey by Burkiewicz et al.,
a significant percentage of parents demonstrated
moderate (16% of respondents) or severe (16%) in-
tensification of symptoms of depression [9]. The level
of depression experienced by parents may not only
have a negative impact on their ability to cope with
difficulties in everyday life and requirements related to
the treatment process, but also on the child’s mental
state. Carers of cancer patients are burdened with
many difficulties that affect their well-being, they
experience many symptoms of depression, which are
more related to the carers’ personality traits and their
subjectively assessed burdens, compared to the actual
situation of patients and objective burdens [18].

In the presented own surveys, the concept of social
support was adopted in Tarde’s study, according to
which four basic support groups were distinguished:
informational, instrumental, valuing and emotional,
that can be provided by different social groups [19].
For the purpose of this paper, these were the following
groups: family and friends, professionals (doctors,
nurses, psychologists). The health condition of the
surveyed parents, understood as temporary break-
downs of functioning, was measured in relation to
the following dimensions: somatic symptoms, anxiety
and insomnia, functioning disorders and depression
symptoms [20]. The aim of the survey was to search
for and describe the relationships between the level
of support experienced and the health condition of
parents of children with cancer, as well as to check
whether parents with different severity levels of health
problems differ in the assessment of support.

Material and methods

The survey was conducted in a group of
86 (65 women, 21 men) parents of children with can-
cer. The age of the subjects ranged from 21 to 53 years
(mean 38.70 + 6.48). Most surveyed parents (n = 75)
were married, 6 people described their marital status
as single, 4 parents were divorced and 1 person was
a widow. Children whose parents were included in
the survey were treated for cancer. The most frequent
diagnoses in children were leukaemia (55.8%) and
lymphomata (15.1%), brain and spinal cord tumours
(4.7%), sympathetic nervous system tumours (e.g.
neuroblastoma) (2.3%), kidney tumours (e.g. Wilms’
tumour) (8.1%), liver tumours (e.g. hepatoblastoma)
(2.3%) and bone tumours (1.2%). Sarcomata consti-
tuted 4.7% of the cases; in 3.5% of children other can-
cers were diagnosed (i.a. mediastinal tumour). Parents
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Table 1. Diagnostic groups of diseases for which children were treated

Diagnostic group Girls

Boys Overall

Leukaemia 13 41.9 35 63.6 48 55.8
Lymphomata 7 22.6 10.9 13 15.1
Brain and spinal cord tumours 1 3.2 3 5.5 4 4.7

Sympathetic nervous system 2 6.5 - - 2 2.3

tumours

Kidney tumours 2 6.5 5 9.1 7 8.1

Liver tumours - — 2 3.6 2 2.3
Bone tumours = = 1 1.8 1 1.2
Sarcomas 3 9.7 1 1.8 4 4.7
Other cancers 2 6.5 1 1.8 3 3.5
Undiagnosis 1 3.2 1 1.8 2 2.3

Overall 31 100 55 100 86 100

of children whose diagnosis was not unequivocally
established at the time of the examination, but the
clinical picture suggested a diagnosis of cancer and
the children were treated symptomatically, were also
included in the group of the surveyed persons — this
group constituted 2.3% (Table 1).

The surveys were conducted in the period from
April 2017 to February 2018, with the agreement
of the Research Ethics Committee (REC) and in ac-
cordance with the Declaration of Helsinki (DoH). All
parents were surveyed individually, after obtaining
consent and ensuring the voluntariness, anonymity
and confidentiality of the data collected. The subjects
were asked to complete the Social Support Scale (SSS)
for family and friends, SSS for professionals (doctors,
nurses, psychologists) and the Global Health Ques-
tionnaire GHQ-28.

The Social Support Scale (SSS) developed by
Kmiecik-Baran is designed to measure the severity and
type of social support that an individual can receive
from different social groups [21]. The questionnaire
contains 24 statements consisting of 4 subscales
(6 test items each): informational support (e.g. when
making important decisions their pieces of advice
have proved to be valuable), instrumental support
(e.g. it does not usually happen that they come up
with a proposal for specific help themselves), valuing
support (e.g. when solving important problems my
voice is decisive) and emotional (e.g. | feel safe in their
company). A person filling in the questionnaire assess-
es the items according to a 5-stage scale: 1 — this is
true; 2 — rather yes; 3 — sometimes yes and some-
times not; 4 — rather not; 5 — not at all. The parents
marked their answers in the context of two groups:

professionals (doctors, nurses and psychologists) and
family and friends. A higher score means a higher
support deficit in a given area. The reliability of this
method is satisfactory, the a-Cronbach coefficient for
individual subscale is 0.51-0.87.

The Global Health Questionnaire GHQ-28 devel-
oped by Goldberg and adapted to Polish conditions by
Makowska and Merecz [20]. This method is designed to
assess the health condition on the basis of a temporary
breakdown of functioning. According to the authors,
health condition is understood in two ways — as the
inability to continue a normal and “healthy” life and as
the occurrence of mental distress [22]. The question-
naire contains 28 questions, using a 4-grade scale on
which the respondents (by marking the appropriate
answer) determined to what extent and with what
frequency the problem concerned them. The individual
questions are divided into four areas concerning health
condition: somatic symptoms (e.g. have you recently
had headaches?), anxiety and insomnia (e.g. have
you recently had worries that did not let you sleep?),
functional disorders (e.g. have you recently been sat-
isfied with the way you perform your tasks?) and
symptoms of depression (e.g. have you been thinking
about taking your own life recently?). There are several
scoring methods for answers, but the Likert’s method
used in this survey is the most frequently chosen one:
1-2-3-4[23]. The a-Cronbach coefficient of reliability
for individual scales is 0.84-0.89.

Results

The verification of SSS scores in relation to fam-
ily and friends, SSS in the context of professionals
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Table 2. Basic scores obtained from the questionnaires applied

Questionnaire

SSS Informational 6 22 12.50 3.62
(family and friends) = imental 6 24 12.55 431
Valuing 6 28 12.41 4.46
Emotional 6 21 10.62 4.29
Overall score 24 88 48.07 14.17
SSS Informational 6 23 12.34 3.24
RpEion) Instrumental 26 16.86 3.45
Valuing 27 15.23 3.67
Emotional 21 13.78 3.66
Overall score 29 89 58.21 10.97
GHQ-28 Somatic symptoms 28 16.10 4.72
Anxiety and insomnia 28 17.73 4.91
Functional disorders 28 16.10 3.82
Symptoms of depression 23 9.56 3.47
Overall score 36 93 59.50 13.71

(doctors, nurses, psychologists) and GHQ-28 allowed
to identify the relationships between these dimen-
sions. The surveys’ scores, which constitute psycho-
logical characteristics of the surveyed group, are
presented in Table 2.

In the context of support from family and friends,
the relationship between the symptoms of depression
and valuing/emotional support is of great importance.
A greater lack of support in these above-mentioned
dimensions is accompanied by increased symptoms
of depression, while a smaller deficit of instrumental
support is associated with a more frequent incidence
of functional disorders (Table 3).

GHQ-28 overall score is positively correlated
with SSS overall score for doctors, nurses, psychol-
ogists. Thus, the greater the deficit of support (es-
pecially informational and valuing one) from profes-
sionals, the more health problems (most frequently
manifesting themselves as symptoms of depression)
in the surveyed group of parents. A greater deficit of
informational support from professionals is accom-
panied by a greater number of somatic symptoms;
anxiety and insomnia; depression. Low satisfaction
of the need for valuing support is correlated with the
occurrence of problems related to anxiety and insom-
nia and symptoms of depression (Table 4).

Cluster analysis conducted using the k-means
method allowed the identification of 3 groups of
parents, characterised by different severity of health
problems (high, low, moderate) (Table 5, Fig. 1). The

following interpretations of the scores were adopted
for the analysis of the symptom severity graph in
particular health dimensions:

— high severity of symptoms — mean above 20;

— moderate severity — 15-20;

— low severity — 10-15;

— very low severity of symptoms — below 10.

Group 1 (n = 13) is characterised by high scores
in such dimensions as somatic symptoms, anxiety and
insomnia, functional disorders, whereas low scores
— symptoms of depression. Group 2 (n = 35) are
parents with low severity level of somatic symptoms,
anxiety and insomnia, functional disorders, as well as
with very low level of symptoms of depression. Group
3 (n = 38) are persons who show moderate health
problems, moderate severity of somatic symptoms,
functional disorders; high severity level in terms of
anxiety and insomnia, as well as low severity regard-
ing symptoms of depression. The comparisons of
individual groups were made by means of the analysis
of average scores and standard deviations (Table 6),
obtained in individual clusters and using Mann-Whit-
ney U nonparametric test (Table 7).

In groups 1 and 2 (parents with high and low
severity of health problems), significant differences
were found in each of GHQ-28 dimensions, as well as
between groups 2 and 3 (low and moderate severity
of health problems). However, when comparing 1 and
3 group of parents (high and moderate severity of
health problems), differences occur only in three di-
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Table 3. R-Pearson correlation coefficients between the dimensions of the Social Support Scale regarding
family and friends and the General Health Questionnaire GHQ-28

Social support Health condition
for family . . - . .
. Correlations Somatic Anxiety Functional Depression Overall
and friends . . :
symptoms  and insomnia disorders score
Informational r -.012 —-.086 -111 121 -.035
p 456 .215 .154 134 .373
Instrumental r -.097 -.072 -.220* .018 -.116
p .188 .254 .021 435 144
Valuing r -.083 .001 .060 .222* .045
p 224 .497 .293 .020 .342
Emotional r -.075 -.060 -.102 .200* -.025
p .246 .293 174 .032 409
Overall score r -.081 -.062 -.108 167 -.038
p .228 .286 .162 .062 .364

**p < 0.01; *p < 0.05

Table 4. R-Pearson correlation coefficients between the dimensions of the Social Support Scale with regard to
professionals (doctors, nurses, psychologists) and the General Health Questionnaire GHQ-28

Social support Health condition
forprofessionals Correlations Somatic Anxiety Functional Depression Overall
symptoms  and insomnia disorders score
Informational r 211% .268** .070 .240* .249*
P .026 .006 .260 .013 .010
Instrumental r .037 -.102 —-.163 119 —-.039
p .367 176 .067 .138 .361
Valuing r .160 .221* 157 432%* .287**
p .070 .020 .074 .000 .004
Emotional r .070 113 .023 77 116
p .261 .150 418 .052 144
Overall score r 151 .159 .030 311** .196*
p .083 .072 .393 .002 .035

**p < 0.01; *p < 0.05

mensions: somatic symptoms, anxiety and insomnia, Discussion
functional disorders.

The groups selected differ from professionals The scores of the conducted survey confirm the
(doctors, nurses, psychologists) in their experience scores obtained in surveys by other authors. The link
of valuing support, which was shown in the analysis between the support experienced and the health
using the Kruskal-Wallis test. Detailed statistics are condition of parents struggling with their child’s ill-
presented in Tables 8 and 9. The scores required ness is particularly evident with regard to the group
multiple comparisons, from which it was found that of professionals. Persons who assessed the support
the valuing support from professionals differentiates from doctors, nurses and psychologists as satisfactory
groups 2 and 3 — parents with moderate severity of are characterised by better well-being. The surveys of
health problems have a greater need for such support, parents of hospitalised children have shown that the
compared to parents with low severity of health prob- informational, emotional, valuing and instrumental
lems. Significant differences between groups in terms support of nurses and doctors is comparable. The re-
of support from professionals are shown in Table 10. spondents also indicate that the support they receive
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Table 5. Number of persons surveyed in clusters

Number of persons in particular clusters (N = 86)

Cluster %

Group 1 — parents with high severi- 13 15.1
ty of health problems

Group 2 — parents with low severity 35 40.7
of health problems

Group 3 — parents with moderate 38 44.2
severity of health problems

is much lower than expected, especially in the area
of instrumental support [11]. In addition, according
to other surveys, people whose various expectations
towards others are not met, can feel many difficult
emotions. One can deduce that the unmet needs (i.a.
support) are reflected in the expression of dissatisfac-
tion with care [24].

Among the variables determining patient satis-
faction with the quality of medical care are i.a. the
need for information, interest and social support [25,
26]. Analyses conducted on the basis of own research
confirm that a greater deficit of informational support
from professionals is associated with somatic ailments,
feeling of anxiety and insomnia as well as symptoms
of depression. However, this problem seems to be
more complex because, as surveys by Maree et al. [27]
have found, individual parents have different opin-
ions about how, when and exactly what information
should be provided to them. The authors emphasise

25
20
=
g 15
10
5 -
T T T T
Somatic Anxiaty Functional ~ Symptoms
symptoms and disordes of depression
insomnia

Dimensions of health condition

—— Group 1 (high severity of health problems)
—— Group 2 (low severity of health problems)

Group 3 (moderate severity of health problems)

Figure 1. Clusters in terms of the dimensions of health
condition

the importance of an individualised approach to
providing information on the child’s health, affecting
the parents’ quality of life. In our own research, the
general level of support from professionals is related
to the health condition in the surveyed group — the
greater its deficit, the worse the well-being of parents.

Table 6. Average scores and standard deviations in groups for individual health dimensions

Dimensions of health

Group 1 (n = 13)

Group 2 (n = 35) Group 3 (n = 38)

condition M SD M SD M SD

Somatic symptoms 23.77 3.37 12.49 2.20 16.82 3.08
Anxiety and insomnia 24.38 2.75 12.74 1.88 20.05 2.27
Functional disorders 21.77 4.23 13.60 1.44 16.47 2.90
Symptoms of depression 12.15 4.14 7.71 1.32 10.37 3.77

Table 7. Relevance of differences among groups for various dimensions of health

Dimensions of health

Comparison of groups

Comparison of groups

Comparison of groups

condition 1and 2 1and 3 2and 3
Mann-Whitney Mann-Whitney Mann-Whitney
U test U test U test
Somatic symptoms -5.288* .000 -4.,547* .000 -5.803* .000
Anxiety and insomnia -5.331* .000 -4.162* .000 -7.307* .000
Functional disorders -5.119* .000 —-3.758* .000 -4.927* .000
Symptoms of depression -4.086* .000 -1.471 141 -4.400* .000
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Table 8. Average scores and standard deviations in groups for individual dimensions of social support

Group 2 (n = 35) Group 3 (n = 38)

Group 1 (n = 13)

M SD M SD M SD

Social support from family and friends

Informational 11.69 3.57 12.80 3.75 12.50 3.58
Instrumental 11.08 3.38 12.74 4.55 12.87 4.36
Valuing 11.62 4.33 12.29 4.99 12.79 4.05
Emotional 9.15 3.31 10.83 4.67 10.92 4.23
Overall score 43.54 11.47 48.66 15.44 49.08 13.82
Social support from professionals

Informational 12.77 5.15 11.34 3.00 13.11 2.38
Instrumental 16.00 5.49 16.80 2.76 17.21 3.18
Valuing 14.62 4.66 13.97 3.05 16.61 3.43
Emotional 13.23 4.66 13.34 3.54 14.37 3.40
Overall score 56.62 17.12 55.46 9.36 61.29 9.13

Table 9. Differences between groups in terms of
social support

Social support from family and friends

Informational .746 .689
Instrumental 1.415 .493
Valuing 1.289 .525
Emotional 1.937 .380
Overall score 1.158 .560
Social support from professionals

Informational 5.014 .082
Instrumental .589 .745
Valuing 8.200* .017
Emotional 1.331 .514
Overall score 5.482 .065

It should be mentioned that the valuing support
assessed in relation to a group of professionals dif-
ferentiates the group with low and moderate severity
of health problems. Parents in group 2 (low severity
of health problems) have a lower need for valuing
support, compared to group 3 (moderate severity).
In other words, less need to ensure others that you
are an important person to be reckoned with is asso-
ciated with better well-being. In the context of this
observation, the question can be formulated as to
why these differences were not found in comparison
with the group with high health problems. Perhaps
the group of parents with the greatest health prob-
lems was less numerous or their own health problems

cause the issue of support to be irrelevant to them.
However, these hypotheses should be investigated in
future research.

The most significant support group during the
child’s illness is the family [26]. Our own research
has shown that parents who believe that they are
important to their loved ones have fewer symptoms
of depression. Cognitively interesting is the survey
result, according to which greater satisfaction of
parents regarding instrumental support received from
family and friends is correlated with more frequently
experienced difficulties in functioning. Perhaps the
constant offering of help by the loved ones makes
the respondents feel as if they are unable to function
normally in the opinion of others. However, the survey
should be expanded to reach a clear conclusion.

The surveys conducted so far confirm the need
to develop and apply social support programmes
for parents of children with cancer [9, 28, 29]. The
results presented and the conclusions drawn from
them may be applicable in clinical practice. Perhaps
some of the health problems of parents of children
with cancer are due to dissatisfaction with the social
support experienced and its inadequacy. An appro-
priate support network and a response to parents’
expectations can help them cope with their child’s
illness. However, it should be remembered that the
studies conducted have certain limitations. The vari-
ables that have been submitted to verification do not
fully explain the problems of parents of children with
cancer. Each person is different and only individual,
yet holistic approach to a person, can be useful in
understanding them and helping in the spheres of
life to which the other person is invited.
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Table 10. The importance of differences between groups for social support from professionals

Social support fro Comparison of groups

Comparison of groups

Comparison of groups

professionals 1and 2 1and 3 2and3

Mann-Whitney p Mann-Whitney Mann-Whitney

U test U test U test

Informational -.896 .370 —-.196 .845 -2.334* .020
Instrumental -.573 .567 -.708 479 —-.361 718
Valuing —-.665 .506 —-.946 .344 -2.972* .003
Emotional -.093 .926 -.728 467 -1.093 274
Overall score -.209 .834 -.919 .358 -2.438* .015

Conclusions

In the group of parents of children with cancer, lack
of informational support received from professionals
is accompanied by somatic ailments, feeling of anxiety
and insomnia as well as symptoms of depression.

Less need for the valuing support from profession-
als is associated with better well-being of parents.

Parents who are satisfied with the support they
receive from the loved ones experience fewer symp-
toms of depression.
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Nalezy cytowad wersje pierwotna.

Streszczenie

Wstep. Rodzice dzieci z chorobami nowotworowymi narazeni sa na przezywanie silnego stresu, ktéry
spowodowany jest procesem leczenia dziecka. Psychiczne obcigzenie i fizyczne wyczerpanie ma zwiazek
z poziomem doswiadczanego wsparcia, ktére udzielane jest przez rézne grupy spoteczne. Trudnosci
w zakresie zdrowia widoczne sg przede wszystkim w wystepowaniu objawéw somatycznych, niepokoju
i bezsennosci, zaburzeniach funkcjonowania czy symptomach depresji.

Cel pracy. Poszukiwanie zwigzku miedzy poziomem doswiadczanego wsparcia a stanem zdrowia u rodzi-
co6w dzieci z chorobami nowotworowymi.

Materiat i metody. Grupe badang stanowito n = 86 rodzicéw dzieci z chorobami nowotworowymi w wieku
21-53 lat (M = 38,70, SD = 6,48). Kobiety stanowity 75,6% badanych, a mezczyzni 24,4%. W badaniach
wykorzystano Skale Wsparcia Spotecznego K. Kmiecik-Baran oraz Kwestionariusz Ogélnego Stanu Zdrowia
GHQ-28 D. Goldberga.

Wyniki i wnioski. Przeprowadzone analizy pozwolity na wykrycie zwigzku miedzy wsparciem a stanem
zdrowia. Okazato sie, ze znaczenie dla samopoczucia ma wsparcie instrumentalne, wartosciujace i emo-

cjonalne od rodziny i przyjaciét oraz wsparcie informacyjne i wartosciujgce od profesjonalistow.

Palliat Med Pract 2020; 14, 3: 166-174

Stowa kluczowe: wsparcie spoteczne, zdrowie, rodzice dzieci z chorobami nowotworowymi

Wstep

Rozpoznanie choroby nowotworowej u dziecka
powoduje zmiane dotychczasowego zycia. Choroba
dziecka jest sytuacja krytyczng i stresujgcg dla rodziny,
a zwtaszcza dla rodzicéw [1]. Podczas catego procesu
leczenia rodzice borykajg sie z wieloma uczuciami,
ktére wptywaja na stan ich zdrowia, w tym na do-

$wiadczanie objawdw ostrych zaburzen stresowych,
depresji i niepokoju [2]. W sytuacji choroby dziecka
dla rodzicédw istotnym czynnikiem jest wsparcie, jakie
uzyskuja nie tylko od najblizszej rodziny, przyjaciot
czy znajomych, ale takze od personelu medycznego.

Wsparcie oznacza pomoc, ktéra dostepna jest jed-
nostce podczas przezywania trudnych sytuacji zycio-
wych [3]. Pojawia sig, jako konsekwencja na stresujgce
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wydarzenia w zyciu, takie jak osobisty kryzys, choroba
lub zyciowe obcigzenia [4]. Wsparcie definiowane jest
jako percepcja zadowolenia osoby z relacji z innymi
i ma zwigzek z 0gdIng oceng jakosci zycia, dlatego jest
waznym aspektem w problematyce funkcjonowania
0s0b chorych i ich rodzin [5]. Wsparcie nie stanowi jed-
nolitej grupy zachowan, rézni sie rodzajem, stopniem
nasilenia, Zrodtem, pozostaje takze zalezne od potrzeb
osoby wspieranej i mozliwosci osoby wspierajacej.

Wsparcie rodzicow w sytuacji choroby dziecka
jest niewatpliwie jednym z najbardziej oczekiwanych
zachowan spotfecznych. Utozsamiane jest z pomoca,
ktéra odpowiada potrzebom ludzkim[3]. Najczestsze
potrzeby wymieniane przez rodzicow dzieci cho-
rych to potrzeby spoteczne, informacyjne (najczesciej
o stanie zdrowia dziecka) i emocjonalne, zwigzane
z poczuciem odpowiedzialnosci i niepewnoscia [6].
Adekwatne wsparcie zmniejsza ryzyko negatywnego
oddziatywania choroby, zaréwno na dziecko chore,
jaki na rodzine, umozliwia rodzicom wzglednie dobre
funkcjonowanie w sytuacji choroby dziecka, pozwala
na odpowiednig organizacje zycia i opieki wszystkim
cztonkom rodziny i na wykorzystanie wtasnych za-
sobéw celem zaspokojenia podstawowych potrzeb
psychicznych i fizycznych [7]. Wyzszy poziom wspar-
cia, a takze przekonanie, ze bedzie dostepne w od-
powiedniej chwili, skutkuje lepszym przystosowaniem
do sytuacji choroby nowotworowej [8].

Burkiewicz i wsp. zwracaja uwage na wsparcie
spotfeczne, ktore znaczaco modyfikuje reakcje na od-
czuwany stres i chroni przed trudnymi emocjami [9].
Czynnikiem znaczgcym w ocenie wsparcia jest sposob
jego spostrzegania. Wykazano, ze obecnos¢ objawéw
depresyjnych moze by¢ zwigzana ze zwiekszonym
poczuciem beznadziejnosci, mysleniem negatywnym
i obnizong samooceng. Potwierdzono réwniez istote
jakosci kontaktu z cztonkami personelu medycznego
w radzeniu sobie z chorobg dziecka u rodzicow [10].

W kontakcie z pielegniarkami rodzice moga liczy¢
gtéwnie na wsparcie instrumentalne i wartosciujace,
zas kontakt z lekarzami daje mozliwos¢ otrzymania
wsparcia instrumentalnego, wartosciujacego i infor-
macyjnego. W mniejszym stopniu pielegniarki i le-
karze udzielajg wsparcia emocjonalnego. Wykazano
réwniez, ze rodzice otrzymuja od pielegniarek istotnie
nizsze wsparcie w poréwnaniu z tym, jakiego ocze-
kuja. Poziom wsparcia otrzymywanego od lekarzy
i pielegniarek jest poréwnywalny [11]. Istotne znacze-
nie w zapotrzebowaniu na wsparcie spoteczne, ktoére
wigze sie z pozytywnymi zmianami w zakresie percep-
¢ji siebie, wykazano w badaniach przeprowadzonych
wsrdd rodzicdw dzieci chorych na nowotwory [12].

Choroba nowotworowa zagraza zyciu i jest zalicza-
na do negatywnych wydarzen zyciowych, zwtfaszcza

kiedy dotyczy wtasnego dziecka, co wigze sie z ry-
zykiem zaburzenia funkcjonowania emocjonalnego,
poznawczego i relacji rodzicdw na réznych etapach
zycia [13, 14]. Moze takze nasili¢ wystepujace wcze-
$niej zaburzenia zdrowia psychicznego i pozostaje
w zwigzku ze stanem zdrowia dzieci i ich samych
[15]. Rodzice podczas catego procesu leczenia moga
doswiadczac¢ znacznego niepokoju i zwracajg uwage
na potrzebe uzyskiwania odpowiednich interwencji
psychospotecznych w przebiegu choroby dziecka,
w tym wsparcia [16, 17].

Interesujacy w kontekscie powyzszych rozwazan
wydaje sie zwigzek doswiadczenia choroby nowo-
tworowej wiasnego dziecka z objawami depres;ji.
W badaniu Burkiewicz i wsp. znaczny odsetek ro-
dzicow wykazywat umiarkowane (16% badanych)
badz ciezkie (16%) nasilenie objawdéw depres;ji [9].
Poziom przezywanej depresji rodzicow moze nie tylko
wptywad negatywnie na umiejetnos¢ radzenia sobie
z trudnosciami w codziennym funkcjonowaniu i z wy-
maganiami zwigzanymi z procesem leczenia, ale takze
na stan psychiczny dziecka. Opiekunowie chorych
na nowotwory sg obcigzeni wieloma trudnosciami,
ktére wptywajg na samopoczucie, doswiadczajg wielu
objawéw depresji, ktore wykazuja wiekszy zwigzek
z cechami opiekundw i ich subiektywnie ocenianymi
obcigzeniami, w poréwnaniu z faktyczng sytuacja
pacjentdéw i obiektywnymi obcigzeniami [18].

W przedstawianych badaniach wifasnych przyje-
to koncepcje wsparcia spotecznego w opracowaniu
Tardy’ego, wedtug ktérego wyrézniono cztery podsta-
wowe grupy wsparcia: informacyjne, instrumentalne,
wartosciujace i emocjonalne, ktére moze by¢ udzie-
lane przez rézne grupy spoteczne [19]. Dla potrzeb
niniejszej pracy byty to nastepujace grupy: rodzina
i przyjaciele oraz profesjonalisci (lekarze, pielegniarki,
psychologowie). Stan zdrowia badanych rodzicow,
rozumiany jako chwilowe zatamania funkcjonowa-
nia, mierzono w odniesieniu do wymiaréw: objawy
somatyczne, niepokdj i bezsennos¢, zaburzenia funk-
cjonowania i objawy depresji [20]. Celem badania
byto poszukiwanie i opisanie zwigzkdw miedzy po-
ziomem doswiadczanego wsparcia a stanem zdro-
wia rodzicéw dzieci z chorobami nowotworowymi,
a takze sprawdzenie, czy rodzice o r6znym nasileniu
probleméw zdrowotnych, réznig sie miedzy soba
W ocenie wsparcia.

Materiat i metody

Badanie przeprowadzone w grupie 86 (65 kobiet,
21 mezczyzn) rodzicow dzieci z chorobami nowo-
tworowymi. Wiek badanych zawierat sie w przedziale
21-53 lata (Srednia 38,70 = 6,48). Najwiecej badanych
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Tabela 1. Grupy diagnostyczne choréb, z powodu ktérych leczone byty dzieci rodzicow objetych badaniami

Grupa diagnostyczna Dziewczynki
n )

Biataczki 13 41,9 35 63,6 48 55,8
Chtoniaki 7 22,6 6 10,9 13 15,1
Mobzg i rdzen kregowy 1 3,2 3 5,5 4 4,7

Uktad nerwowy wspodtczulny 2 6,5 - - 2 2,3

Nerki 2 6,5 5 9,1 7 8,1

Watroba - - 2 3,6 2 2,3

Kosci = = 1 1,8 1 1,2

Miesaki 3 9,7 1 1,8 4 4,7

Inne 2 6,5 1 1,8 3 3,5

Brak diagnozy 1 3,2 1 1,8 2 2,3

Ogotem 31 100 55 100 86 100

rodzicéw (n = 75) pozostawato w zwigzku matzen-
skim, 6 os6b stan cywilny okredlito jako wolny/wol-
na, 4 rodzicéw byto po rozwodzie, a 1 osoba bytfa
wdowa. Dzieci, ktérych rodzice zostali wtgczeni do
badan, byty poddawane leczeniu z powodu choroby
nowotworowej. Najczestszym rozpoznaniem u dzieci
byty biataczki (55,8%) i chtoniaki (15,1%), nowotwory
mdzgu i rdzenia kregowego (4,7%), guzy uktadu ner-
wowego wspotczulnego (np. neuroblastoma) (2,3%),
nerek (np. guz Wilmsa) (8,1%), watroby (np. hepato-
blastoma) (2,3%) i nowotwory kosci (1,2%). Miesaki
stanowity 4,7% zachorowan, a u 3,5% dzieci rozpo-
znano inne nowotwory (m.in. guz srédpiersia). Do
grupy osob badanych wiaczono réwniez rodzicéw
dzieci, u ktérych w czasie przeprowadzania badania
nie ustalono jednoznacznie rozpoznania, ale obraz
kliniczny sugerowat rozpoznanie choroby nowotwo-
rowej i dzieci byly leczone objawowo — grupa ta
stanowita 2,3% (tab. 1).

Badania przeprowadzono w okresie od kwietnia
2017 do lutego 2018 roku za zgoda Komisji Etyki
Badan Naukowych i zgodnie z Deklaracjg Helsinska.
Wszystkich rodzicéw badano indywidualnie, po uzy-
skaniu zgody i zapewnieniu dobrowolnosci, anonimo-
wosci i poufnosci zebranych danych. Osoby badane
poproszono o wypetnienie Skali Wsparcia Spotecznego
w odniesieniu do rodziny i przyjaciét, Skali Wsparcia
Spotecznego w odniesieniu do profesjonalistow (le-
karzy, pielegniarek, psychologéw) i Kwestionariusza
Ogdlnego Stanu Zdrowia (GHQ-28, Global Health Qu-
estionnaire).

Skala Wsparcia Spotecznego (SWS) opracowana
przez Kmiecik-Baran jest przeznaczona do pomiaru
sity i rodzaju wsparcia spotecznego, ktére jednostka
moze otrzymac od réznych grup spotecznych [21].

Kwestionariusz zawiera 24 stwierdzenia sktadajace
sie na 4 podskale (po 6 pozycji testowych w kazdej):
wsparcie informacyjne, na przyktad przy podejmo-
waniu waznych decyzji ich rady okazaty sie cenne;
instrumentalne, na przyktad na ogéf nie zdarza sie, by
sami od siebie wyszli z propozycja konkretnej pomocy;
wartosciujace, na przyktad przy rozstrzyganiu waznych
probleméw moj gtos jest decydujacy; i emocjonalne,
np. w ich towarzystwie czuje sie bezpieczny. Osoba
wypetniajaca kwestionariusz ocenia pozycje wedtug
5-stopniowej skali: 1 — jest wiasnie tak, 2 — raczej
tak, 3 — czasem tak jest, a czasem nie, 4 — raczej
tak nie jest, 5 — zupetnie tak nie jest. Badani rodzice
zaznaczali odpowiedzi w kontekscie dwoch grup:
profesjonalistow (lekarzy, pielegniarek i psychologéw)
oraz rodziny i znajomych. Wyzszy wynik oznacza wiek-
szy deficyt wsparcia w danym obszarze. Rzetelnos¢
metody jest zadowalajgca, wspo6tczynnik a-Cronbacha
dla poszczegolnych podskal wynosi 0,51-0,87.
Kwestionariusz Ogoélnego Stanu Zdrowia opra-
cowany przez Goldberga w adaptacji do warunkéw
polskich Makowskiej i Merecz [20]. Metoda przezna-
czona jest do oceny stanu zdrowia na podstawie chwi-
lowego zatamania funkcjonowania. Wedtug autoréw
stan zdrowia rozumiany jest w dwojaki sposéb — jako
niezdolnos¢ do kontynuacji normalnego i ,,zdrowego”
zycia, a takze jako wystepowanie psychicznego dystre-
su [22]. Kwestionariusz sktada sie z 28 pytan, w skali
4-stopniowej, na ktérej badani poprzez zaznaczenie
odpowiedniej odpowiedzi okreslali, w jakim stopniu
i z jakg czestoscig dany problem ich dotyczy. Poszcze-
golne pytania podzielono na cztery obszary dotyczace
stanu zdrowia: objawy somatyczne, na przyktad, czy
ostatnio miewates(as) bdle gtowy?; niepokdj i bez-
sennos¢, na przyktad, czy ostatnio zmartwienia nie
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Tabela 2. Podstawowe wyniki uzyskane na podstawie wykorzystanych kwestionariuszy

Kwestionariusz

SWS Informacyjne 22 12,50 3,62
i(r[c))rdz?ijr;iiele) Instrumentalne 24 12,55 4,31
Wartosciujace 28 12,41 4,46
Emocjonalne 6 21 10,62 4,29
Wynik ogdlny 24 88 48,07 14,17
SWS Informacyjne 6 23 12,34 3,24
(profesjonalisci) < umentalne 6 26 16,86 3,45
Wartosciujace 6 27 15,23 3,67
Emocjonalne 6 21 13,78 3,66
Wynik ogélny 29 89 58,21 10,97
GHQ-28 Symptomy somatyczne 8 28 16,10 4,72
Niepokdj i bezsennos¢ 9 28 17,73 4,91
Zaburzenia funkcjonowania 9 28 16,10 3,82
Symptomy depresji 7 23 9,56 3,47
Wynik ogdlny 36 93 59,50 13,71

pozwalaty Ci spa¢?; zaburzenia funkcjonowania, na
przyktad, czy ostatnio bytes(as) zadowolony(a) ze
sposobu wykonywania swoich zadan?; i objawy de-
presji, na przykfad, czy ostatnio myslates(as) o mozli-
wosci odebrania sobie zycia? Istnieje kilka sposobéw
punktacji odpowiedzi, jednak najczesciej wybierana
jest metoda Likerta, ktdrg zastosowano w niniejszym
badaniu: 1-2-3-4 [23]. Wspotczynnik rzetelnosci a-
Cronbacha dla poszczegdlnych skal wynosi 0,84-0,89.

Wyniki

Weryfikacja wynikéw SWS w odniesieniu do rodzi-
ny i przyjaciot, SWS w kontekscie profesjonalistow (le-
karzy, pielegniarek, psychologéw) i GHQ-28 pozwolita
na identyfikacje zaleznosci miedzy tymi wymiarami.
Wyniki badan, ktére stanowig psychologiczng charak-
terystyke badanej grupy przedstawiono w tabeli 2.

W kontekscie wsparcia od rodziny i przyjaciot
istotna jest zaleznos¢ pomiedzy objawami depresji
a wsparciem wartosciujgcym i emocjonalnym. Wiekszy
brak w wymienionych wymiarach wsparcia wspoét-
wystepuje ze wzmozonymi objawami depresji, na-
tomiast mniejszy deficyt wsparcia instrumentalnego
jest wigzany z czestszym wystepowaniem zaburzen
funkcjonowania (tab. 3).

Wynik og6lny GHQ-28 pozytywnie koreluje z wy-
nikiem ogo6lnym SWS w odniesieniu do lekarzy, pie-
legniarek, psychologéw. Zatem, im wiekszy deficyt
wsparcia (zwfaszcza informacyjnego i wartosciuja-

cego) od profesjonalistéw, tym wiecej problemow
zdrowotnych w badanej grupie rodzicéw, przeja-
wiajacych sie najczesciej objawami depresji. Wiekszy
deficyt wsparcia informacyjnego od profesjonalistow
towarzyszy wiekszej liczbie objawéw somatycznych,
niepokoju i bezsennosci oraz depresji. Niskie zaspo-
kojenie potrzeby wsparcia wartosciujgcego koreluje
z wystepowaniem probleméw zwigzanych z niepoko-
jem i bezsennoscig oraz z objawami depresji (tab. 4).
Analiza skupien przeprowadzona metoda k-sred-
nich pozwolita na wyodrebnienie 3 grup rodzicéw
charakteryzujacych sie réznym nasileniem probleméw
zdrowotnych (wysokim, niskim, umiarkowanym) (tab.
5, ryc. 1). Do analizy wykresu nasilenia objawow w po-
szczegOlnych wymiarach zdrowia przyjeto nastepujace
interpretacje wynikéw:
— wysokie nasilenie objawéw — srednia powyzej 20,
— umiarkowane nasilenie — 15-20,
— niskie nasilenie — 10-15,
— bardzo niskie nasilenie objawéw — ponizej 10.
Grupa 1 (n = 13) charakteryzuje sie wysokimi
wynikami w wymiarach: objawy somatyczne, niepo-
kéj i bezsennos¢, a takze zaburzenia funkcjonowa-
nia, a niskimi w wymiarze objawéw depresji. Grupa
2 (n = 35) to rodzice, ktérych cechuje niski poziom
nasilenia objawéw somatycznych, niepokoju i bez-
sennosci, zaburzen funkcjonowania i bardzo niski
poziom objawdw depresji. Grupa 3 (n = 38) to osoby,
ktoére przejawiajg umiarkowane problemy stanu zdro-
wia, umiarkowane nasilenie objawéw somatycznych,
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Tabela 3. Wspoétczynniki korelacji r-Pearsona miedzy wymiarami Skali Wsparcia Spotecznego w odniesieniu do
rodziny i przyjaciét i Kwestionariusza Ogélnego Stanu Zdrowia GHQ-28

Stan zdrowia

Wsparcie spoteczne
w odniesieniu

do rodziny i przyjaciot Korelacje Symptomy . Niepokéj’ . Zab_urzenia . Depresja
somatyczne ibezsennos¢ funkcjonowania

Informacyjne r -012 —-,086 111 ,121 -,035
p ,456 ,215 ,154 ,134 ,373

Instrumentalne r -,097 -,072 -,220* ,018 -116
p ,188 ,254 ,021 ,435 144

Wartosciujace r -,083 ,001 ,060 ,222% ,045
p ,224 ,497 ,293 ,020 ,342

Emocjonalne r -,075 —,060 -102 ,200* -,025
p ,246 ,293 174 ,032 ,409

Wynik ogélny r -,081 —,062 -,108 ,167 —-,038
p ,228 ,286 ,162 ,062 ,364

**p < 0,01, *p < 0,05

Tabela 4. Wspoétczynniki korelacji r-Pearsona miedzy wymiarami Skali Wsparcia Spotecznego w odniesieniu do
profesjonalistow (lekarzy, pielegniarek, psychologéw) i Kwestionariusza Ogélnego Stanu Zdrowia GHQ-28

Stan zdrowia

Wsparcie spoteczne
w odniesieniu

do profesionalistow < *"%9% BRI  sennosc funkgonowania
Informacyjne r ,211% ,268%* ,070 ,240* ,249*
p ,026 ,006 ,260 ,013 ,010
Instrumentalne r ,037 - 102 - 163 ,119 -039
p ,367 176 ,067 ,138 ,361
Wartosciujace r ,160 ,221% ,157 ,A432%* ,287*%*
p ,070 ,020 ,074 ,000 ,004
Emocjonalne r ,070 ,113 ,023 77 ,116
p ,261 ,150 418 ,052 144
Wynik ogdlny r ,151 ,159 ,030 ,311%* ,196*
p ,083 ,072 ,393 ,002 ,035

**p < 0,01, *p < 0,05
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zaburzen funkcjonowania, wysokie w zakresie nie-
pokoju i bezsennosci oraz niskie nasilenie objawdw
depresji. Porébwnania poszczegolnych grup dokonano
za pomoca analizy wynikdw srednich i odchylen stan-
dardowych (tab. 6), uzyskanych w poszczegolnych
skupieniach i przy zastosowaniu nieparametrycznego
testu U Manna-Whitneya (tab. 7).

W grupie 1 i 2 (rodzice z wysokim i niskim na-
sileniem probleméw zdrowotnych) istotne réznice
stwierdzono w kazdym z wymiaréw GHQ-28, podob-
nie jak pomiedzy grupa 2 i 3 (niskie i umiarkowane

nasilenie probleméw zdrowotnych). Natomiast przy
poréwnaniu grup rodzicow 1 i 3 (wysokie i umiar-
kowane nasilenie probleméw zdrowotnych), réznice
wystepuja jedynie w trzech wymiarach: objawy soma-
tyczne, niepokdj i bezsennos¢ oraz zaburzenia funk-
cjonowania.

Wyodrebnione grupy réznig sie miedzy sobg do-
$wiadczeniem wsparcia wartosciujgcego od profe-
sjonalistéw (lekarzy, pielegniarek, psychologéw), co
wykazano w analizie z zastosowaniem testu Kru-
skala-Wallisa. Szczegotowe statystyki przedstawiono
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Tabela 5. Liczba oséb badanych w skupieniach

Liczba oséb w poszczegodlnych skupieniach (n = 86)

Skupienie n %

Grupa 1 — rodzice z wysokim nasile- 13 15,1
niem trudnosci w zakresie zdrowia

Grupa 2 —rrodzice z niskim nasileniem 35 40,7
trudnosci w zakresie zdrowia

Grupa 3 — rodzice z umiarkowanym 38 44,2
nasileniem trudnosci w zakresie zdrowia

w tabelach 8i 9. Wyniki wymagaty dokonania poréw-
nan wielorakich, na podstawie ktérych ustalono, ze
wartosciujace wsparcie od profesjonalistéw réznicuje
grupe 2 i 3 — rodzice o umiarkowanym nasileniu
probleméw zdrowotnych posiadajg wieksza potrzebe
tego rodzaju wsparcia, w poréwnaniu z rodzicami
o niskim nasileniu tych probleméw. Istotne réznice
pomiedzy grupami w zakresie wsparcia od profesjo-
nalistéw przedstawiono w tabeli 10.

Dyskusja

Wyniki przeprowadzonego badania potwierdzaja
rezultaty uzyskane w badaniach innych autoréw.
Zwigzek miedzy doswiadczanym wsparciem a sta-
nem zdrowia rodzicow zmagajacych sie z chorobag
dziecka widoczny jest zwtaszcza w odniesieniu do
grupy profesjonalistéow. Osoby, ktére wsparcie od
lekarzy, pielegniarek i psychologéw oceniaja, jako
zadowalajgce, charakteryzuje lepsze samopoczucie.

25
20
s
=
2 15+
%
10
5,
T T T T
Symptomy  Niepokoj Zaburzenia ~ Symptomy
somatyczne i bezsenno$¢ funkcjono- depresji
wania

Wymiary stanu zdrowia

—— Grupa 1 (wysokie nasilenie trudno$ci w zakresie zdrowia)
—— Grupa 2 (niskie nasilenie trudnosci w zakresie zdrowia)

Grupa 3 (umiarkowane nasilenie trudnosci w zakresie zdrowia)

Rycina 1. Skupienia ze wzgledu na wymiary stanu zdrowia

Badania rodzicow dzieci hospitalizowanych wykazaty,
ze wsparcie informacyjne, emocjonalne, wartosciujgce
i instrumentalne pielegniarek i lekarzy jest poréw-
nywalne. Badane osoby wskazujg takze na fakt, ze
wsparcie, ktére otrzymuja, jest zdecydowanie nizsze
od oczekiwanego, zwtaszcza w obszarze wsparcia
instrumentalnego [11]. Ponadto, jak wynika z innych
badan, osoby, ktérych rézne oczekiwania wzgledem

Tabela 6. Wyniki $rednie i odchylenia standardowe w grupach dla poszczegélnych wymiaréw zdrowia

Grupa 1 (n = 13)
M SD

Wymiary stanu zdrowia

Grupa 2 (n = 35)
M SD M

Grupa 3 (n

Symptomy somatyczne 23,77 3,37 12,49 2,20 16,82 3,08
Niepokdj i bezsennos¢ 24,38 2,75 12,74 1,88 20,05 2,27
Zaburzenia funkcjonowania 21,77 4,23 13,60 1,44 16,47 2,90
Symptomy depresji 12,15 4,14 7,71 1,32 10,37 3,77

Tabela 7. Istotno$¢ réznic pomiedzy grupami dla poszczegélnych wymiaréw zdrowia

Wymiary stanu zdrowia

Poréwnanie grup 1i 2

Poréwnanie grup 1i 3 Poréwnanie grup 2 i 3

Test U P Test U p Test U P
Manna-Whitneya Manna-Whitneya Manna-Whitneya
Symptomy somatyczne -5,288* ,000 -4,547* ,000 -5,803* ,000
Niepokdj i bezsennos¢ -5,331* ,000 -4,162* ,000 -7,307* ,000
Zaburzenia funkcjonowania -5,119* ,000 -3,758* ,000 -4,927* ,000
Symptomy depresji -4,086* ,000 -1,471 141 -4,400* ,000

www.journals.viamedica.pl/palliative_medicine_in_practice

171



172

Palliative Medicine in Practice 2020, tom 14, nr 3

Tabela 8. Wyniki srednie i odchylenia standardowe w grupach dla poszczegélnych wymiaréw wsparcia spo-
tecznego

Grupa 1 (n = 13)

Grupa 2 (n = 35) Grupa 3 (n = 38)

M SD M SD M SD

Wsparcie spoteczne od rodziny i przyjaciot

Informacyjne 11,69 3,57 12,80 3,75 12,50 3,58
Instrumentalne 11,08 3,38 12,74 4,55 12,87 4,36
Wartosciujace 11,62 4,33 12,29 4,99 12,79 4,05
Emocjonalne 9,15 3,31 10,83 4,67 10,92 4,23
Wynik ogdlny 43,54 11,47 48,66 15,44 49,08 13,82
Wsparcie spoteczne od profesjonalistow

Informacyjne 12,77 5,15 11,34 3,00 13,11 2,38
Instrumentalne 16,00 5,49 16,80 2,76 17,21 3,18
Wartosciujace 14,62 4,66 13,97 3,05 16,61 3,43
Emocjonalne 13,23 4,66 13,34 3,54 14,37 3,40
Wynik ogdlny 56,62 17,12 55,46 9,36 61,29 9,13

Tabela 9. Réznice miedzy grupami w zakresie wsparcia
spotecznego

Wsparcie spoteczne od rodziny i przyjaciot

Informacyjne ,746 ,689

sie by¢ jednak bardziej ztozony, poniewaz jak wykazaty
badania Maree i wsp. [27], poszczegdlni rodzice maja
rézne opinie na temat tego, w jaki sposob, kiedy i jakie
dokfadnie informacje powinny by¢ im przekazywane.
Autorzy podkreslajg znaczenie zindywidualizowanego
podejscia do informowania o stanie zdrowia dziecka,

Instrumentalne 1,415  ,493 majacego wptyw na jakos¢ zycia rodzicéw. W bada-
Wartosciujgce 1,289 525 niach wtasnych ogolny poziom wsparcia od profesjo-
Emocjonalne 1,937 380 nalistdw ma zwiizek ze stzn;em zdrowia w badanej
: . rupie — im wiekszy jego deficyt, tym gorsze samo-
Wynik ogdlny 1,158 ,560 grup . , & y.J ’g yhymg
: - = poczucie wsrdd rodzicow.
Wsparcie spofeczne od profesjonalistow Warto wspomnieé, ze wsparcie wartosciujgce
Informacyjne 5,014,082 oceniane w odniesieniu do grupy profesjonalistow
Instrumentalne ,589 ,745 réznicuje grupe z niskim i umiarkowanym nasileniem
Wartosciujace 8,200* ,017 trudnosci zdrowotnych. Rodzicéw z grupy 2 (niskie
Emocjonalne 1331 514 nasilenie trudno_sa w stanie zc%roma) C?C-hl:lje mniejsze
: - zapotrzebowanie na wsparcie wartosciujgce, w po-
Wynik ogdlny 5,482 ,065

innych nie sg zaspokojone, moga odczuwac wiele
trudnych emocji. Mozna stad wnosi¢, ze niezaspoko-
jone potrzeby (m.in. wsparcia) majg odzwierciedlenie
w wyrazaniu niezadowolenia z opieki [24].

Wsrod zmiennych warunkujacych satysfakeje pa-
cjentéw z jakosci opieki medycznej wymienia sie mie-
dzy innymi potrzebe informacji oraz zainteresowania
i wsparcia spotecznego [25, 26]. Analizy przeprowa-
dzone na podstawie badan wtasnych potwierdza-
ja., ze wiekszy deficyt wsparcia informacyjnego od
profesjonalistow wspotwystepuje z dolegliwosciami
somatycznymi, poczuciem niepokoju i bezsennosci
oraz z objawami depresyjnymi. Problem ten wydaje

réwnaniu z osobami z grupy 3 (umiarkowane nasile-
nie). Zatem, mniejsza potrzeba zapewniania o tym, ze
jest sie wazng osobg, z ktérej zdaniem nalezy sie liczy¢
wspotwystepuje z lepszym samopoczuciem. W kon-
tekscie tej obserwacji mozna sformutowad pytanie,
dlaczego réznic tych nie stwierdzono w zestawieniu
z grupg o wysokich trudnosciach zdrowotnych? By¢
moze grupa rodzicéw, ktorzy przejawiajg najwieksze
problemy zdrowotne byta mniej liczna lub ich wtasne
trudnosci ze zdrowiem sprawiaja, ze kwestia wsparcia
staje sie dla nich nieistotna. Niemniej hipotezy te na-
lezatoby sprawdzi¢ w przysztych badaniach.
Najwazniejszg grupg wsparcia w sytuacji choroby
dziecka jest rodzina [26]. Badania wiasne wykazaty,
ze rodzice, ktérzy maja przekonanie, ze dla bliskich
sq osobami waznymi, przejawiajag mniej objawéw
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Tabela 10. Istotnos¢ réznic pomiedzy grupami dla wsparcia spotecznego od profesjonalistow

Wsparcie spoteczne od
profesjonalistow

Poréwnanie grup 1i 2

Poréwnanie grup 1i 3 Poréwnanie grup 2 i 3

Test U P Test U p Test U P
Manna-Whitneya Manna-Whitneya Manna-Whitneya
Informacyjne -,896 ,370 - 196 ,845 -2,334* ,020
Instrumentalne -,573 ,567 -,708 479 -,361 ,718
Wartosciujace -,665 ,506 -,946 ,344 -2,972* ,003
Emocjonalne -,093 ,926 -,728 467 -1,093 274
Wynik ogdlny -,209 ,834 -919 ,358 —-2,438* ,015

depresyjnych. Interesujgcy poznawczo jest natomiast
wynik badania, zgodnie z ktérym wieksze zaspoko-
jenie rodzicow w zakresie wsparcia instrumentalne-
go otrzymywanego od rodziny i przyjaciot, wspot-
wystepuje z czesciej doswiadczanymi trudnosciami
w funkcjonowaniu. By¢ moze ciggte oferowanie przez
najblizszych pomocy sprawia, ze badani czuja sie tak,
jakby w ocenie innych nie potrafili normalnie funkcjo-
nowac. Nalezatoby jednak poszerzy¢ badania, aby taki
whniosek jednoznacznie sformutowac.

Przeprowadzone do tej pory badania potwierdzaja
koniecznos$¢ opracowania i stosowania programéw
wsparcia spotecznego dla rodzicéw dzieci chorych
na nowotwory [9, 28, 29]. Przedstawione wyniki
i sformufowane na ich podstawie wnioski mogg miec¢
zastosowanie w praktyce klinicznej. By¢ moze niektére
problemy ze zdrowiem rodzicéw dzieci z chorobami
nowotworowymi majg podioze w niezadowoleniu
z doswiadczanego wsparcia spotecznego i jego nie-
adekwatnosci. Odpowiednia sie¢ wsparcia i odpo-
wiedZ na oczekiwania rodzicbw moga wspomoc ich
radzenie sobie z sytuacjg choroby dziecka. Nalezy
jednak pamieta¢, ze przeprowadzone badania cechujg
pewne ograniczenia. Zmienne, ktére poddano spraw-
dzeniu nie wyjasniajg w petni probleméw rodzicéw
dzieci z chorobami nowotworowymi. Kazdy cztowiek
jest inny i tylko indywidualne, a zarazem holistyczne
podejscie do osoby, moze by¢ przydatne w zrozu-
mieniu jej i niesieniu pomocy w obszarach zycia, do
ktoérych drugi cztowiek zostanie zaproszony.

Whnioski

Brak wsparcia informacyjnego uzyskiwanego od
profesjonalistéw wspdtwystepuje z dolegliwosciami
somatycznymi, poczuciem niepokoju i bezsennosci
oraz z objawami depresji w grupie rodzicéw dzieci
chorych na nowotwory.

Mniejsza potrzeba wsparcia wartosciujagcego od
profesjonalistéw wspotwystepuje z lepszym samo-
poczuciem rodzicow.

Rodzice, ktérzy sg zadowoleni ze wsparcia, ja-
kie otrzymuja od bliskich, doswiadczajg mniej obja-
woéw depresji.

Konflikt interesow
Autorzy deklaruja brak konfliktu interesow.

Finansowanie
Badanie nie byto finansowane.
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