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Warszawa

AUTOPERCEPCJA U DZIECI Z CHOROBA PRZEWLEKLA

Streszczenie: W artykule zostanie podjeta proba syntezy wiedzy teoretycznej oraz uogol-
nionych rezultatow doniesienn empirycznych na temat postrzegania siebie przez dzieci
z chorobami przewleklymi. Nalezy podkresli¢, Ze proces poznawania siebie, swoich moz-
liwosci, ale takze ograniczen w réznych obszarach zycia jest dtugotrwaly, niezwykle zto-
zony i wieloczynnikowy, szczegélnie jesli chodzi o dzieci, i musi uwzgledniaé specyfike
poszczegolnych jednostek chorobowych.

Stowa kluczowe: autopercepcja, choroba przewlekta, dziecko z chorobg przewlekla

Wprowadzenie

Percepcja, lub inaczej postrzeganie, przyczynia si¢ do organizacji i dokonywania
interpretacji wrazen zmyslowych przede wszystkim po to, aby lepiej rozumie¢
otaczajacy $wiat. Jak czytamy u Edwarda Necki i in. (2006, s. 278), jest to proces
aktywnej interpretacji danych zmystowych z wykorzystaniem wskazéwek kon-
tekstualnych, nastawienia i wcze$niej zdobytej wiedzy. Przyczynia si¢ to w kon-
sekwencji do tego, ze czlowiek ma §wiadomos¢ istniejacego wokol niego $wiata
i jego kontekstu.

Percepcja siebie dotyczy zlozonych aspektéw odnoszacych sie do postaw czlo-
wieka i ujawnianych w oparciu o do§wiadczenia, wyobraznie, osobowos¢ oraz
wyspecjalizowane strategie dziatania w okreslonych sytuacjach. Postrzeganie
siebie lub wlasnego zachowania nie stanowi dla czlowieka tylko zbioru doznan
odbieranych przez zmysty, ktore sg siatkg polaczen nerwowych pozwalajacych na
interpretowanie okreslonej sytuacji. Ludzie, a szczegélnie dzieci, réznia sie miedzy
sobg sposobem postrzegania otaczajacej rzeczywistosci. Nalezy jednak podkre-
8li¢, ze kazdego czlowieka wyrdznia wlasciwy tylko jemu rodzaj przetwarzania
informacji oraz charakterystyczny dla niego obraz rzeczywistosci (John-Borys
1994, s. 15). Jednostka, wchodzac w rézne interakcje spoleczne, dokonuje mody-
fikacji wlasnego obrazu $wiata. Wplyw na to ma takze $rodowisko kulturowe
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i materialne. W wyniku tego ksztaltuje ona wlasne potrzeby, cele, dazenia, ktdre
nie tylko uwzgledniaja oczekiwania, wymagania szeroko rozumianej przestrzeni
spotecznej, ale takze przyczyniajg si¢ do uzyskiwania w tej relacji narastajacej
autonomicznosci. Obraz $wiata czlowieka ma pochodzenie spoteczne. Poglady
zalezg nie tylko od posiadanej wiedzy, ale tez od opinii innych i ich oczekiwan
wobec jednostki (Joniec-Bubula 2000, s. 204).

Koncepcja samego siebie oddaje ogdt pogladéw czlowieka na temat wtasnej
osoby. Zawarte w nich tresci majg zakodowane w sobie elementy fizyczne, psy-
chiczne, emocjonalne, spoleczne oraz okreslone zachowania, ktére pozwalaja
tworzy¢ opisy postrzeganych cech. Zachowania te, jak czytamy u Piotra Majewicza
(2002, s. 48), sa w duzym stopniu rezultatem interakcji okres§lonych czynnikow
osobowosciowych i sytuacyjnych. Interpretacja zachowan zawsze bedzie cze$ciowa,
jesli nie zostana uwzglednione czynniki osobowosciowe. To one w duzej mierze
determinujg zachowanie jednostki.

W ujawnianym zachowaniu czlowieka duzy udzial ma zazwyczaj subiektywna
percepcja jego aktualnej sytuacji. Nalezy doda¢, ze w przypadku oséb z choroba
ich $wiadomos$¢ siebie samych czy wytworzony w umysle obraz §wiata osadzone s3
w szerszym ujeciu, jakim jest postrzeganie swojego stanu zdrowia — swojej choroby.

Choroba przewlekla jest sytuacjg szczegdlng, ktéra powoduje, ze dziecko do-
$wiadcza jej w sposob indywidualny, co ujawnia sie w postaci podmiotowego
odzwierciedlenia. Sukcesywnie gromadzona wiedza jest przeksztalcana w obraz,
koncepcje samego siebie wobec $wiata i wlasnej choroby.

Autopercepcja i pojecia z nig zwiagzane - proba analizy znaczen

W literaturze przedmiotu spotykamy liczne okreslenia zwigzane z terminologia
i definiowaniem omawianego zagadnienia. Wynika to w duzej mierze z mnogosci
podejs¢iich analiz w réznych ujeciach. Wsrdd okreslen, jakie dotyczg wizerunku
wlasnej osoby lub sg z nim zawsze wymieniane, znajduja si¢ pojecia: ego, self, self-
-concept (koncepcji siebie, pojecia siebie), obrazu wlasnej osoby, obrazu samego
siebie, obrazu siebie, obrazu wlasnego Ja, autoportretu, samowiedzy, samooceny (za:
Ostafinska-Molik 2014, s. 62). Nalezy dodac, ze definicja samego siebie jest przed-
stawiana z dwdch réznych pozycji: (1) akcentuje poznawczy charakter odnoszacy
sie do mechanizmoéw wlasnego Ja; pojecie to uwzglednia wiedze o sobie samym
(pojecia i system przekonan), ktéra obejmuje zorganizowany system informacji
(przekonania na temat siebie samego); (2) akcentuje charakter poznawczy i oce-
niajacy wlasne Ja (cztowiek postrzega wlasng osobe, wlasne postepowanie, tworzy
wyobrazenie o sobie, ocenia siebie w kategoriach pozytywnych lub negatywnych)
(Galas, Lewowicki 1991).

Pojecie wlasnej osoby (self-concept) jest ,,zorganizowang, spojna pojeciowo
caloscig, sktadajaca si¢ ze spostrzezen swoich wlasciwosci oraz spostrzezen swego
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stosunku do innych ludzi i réznych aspektéw zycia, tacznie z przypisanymi im
wlasciwosciami” (Rogers, za: Madrzycki 2002, s. 207).

Tadeusz Madrzycki (2002, s. 209) podaje, ze pojecie wlasnej osoby obejmuje
samoopis i samoocene, a zatem postrzeganie wlasnego ciala, okreslonych wias-
ciwosci psychicznych oraz relacji z innymi. Samoopis to sady okreslajace wiasna
osobe, samoocena za$ to sady oceniajace, wartosciujace, wlasne cechy fizyczne,
psychiczne i relacje z innymi.

Inne okreslenia majace zwigzek z autopercepcja to: swiadomos¢ wlasnej osoby,
ktéra wyraza si¢ poprzez sady o sobie samym (spostrzeganie siebie — self-perception)
(Jarymowicz 1985; Kirenko 2007), samoswiadomos¢ (Niebrzydowski 1976). Wedtug
Zbigniewa Zaborowskiego samoswiadomo$¢ moze by¢ definiowana jako kon-
centracja uwagi na wlasnej osobie albo jako proces kodowania i przetwarzania
informacji o sobie, badz tez jako proces uogélniania informacji i dokonywania
refleksji na temat siebie samego.

Swiadomo$¢ siebie samego ksztaltuje si¢ sukcesywnie w trakcie gromadzenia
indywidualnych do$wiadczen, jak tez opinii ustyszanych od innych. Priorytetowe
znaczenie majg te pochodzace od os6b znaczacych i waznych w zyciu cztowieka.
W wyniku tych do$wiadczen powstaje system pogladéw, opinii i sadéw majacych
charakter wartosciujacy samego siebie (Galas, Lewowicki 1991). Kluczowy jest
okres miedzy 11. a 15. rokiem Zycia; wowczas czlowiek uzyskuje petng swiadomos¢
siebie samego. W tym czasie formuluje si¢ samoocena, ktéra zawiera czytelne
i wartos$ciujace przez jednostke cechy osobowosci, wplywajace na jej zachowanie
(Niebrzydowski 1976). Warto podkresli¢, ze bez wzgledu na wiek stosunek jednostki
do siebie zawiera pierwiastek emocjonalny; jednak w okresie dorastania coraz
wyrazniej w postrzeganiu siebie zaznacza si¢ wptyw intelektu.

W wyniku rozwoju czltowieka, w ktérym nastepuje wyodrebnienie wlasnego
Ja, gromadzona jest wiedza dotyczaca §wiata zewnetrznego i wlasnej osoby. Wigze
sie to takze z oczekiwaniami, jakie jednostka formutuje wobec siebie. Moga one
przybiera¢ dwojaka forme: niezwerbalizowanych przeswiadczen, ktore dotycza
mozliwosci, wygladu, umiejetnosci — poczucia wlasnego Ja oraz swiadomych opinii
o sobie, formulowanych z uzyciem odpowiednich zdan stwierdzajacych, ze dana
jednostke cechuje to, iz jest... itp. (Ziétkowska 2010, s. 96). Obok ksztaltowania si¢
Ja $wiadomego i realnego powstaje Ja idealne, odnoszace si¢ do tego, kim jednostka
chciataby by¢, jak chcialaby by¢ postrzegana (Kozielecki 1986).

Do gtéwnych zrédel postrzegania siebie nalezg obserwacje wlasnej osoby, swoich
zachowan, stanéw emocjonalnych, wiedza, jakg jednostka tworzy na swoj temat, np.
w oparciu o zdobywanie informacji o sobie i poréwnywanie si¢ z innymi. Odnosi si¢
do tego teoria autopercepcji w ujeciu Deryla Bema (1972). Prowadzi to w konsekwencji
do tworzenia swoistych schematéw wplywajacych na autopercepcje, okreslanych
przez Hazel Markus (1977) jako poznawcze generalizacje na swoj temat. Taki spo-
s6b zdobywania informacji pozwala jednostce na oszacowanie swoich kompetencji
podczas selekcji, projektowania i wykonywania okreslonych dziatan.
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Autopercepcja u dzieci z chorobg przewlekla

Rozwoj poznawczy odgrywa szczegélng role wérdd wielu czynnikow, jakie wpty-
wajg na proces rozwoju koncepcji siebie i wlasnej choroby (Pilecka 2002). U dzie-
cka sposdb postrzegania swojej choroby zmienia si¢ wraz z wiekiem. Od okolo 3.
do 6. roku zycia, kiedy jest ono w preoperacyjnym stadium rozwoju, skupia sie
gltéwnie na tych objawach choroby, ktore dostrzega i ktérych doswiadcza. Nalezy
podkresli¢, Ze nie ma ono jeszcze wyksztalconego wyobrazenia na temat przyczyn
wlasnej choroby i jej przebiegu. W tym okresie ujawniaja si¢ takze trudnosci ze
zrozumieniem sensu leczenia, w szczegoélnosci zaleznosci od pewnych dzialan
i czynno$ci medycznych (Vasta i in. 1999). Kolejny etap w rozwoju dziecka to
stadium konkretnie operacjonalne, ktére przypada miedzy 7. a 11. rokiem zycia.
Dziecko kojarzy i uwzglednia wydarzenia ze swojego zycia, w ktérych uczestni-
czyto; ma takze zdolno$¢ rozpoznawania pojedynczych faktow, ktore miaty dla
niego szczegolne znaczenie. W konsekwencji ma mozliwos$¢ rekonstruowania
okreslonych mechanizméw przyczynowo-skutkowych i ujmowania swojej cho-
roby w kategoriach stanu dynamicznego. Dziecko potrafi zrozumie¢ doswiad-
czenia z zakresu przezywania choroby ujawniane u innych oséb. Okoto 12. roku
zycia (stadium formalno-operacyjne) doskonali si¢ u niego mys$lenie abstrakcyjne
i hipotetyczne. Powoduje to, Ze swojego stanu nie pojmuje w kategoriach prostej
zaleznosci przyczynowo-skutkowej, ale jako cos, na co wptywa wiele czynnikéw
i uwarunkowan; zaczyna dostrzega¢ pewne relacje miedzy swoim stanem fizycznym
a procesami psychicznymi. Ujawniane wyobrazenia na temat swojej choroby opi-
suje, uwzgledniajac perspektywe czasu — przysztos¢ blizsza i dalsza (Lohaus 1990).

Mozemy wyrdznic kilka czynnikéw determinujacych rozwdéj samego siebie:

1. Doswiadczanie bodzcéw z wnetrza organizmu. Na skutek pojawienia si¢
choroby przewleklej w pierwszych latach zycia dziecka moze ulec zaklo-
ceniu rozwdj elementarnych skladnikéw w zakresie budowania koncepcji
samego siebie. Choroba, ktéra towarzyszy dziecku od urodzenia, moze by¢
dla niego zrédlem przykrych doznan bélowych oraz powodowa¢ niemoznos¢
zaspokajania podstawowych potrzeb (fizjologicznych, ruchu i aktywnosci);
deprywacja tych potrzeb przyczynia sie do wzrostu napigcia, niepokoju,
negatywnych emocji. W sytuacji, kiedy choroba pojawia si¢ w pdzniejszych
latach zycia, moze przyczyniac sie do zakidcania nabytych juz umiejetnosci
motorycznych i intelektualnych. Dziecko, doswiadczajac dyskomfortu fi-
zycznego, ktory jest spowodowany chorobg, nie buduje korzystnych postaw
w zakresie koncepcji wlasnej osoby, szczegdlnie w odniesieniu do Ja fizycz-
nego (Pilecka 2002, s. 119).

2. Oddzialywanie rodzicéw. Rodzice w zyciu dziecka z chorobg zajmujg cen-
tralne miejsce; ich obecno$¢ tagodzi cierpienie i wzmacnia funkcjonowanie
w réznych obszarach. Jak czytamy u Wiadystawy Pileckiej (2002, s. 119),
za dzialania szczegdlnie wazne dla prawidlowego rozwoju koncepcji siebie
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mozna uznac: warto§ciowanie i ocenianie zachowania dziecka w réznych
sytuacjach, nadawanie dziecku pozytywnych okreslen, ktére przyjmuje za
swoje i ktdre z czasem stajg si¢ okresleniami trwalymi w budowaniu koncepciji
samego siebie (Ja idealne), dostarczanie wzoréw zachowania w okreslonych
sytuacjach, ktdre dziecko nasladuje i tak ksztaltuje swoje wlasne cechy, ocze-
kiwanie od dziecka pewnych zachowan w danych sytuacjach.

3. Poréwnywanie siebie z innymi. Dziecko w wyniku kontaktéw z kolegami/
kolezankami zdobywa wiele informacji o sobie; dzieje si¢ to przede wszyst-
kim w efekcie ciggtego poréwnywania sie. Nalezy zaznaczy¢, ze zestawianie
cech innych z wlasnymi odnosi si¢ do wygladu zewnetrznego; dopiero potem
dziecko poréwnuje z rowiesnikami swoje zdolnosci intelektualne i pewne
cechy charakteru (tamze, s. 119-120).

Do obiektywnych czynnikéw postrzegania siebie i wlasnej choroby mozna
zaliczy¢ miedzy innymi: dos§wiadczenia zwigzane z procesem rozwoju wlasnej
choroby, obserwacje zachowan i stanéw innych os6b z chorobg oraz wlasne relacje
spoteczne (Pilecka 2011).

Wisrdd czynnikow poznawczych, ktdre majg wplyw na ksztaltowanie si¢ obrazu
wlasnej choroby u dziecka, mozna wskaza¢ (Zidtkowska 2010, s. 103-106):

1. Swiadomoé¢ wlasnej choroby. Odnosi sie ona do poczucia bycia chorym,
pojawia si¢ w wyniku ztego samopoczucia wywotanego szeregiem bodzcow
plynacych z wnetrza ciata.

2. Wiedze o niej. Jest to proces, w wyniku ktdrego dziecko stopniowo — w miare
rozwoju choroby oraz swoich struktur poznawczych - nabywa wiedze¢ na
temat swoich stanéw spowodowanych niepelnosprawnoscia. Informacji na
ten temat dostarczaja mu tez kontakty z personelem medycznym, innymi
dzie¢mi przebywajacymi na oddziale szpitalnym badZz w sanatorium oraz
rodzice instruowani przez personel medyczny.

3. Dokonywanie ocen zyskow i strat spowodowanych chorobg. Straty bezpo-
srednie to na przyktad bol zwigzany z pewnymi procedurami medycznymi,
lek przed badaniem, unieruchomienie, brak kontaktu z rodzing i réowies-
nikami. Straty odlegle w czasie sg formg urazéw psychicznych - wynikaja
z bodzcow, ktdre dziecko kojarzy z miejscem leczenia i/lub osobami, ktdre
sprawujg nad nim opieke w trakcie trwania choroby. Pozytywne doswiad-
czenia wynikajace z choroby moga odnosi¢ si¢ do zmiany codziennych ak-
tywnosci i obowigzkow, w tym takze szkolnych.

4. Postrzeganie i oceng roli wlasnej i rodzicow.

Dziecko, niezaleznie od posiadanych zasobéw poznawczych, moze postrzegaé
wlasng chorobe jako co$ tajemniczego i niezrozumialego, a takze ujawniac¢ skion-
nos$¢ do uzupelniania brakéw w wiedzy na temat procesu chorobowego wtasnymi
wyobrazeniami, dokonujac nadinterpretacji okreslonych sytuaciji, jak tez tworzy¢
teorie, ktore niekiedy odbiegaja od rzeczywistosci.
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Dzieci, ktére ujawniaja negatywny obraz siebie i wlasnej choroby, moga swoja
przyszlo$¢ postrzegac jako niepewna, a takze nie mie¢ motywacji do podejmowania
najmniejszego wysitku, ktéry mialby na celu walke z chorobg (Ziétkowska 2010).

Przedstawione powyzej ujecia teoretyczne pokazuja, ze tworzac koncepcje
samego siebie, mozna ujawniac¢ okreslone przekonania na temat wlasnej osoby.
Dotycza one posiadanych kompetencji i dostrzeganych mozliwosci, prezentowa-
nych zachowan, a takze postrzeganych cech i sgdéw na swoj temat. Tres¢ i kon-
strukcja koncepcji wlasnej osoby u dziecka ulega zmianie wraz z jego rozwojem.
Na etapie wczesnego dziecinstwa powstaja opisy koncentrujace si¢ w szczegolnosci
na cechach okreslonego zachowania, na kolejnych etapach rozwoju ($rednie dzie-
cinstwo) budowane sg obrazy wtasnej osoby w oparciu o cechy zewnetrzne (wyglad
fizyczny) i wyniki podejmowanych dziatan. Okres dorastania wzbogaca ten obraz
o opisy zawierajace cechy psychiczne, ktére wraz z wiekiem zyskuja na znaczeniu.
Koncepcja samego siebie poczatkowo przyjmuje u dziecka ksztatt ogélny i jedno-
rodny. Wraz z rozwojem zmienia si¢ w ztozong i wieloaspektowg strukture. O jej
dynamice decyduja poziom rozwoju poznawczego oraz ujawniane przez dziecko
zachowania adaptacyjne w odniesieniu do jego choroby.

Jak czytamy u Wladystawy Pileckiej (2002, s. 118), gwaltowny rozwoj koncepcji
samego siebie nastepuje w srednich klasach szkoty podstawowej z uwagi na to, ze
do formulowania sadéw na swoéj temat wykorzystywane sa spoleczne poréwna-
nia. Réwniez w tym czasie wystepuje u dzieci wzrost §wiadomosci posiadanych
zalet i wad w trzech obszarach koncepcji samego siebie: wygladu zewnetrznego
i sprawnosci motorycznej, akceptacji spolecznej oraz osiggnie¢ szkolnych, co moze
skutkowac bardziej adekwatng do sytuacji samooceng. Dostrzegaja one w sobie
wiele sprzeczno$ci, ktore pdzniej skutkuja powstaniem konfliktéw wewnetrznych.
Nastepuje to okolo 14. roku zycia. Radzenie sobie z konfliktami intrapsychicznymi,
jak pisze Wladystawa Pilecka (tamze), jest obok poréwnan spotecznych istotnym
elementem rozwoju koncepcji samego siebie. Racjonalne rozwigzywanie wewnetrz-
nych konfliktéw wplywa na gtéwne zadania rozwojowe w wieku dorastania. Z jed-
nej strony, przyczynia si¢ do budowania pozytywnej tozsamosci jako gwaranta
w zakresie podejmowania trafnych decyzji odnoszacych si¢ do przyszlosci, z drugiej
za$, okresla adekwatne réznice pomiedzy Ja realnym i Ja idealnym, pozwalajace
na ciggte doskonalenie siebie.

Dziecko ksztaltuje pozytywne poczucie wartosci na skutek eliminowania tych
obszaréw swojego zycia, w ktérych doswiadcza porazki. Znamienne jest to, ze
réwnoczesnie intensyfikuje swoja aktywnos¢ w tych dziedzinach, w ktérych odnosi
sukces (Harter 1986).

Wplyw na ksztaltowanie poczucia wlasnej wartosci ma takze swiadomosé
kontroli - z uwagi na do$wiadczenia, jakie osoba gromadzi w wyniku poznawa-
nia siebie i najblizszego otoczenia. Poczucie kontroli (locus of control) wynika ze
stopnia, w jakim obdarza zaufaniem to, co si¢ wokol niej dzieje, i w jakim jest
to uzaleznione od prowadzonych przez nig dzialan. Dzieli si¢ na wewnetrzne
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(przekonania osoby na temat zdarzen pozytywnych i negatywnych, ktére sg kon-
sekwencja jej zachowania) i zewnetrze (przekonanie o przypadku, biegu losu lub
wplywie innych ludzi na nasze zycie). Ludzie, u ktérych wewnetrzne poczucie
kontroli jest zréwnowazone, z fatwoscig osiagaja satysfakcje i zachowuja optymizm
zyciowy z uwagi na to, ze poczucie kontroli wewnetrznej znaczaco zmniejsza po-
ziom stresu. To w konsekwencji determinuje skuteczne sposoby dawania sobie rady
w sytuacjach trudnych. Wewnetrzne umiejscowienie kontroli przyczynia sie do
tego, Ze jednostka stosuje strategie zmierzajace do rozwigzania danego problemu.
Bledne doswiadczanie poczucia kontroli moze z kolei powodowa¢ ujawnianie sie
trudnosci adaptacyjnych w danych sytuacjach (Rotter 1966).

Koncepcja $wiata oddaje ogét doswiadczen jednostki, ktére odnosza si¢ do jej
szeroko ujmowanego i postrzeganego Srodowiska. Moga mie¢ one forme¢ sagdow
opisowych (zdobywania wiedzy o §wiecie), oceniajacych (ocena $wiata) oraz nor-
matywnych (formulowanie wyobrazen na temat tego, jaki $wiat powinien by¢).
Zr6dlo wiedzy o $wiecie stanowig zaréwno postawy spoleczne, jak i aktywnoéé
samej jednostki, jej dziatania i ich skutki (Kozielecki 1986).

Analizujagc wyniki badan na temat koncepcji $wiata dzieci i mlodziezy - za-
réwno zdrowych, jak tez z réznymi chorobami somatycznymi - mozna zauwa-
zy¢, ze koncepcje te s podobne pod wzgledem tresci i wymiaru emocjonalnego.
Réznorodnos¢ ujawnianych tresci zalezy w sposob oczywisty od doswiadczen
w réznych obszarach funkcjonowania (Pilecka 2002, 2011).

W procesie tworzenia koncepcji siebie i §wiata u dzieci z chorobg przewle-
kla istotng pozycje zajmuje poznawcza reprezentacja odczuwanych dolegliwosci
w odniesieniu do konkretnych sytuacji, tak zwany obraz lub koncepcja wlasnej
choroby. Jej istota jest to, ze odzwierciedla wszystkie doswiadczenia dziecka, ktdre
majg zwigzek z odgrywaniem roli osoby z chorobg. Obejmuje wiedz¢ na temat
choroby, przezycia i doznania wywolane przez chorobe, jak tez okreslone reakcje
i zachowania, ktdre przyczyniajg si¢ do dawania sobie rady w tej sytuacji. Dzieci,
podobnie jak osoby doroste, tworza koncepcje swojej choroby w oparciu o osobiste
przezycia somatyczne i psychiczne wywotane w trakcie leczenia, opinie ustyszane
od rodziny i innych pacjentéw, informacje uzyskane od personelu medycznego,
jak tez samodzielnie wraz z wiekiem czerpiac coraz wiecej wiedzy z literatury oraz
mass mediéw. Proces powstawania koncepcji wlasnej choroby jest uzalezniony
od okresu rozwoju dziecka, w ktérym pojawila si¢ choroba. W sytuacji, kiedy
choruje ono od urodzenia, jego choroba staje si¢ nieodlgczng cz¢sécig zycia, a do-
$wiadczany stan somatyczny jednym z komponentow jego fizycznego Ja. Dziecko
potrafi wtedy oceni¢ wlasng chorobe w okresie dorastania, kiedy osiagga pewien
poziom rozwoju samoswiadomosci. Natomiast jesli choroba pojawia sie pozniej
(po 5. roku zycia), to w powstawaniu jej koncepcji mozemy u niego wyrdznic¢ dwie
fazy. Pierwsza trwa do momentu zachorowania — dziecko tworzy reprezentacje
poznawczg wlasnej choroby, jednak nie zajmuje ona centralnego miejsca w catej
wiedzy o $wiecie; w drugiej fazie do dziecka docierajg nowe informacje, powodujac
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powstawanie ogdlnej reprezentacji poznawczej choroby w polaczeniu z koncepcja
choroby wlasnej i stajac si¢ tym samym centralnym punktem w tworzeniu wiedzy
o sobie (Pilecka 2002). Nawet nieznaczace zmiany w samopoczuciu dziecka, jego
otoczeniu, relacjach z innymi przyczyniaja si¢ do tego, Ze zaczyna ono dostrzegac
wplyw choroby na wlasne zycie.

Problematyka dotyczaca ksztaltowania si¢ koncepcji samego siebie u dzieci
i mlodziezy z chorobg przewleklg nie byta przedmiotem rozleglych poréwnawczych
analiz badawczych. W literaturze przedmiotu spotykamy jednak opinie i refleksje
w odniesieniu do prowadzonych badan dzieci z konkretng jednostka chorobowg.

Prace Heleny Adamskiej (1981) pokazuja, ze osoby w wieku 9-15 lat z reuma-
toidalnym zapaleniem staw6éw majg poczucie ,innosci fizycznej”. Pojawiajace si¢
znieksztalcenia konczyn, ograniczenia w zakresie samodzielnosci i samowystar-
czalno$ci ksztaltuja u nich charakterystyczny obraz wlasnej osoby, potrzeb, ocze-
kiwan oraz hierarchie wartosci. Wsréd ujawnianych przez nie cech zachowania
daje sie zauwazy¢ dominacje koncentracji na sobie oraz tendencje do wycofywania
sie z kontaktéw z innymi.

Poczucie odmiennosci fizycznej u dzieci z chorobg przewlekla potwierdzaja
badania przeprowadzone wsrdéd dziewczat z idiopatycznym skrzywieniem kre-
gostupa. Uwazajg one, ze nie zastuguja na uznanie, a ich cechy obrazu wtasnej
osoby zawieraja poczucie stabosci fizycznej i mala pewnos¢ siebie. Pomimo to ba-
dane przyznaja, ze posiadajg cechy akceptowane spolecznie (sg kolezenskie, mite,
uczciwe, wesote, lubiane). W obrazie perspektywicznym wskazujg doskonalenie
takich cech, jak opanowanie i wytrwalos$¢. Mozna odnie$¢ wrazenie, Ze s one
niezbedne do osiggniecia postawionych celow, realizacji wtasnych marzen i planow.
Wsrdd cech najbardziej u siebie pozadanych badane wskazaly: ,,zdrowa”, ,silna”,
~wyprostowana”, ,,smiala” (Radecka i in. 1998).

Poczucie wlasnej innosci wystepuje takze w opisach dzieci z niedoborem wzro-
stu. Swoja odmiennos¢ dostrzegajg szczegdlnie te z nich, ktére oprdcz niskiego
wzrostu majg widoczne znieksztalcenia fizyczne. To sg gléwne predykatory ich
negatywnych przezy¢ w relacjach z innymi. Ujawniana w tej grupie samoocena
jest zanizona i pomimo ze z uptywem lat mlodziez przyzwyczaja si¢ do swojego
wygladu, to w sytuacji zmiany $srodowiska ukrywane problemy emocjonalne wzra-
stajg (Mazurowa i in. 1981).

Roéwniez dzieci chore na wrzodowg chorobe zoladka i dwunastnicy maja po-
czucie nizszosci i mniejszej sprawnosci fizycznej. W swoich dzialaniach unikajg
wspolzawodnictwa z réwiesnikami oraz czuja lek przed podejmowaniem samo-
dzielnych dziatani. Mimo tego dzieci te ujawniaja pilno$¢, pracowitosc i duze
ambicje. Jednak nie maja poczucia sukcesu czy satysfakcji ze swoich osiggnie¢
(Sufczynska-Kotowska i in. 1981).

Niskie poczucie wlasnej wartosci, brak samoakceptaciji, sSwiadomos¢ zaleznosci
od innych i swojej innosci, niepewnos¢, lekliwos¢ ujawniaja dzieci chore na prze-
wlekla reumatyczng chorobe serca (Kujawska 1981).
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Badania prowadzone przez Wiadystawe Pilecka (1990) wérdd dzieci z astma, mu-
kowiscydoza i dzieci zdrowych pokazaly, ze dolegliwosci somatyczne przyczyniaja
sie do rozwoju samopoznania. Samoopisy 0s6b z chorobg s3 bardziej zréznicowane
niz oséb zdrowych. Dzieci z astma dokonujg autorefleksji, autoanalizy i szczerej
autoprezentacji. Interesujacy wydaje sie fakt, ze w wypowiedziach zaréwno dzieci
z chorobg, jak i zdrowe opisuja siebie w podobny sposéb, podajac posiadanie takich
cech jak: kolezensko$¢, sprawiedliwo$é, obowigzkowosé, oszczednosé. Wsrdd cech
réznicujgcych badane grupy wymieniane sg te, ktére maja zwigzek ze zdrowiem,
sita fizyczna, pracowitoscia i zdyscyplinowaniem. Samoocena (realna i idealna)
maleje wraz z wiekiem. Dzieci z chorobg ujawniaja mniejsze zadowolenie z siebie
niz ich zdrowi réwiesnicy. W starszych grupach wskaznik samoakceptacji obniza
sie wiec, co moze $wiadczy¢ o utracie wiary we wlasne mozliwosci oraz o $wiado-
mosci wlasnych ograniczen.

Mlodziez ze schytkowa wydolno$cig nerek i dializowana oraz mtodziez zdrowa
opisuje strukture i tres¢ koncepcji samych siebie w rézny sposob. Mlodziez z cho-
robg ujawnia istotnie nizsze poczucie wlasnej wartosci niz zdrowa, negatywnie
postrzega siebie i swoje zachowanie, znacznie wyzej pozycjonuje Ja rodzinne, ktdre
daje jej poczucie bezpieczenstwa, wsparcia i jest zrodlem sity psychicznej w dawaniu
sobie rady w sytuacjach zagrozenia, bdlu i cierpienia (Berger 2000, za: Pilecka 2002).

Dzieci z chorobg nowotworowa ujawniaja w badaniach prowadzonych przez
Beate Antoszewska (2006, s. 145 i dalsze) zréznicowany obraz siebie. Z analizy wy-
nika, ze ich samoakceptacja zalezy od pici, rodzaju i rokowania choroby. Najczesciej
akceptuja siebie w umiarkowanym stopniu. Swiadczy to o umiarkowanym zado-
woleniu z siebie, co wskazuje, Ze mimo choroby i wynikajacych z niej ograniczen
zachowaly wiar¢ we wlasne mozliwosci. Potrafig dostrzega¢ pozytywne aspekty
swojej osoby, cho¢ niekiedy obserwuje si¢ u nich nizszg ocene¢ sprawnego funkcjo-
nowania, jak tez przypisywanie sobie takiej cechy jak nerwowos¢ (tamze, s. 232).

Niektdérzy autorzy twierdzg, ze obraz siebie u mltodziezy z cukrzycg insuli-
nozalezng zatamuje si¢ na skutek mniejszego stopnia akceptacji wtasnej osoby,
braku wiary w realizacj¢ swoich zamierzen, mniejszego poczucia pewnosci siebie.
Pomimo tego podkresla si¢ wystepujace u nich wysokie poczucie odpowiedzialnosci
w stosunku do siebie i innych, gotowo$¢ do udzielania pomocy, podporzadkowa-
nia swoich potrzeb oczekiwaniom innych oraz obrony prawa do sfery intymnej
(Bartnik i in. 1994; Maciarz 1998, 2006; Prochow, Kulczycka 1967).

W samoopisie dokonywanym na skali dzieci z chorobg reumatyczng w wieku
8-16 lat wyroznialy cechy cenione z punktu widzenia spolecznego, ktore zostaly
podzielone na negatywne i pozytywne. Opierajac si¢ na wartosciach, jakie nadaty
poszczegdlnym cechom, mozna przypuszczac, ze wazna jest dla nich akceptacja
spoleczna. Dzieci opisujg siebie jako osoby lubiane, zyczliwe, kolezenskie, pomocne
i uczciwe. Zwlaszcza te z grupy najstarszej (14-16 lat) oceniajg siebie pod tym
wzgledem bardzo pozytywnie. Dzieci z grupy $redniej (10-13 lat) sg nieco bardziej
krytyczne. Pozytywnie opisuja siebie pod wzgledem uczciwosci. Wigkszo$¢ uwaza
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sie za osoby madre i fadne. Jednak cecha fadny/tadna, pomimo pozytywnej oceny,
dostala u dzieci do$¢ niska liczbe punktéw. Uwazajg one takze, Ze nie s3 postrzegane
jako bardzo lubiane (dzieci z grupy najstarszej opisaty siebie jako bardzo lubiane).
Ambiwalentne opisy odnoszg si¢ réwniez do oceny pracowitosci i zaradnosci,
zwlaszcza dotyczy to dzieci z grupy sredniej. Samoopis badanych jest zbudowany
z cech pozytywnych. Wéréd cech ocenionych przez nich wysoko znajduja sie: uczci-
wos¢, bycie pomocnym, zaradno$c¢ (dzieci z grupy najmlodszej i najstarszej). Dzieci
z grupy najmlodszej (8-9 lat) cenig w sobie madros¢, uczciwos¢ i kolezenskosé.
Warto zwrdci¢ uwage na to, ze 14-, 15- i 16-latki prezentuja najbardziej pozytywny
samoopis i to wlasnie one prawie wcale nie dostrzegaja u siebie cech negatywnych,
oprocz braku pracowitosci i madrosci (Konieczna 2012).

Zakonczenie

Autopercepcja zajmuje wyjatkowe miejsce w zyciu i rozwoju dzieci z chorobg prze-
wlekla, wptywajac na subiektywna ocene wlasnych mozliwosci oraz dostrzeganie
dostepnych zasobdw, utatwiajacych radzenie sobie z ciggle narastajagcymi wyma-
ganiami, utrudniajacymi funkcjonowanie z choroba w przestrzeni indywidualne;
i spolecznej.

Powyzsze rozwazania pozwalajg spojrze¢ na chorobe¢ przewlekla dziecka jak na
zjawisko przebiegajace w sferze fizycznej, psychicznej i spolecznej. Dziecko takie
egzystuje w rdznych obszarach przestrzeni zyciowej, o skomplikowanej niekiedy
naturze kontekstu ludzkiego, napotykajac tym samym trudnosci i ograniczenia.
Moga one mie¢ charakter obiektywny i subiektywny. Ograniczenia analizowane
w sposob obiektywny zazwyczaj nalezy sprowadzac¢ do trudnej sytuacji i doswiad-
czanego wsparcia, w subiektywny za$ do postrzegania przez dziecko wtasnego
zycia z chorobg i stosowania przez nie strategii dawania sobie rady. Decyduje to
w konsekwencji o sposobie doswiadczania §wiata, wspolokreslaniu zakresu i tre-
$ci spostrzegania; pomaga dziecku zrozumie¢ otaczajacy go $wiat, przypisywac
warto$¢ podejmowanym dzialaniom i okresla¢ ich charakter (por m.in. Maciarz
1998, 2006; Pilecka 2002; Ziotkowska 2010).

O stosowanych strategiach dawania sobie rady w zakresie dos§wiadczanych
dolegliwo$ciach somatycznych i ich psychospotecznych konsekwencji w duzym
stopniu decydujg konstrukcje poznawcze: koncepcja siebie, koncepcja §wiata oraz
wlasnej choroby (por. m.in.: Antoszewska 2006; Byra 2012; Heszen, S¢k 2007;
Pasikowski 2000; Pilecka 2011; Ziarko 2014). Dlatego niezwykle wazne jest, aby
je rozwija¢ jako osobiste zasoby dziecka, ulatwiajac mu tym samym adaptacje
w réznych obszarach zycia z choroba.

Dokonujac proby prezentacji uogoélnionych rezultatéw badan na temat auto-
percepcji dziecka z chorobg przewlekls, nie mozna zapomnie¢ o tym, ze proces
poznawania przez nie samego siebie jest dynamiczny (okres rozwojowy), ztozony,
dlugotrwaly i zalezy od wielu czynnikéw. Zdobywana na swoj temat wiedza jest
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kodowana i transformowana do réznych form. Moze mie¢ charakter samoswia-
domoéci indywidualnej, co w sposéb bezposredni odnosi si¢ do tresci o charak-
terze subiektywnym, emocjonalnym, egocentrycznym, jak i samoswiadomosci
zewnetrznej, w ktorej tresci przede wszystkim posiadaja znaczenie obiektywne,
opisowe i spoteczne (Galuszka 2005; Kirenko, Byra 2011; Pilecka 2011).

Na podstawie przytoczonych wynikéw badan mozna sadzi¢, ze dzieci i mlodziez
z chorobg przewlekla ujawniajg inne cechy w ksztaltowaniu koncepcji samych siebie
niz ich zdrowi réowiesnicy. Posiadajg poczucie odmiennosci fizycznej, a niekiedy
tez zanizong samoocen¢. Niewykluczone, ze u dzieci, u ktérych choroba bardzo
dynamicznie zmienia si¢ w czasie, proces tworzenia obrazu wlasnej osoby jest
zmienny i niestabilny. Ma to takze zwigzek z momentami nasilenia si¢ choroby
oraz jej konsekwencjami, ktére sg dziecku nieznane, co w efekcie utrudnia pro-
ces scalania obrazu samego siebie, stanowigc nieustanne niebezpieczenstwo dla
ksztaltowania adekwatnej samooceny.

Przedstawione ustalenia empiryczne wskazuja na potrzebe podejmowania
efektywnych dzialan interwencyjnych i terapeutycznych, ktére odnosityby si¢ do
mozliwie realnych metod opieki i wsparcia. Przy czym na szczegélne podkreslenie
zasluguje fakt, Ze nie jest mozliwe wyprowadzenie uogélnionej teorii na temat
wspdlnej koncepcji autopercepcji u 0séb z chorobg przewlekla, niezaleznie od
rodzaju i poziomu przewleklej choroby, wieku, plci czy uwarunkowan spoteczno-
-kulturowych, w ktérych one zyja, w szczegélnosci u dzieci. Podejmowane zabiegi
rehabilitacyjne ze strony oséb znaczacych dla dziecka powinny by¢ przede wszyst-
kim ukierunkowane na niwelowanie napiecia powstatego w wyniku deprywacji
potrzeb dotyczacych poczucia tozsamosci i wlasnej wartosci. Zachecanie dzieci do
aktywnego uczestnictwa w ,normalnym” zyciu, pomoc w rozwijaniu umiejetnosci
radzenia sobie w sytuacjach trudnych oraz korzystanie ze spolecznego wsparcia
przyczyniaja si¢ do ugruntowania elementéw struktury wlasnego Ja w zakresie
postrzegania siebie jako osoby z chorobg, a nie osoby chorej, oraz akceptacji wlas-
nego zycia z choroba.
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SELF-PERCEPTION OF CHILDREN WITH CHRONIC
DISEASE

Abstract: This paper attempts to synthesize the theoretical knowledge and generalize
the empirical results regarding self-perception in children with chronic disease. It should
be emphasized that the process of self-perception and own possibilities and restrictions
in different areas of life is very complicated, long lasting and multifactorial, especially
in children, taking into consideration the characteristics of particular disease entities.

Key words: self-perception, chronic disease, child with chronic disease
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