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Choroba nowotworowa dziecka joko czynnik powodujgey
zmiany w funkcjonowaniu rodziny — wybrane aspekty

Ninigjszy artykut zwraca uwagg na pozamedyczne aspekty choroby nowotworowej wieku dziecigcego, kon-
centruje si na problemach psychologiczno-pedagogicznych moggeych pojawic sig w jej przebiegu i obejmujgcych
swym zasiggiem catq rodzing. Autor zwraca szczegdlng uwage na fakt, iz problemy rodzicow i zdrowego
rodzeristwa nie nalezy traktowac juko mniej wazne niz zaburzenia w rozwoju przewlekle chorego dziecka.
Szeroko przedstawiona teoria podejmowanego zagadnienia dostarcza czytelnikow informagji co przezywaig,
jakie postawy przyjmuiq i jk sobie radzg z tq trudng sytuacjg cztonkowie rodziny, od momentu otrzymania
informacji o chorobie dziecka, az do czasu zakoriczenia procesu leczenia, powrotu do domu bgdz Smierci
matego pacjenta.

Stowa kluczowe: pedagogika specjalna, choroba nowotworowa dziecka, choroba przewlekta dziecka, dziecko
chore, dziecko niepetnosprawne, nigpetnosprawnos¢ w rodzinie

Wprowadzenie

(zterdziesci lat temu rozpoznanie choroby nowotworowej u dziecka, szczegdlnie uktadu krwiotworczego
lub ukfadu nerwowego oznaczato tragiczny wyrok. Wspdtczesna medycyna ratuje w sposéb trwaty Zycie ponad
80% dzieci. Obecnie ryzyko wystgpienia nowotworu u dzieci do 15 roku Zycia jest rowne 1:1600. Za naj-
czestsze choroby nowotworowe wieku rozwojowego uznaje sig: biataczki (35%), guzy osrodkowego uktadu
nerwowego (22%) oraz chtoniaki (10%) (Pilecka, 2011, s. 304).

Corocznie w Polsce odnotowuie sig od 1100 do 1200 przypadkow zachorowan na nowotwory zfosliwe
wsrod dzieci. Literatura wskazuje, ze w naszym kraju Zyje okoto 6000 dzieci i mtodych ludzi do 18 roku Zycia,
u ktdrych rozpoznano nowotwor i ktorzy zostali poddani leczeniu przeciwnowotworowemu. Ocenia sig, Ze
obok urazow i zatruc, rozne postacie nowotwordw dziecigcych sq gfowng przyczyng zgonow wsrod dzieci
i modziezy w przedziale wiekowym od 0-19 roku Zycia (Binnebesel, 2003, 5. 13-15).

Ciezko chore dziecko fo czesto ,chora” cata rodzina i jej otoczenie. Allmond sygnalizuie, iz w pediatrii
powinno mowic si¢ o tzw. ,paciencie zbiorowym”, czyli nie tylko o przewlekle chorym dziecku, ale o jego
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catej rodzinie (za: Binnebesel, 2000, s. 53). Rodzina bowiem jest nie tylko sumg jednostek, ale systemem
wzajemnie oddziatujgcych na siebie elementow. Zeby mc jg opisac, trzeba poznac wszystkie osoby bedgce
elementami tej catosdi, jok rowniez zmiany zachodzgce w tych interakcjach. Diagnoza choroby nowotworowej
u dziecka, leczenie, ewentualne wznowy, przykro odczuwane efekty uboczne, powtarzajgce sig hospitalizacie
i wizyty w Klinice, to czynniki wptywajgce na zycie wszystkich cztonkw rodziny. Stanowig one zagrozenie
dla réwnowagi catego systemu rodzinnego. Wszystko to, co do tej pory byto dla rodziny stabilne, wartosciowe
i oczywiste — staje sig zagrozone. Pojawia sig koniecznos¢ pogodzenia choroby nowotworowej i jej leczenia
z wymaganiami dnia codziennego, koniecznosc odzyskania wzglednego poczucia normalnosci (Samardakiewicz,
2008, 5. 32). Zatem rodzina w catosci uczestniczy w przezywaniu choroby. W literaturze mozna znalez¢ coraz
wigcej badan, ktdre to potwierdzajg. Symptomy wystepujgce u pacienta w mnigjszym lub wigkszym stopniu
wptywajg na pozostatych czfonkow rodziny, jak réwniez zachowania cztonkow rodziny wptywajg na samego
pacjenta. Szczegdlnie gdy jest to nowotwor dziecka, czgsto dochodzi do zjawiska ,bdlu rodzinnego” juko
reakgji na chorobe. Wywotany stres zaburza rdwnowage systemu rodzinnego i moze doprowadzic do powstania
kryzysu (Buczynski, 1999, s. 45).

Funkcjonowanie rodziny dziecka z chorobg nowotworowg

Wystgpienie i trwanie choroby dziecka stanowi trudng prébe dla catej rodziny. Stres, w jakim od tego
momentu Zyje rodzina wptywa na relacje wewngtrz rodziny, jok i na relacje zewnetrzne, zwigzki z otoczeniem.
Stopien napigcia emocjonalnego i rodzaj tego napigcia zmienia sig w trakcie trwania choroby dziecka, tak jak
zmieniajg sig mozliwosci rodziny radzenia sobie z problemami. Stres zwigzany z przewlekfg chorobg dziecka
jest tym wigkszy, im cigZsza jest jego choroba i im gorsze sq prognozy. Rowniez przebieg choroby z nawrotami
i okresami remisji powoduje znaczne wahania emoii i uczuc od strachu, niepokoju do optymizmu i radosci
(Wielgosz, 1999, s. 431).

Rodzina stara sig zachowac réwnowage cafego systemu, jednak by przetrwac, musi znalez¢ whasne spo-
soby adaptacji do nowej sytuacji. Zmienia sig wewnetrzna organizacja, dotychczasowe zasady funkcjonowania.
Powstaje potrzeba reorganizacii w funkcjonowaniu rodziny po to, by sprostac nowej sytuacji. Zmiany obejmujg
wszystkie dziedziny funkcjonowania rodziny, zaréwno w wymiarze materialno-zabezpieczajgcym, socjaliza-
cyino-wychowawczym, jak i emocjonalnym. Pojawia sig przecigzenie i nadmiar obowigzkéw, brak czasu
na wytchnienie i wypoczynek, brak kontaktu emocjonalnego catej rodziny z osobg chorg, zaburzenia w wyko-
nywaniu dotychczasowych obowigzkow zawodowych bdz rezygnacja z pracy, brak czasu dla pozostatych
cztonkow rodziny (najczesciej zdrowego rodzeristwa) powodue to, Ze majg oni poczucie odrzucenia (za: Bu-
czyfiski, 1999, s. 52).

Zauwazyc nalezy zatem, Ze choroba nowotworowa dziecka stanowi duze przezycie fraumatyzujgce
dla cofej rodziny. Radochoriski analizujgc ten problem, podkresla, iz zmienia ona zasadniczo sposéb funkcjo-
nowania rodziny, jokos¢ wzajemnych interakcji wewngtrzrodzinnych i planéw Zyciowych (za: Binnebesel,
2000, s. 35-36).
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Koniecznos¢ reorganizacii funkcjonowania catej rodziny wynika z potrzeby przebywania przynajmniej jed-
nego z rodzicow z chorym dzieckiem w szpitalu, wspierania go podczas badan diagnostycznych i procedur te-
rapeutycznych oraz w przypadku wystgpienia niepozgdanych objowow leczenia (Somardakiewicz, 2008,
5. 33). Zatem wychowanie chorego dziecka modyfikuje takze dotychczasowe zycie zawodowe rodzicow.
Matka zazwyczaj musi przerwac prace zawodowg a przerwanie pracy dla wielu kobiet moze oznaczac nie
tylko rezygnacjg z dotychczasowych zarobkéw, ale takze koniecznos¢ porzucenia whasnych ambicji zawodowych.
Przerwanie pracy przez matke obniza materialny standard zycia rodziny (Twardowski, 1999, 5. 48). A przeciez
choroba dziecka wigze sig z dodatkowym obcigzeniem finansowym — tym wigkszym, ze rodzice wydajg duzo
wigcej pieniedzy na dojazdy do kliniki, prezenty dla chorego dziecka, zakup produktow spozywczych, ktdre
gwarantujg odpowiednig diete (Buczyriski, 1999, s. 57). W takiej sytuacji niektorzy mezowie szukajg nowych
2r6det dochodu. Podejmuig prace dodatkowg np. w dni wolne lub starajg sig znalez¢ zajgcie lepiej ptatne (Twar-
dowski, 1999, s. 48). Rozdzielenie wspotmatzonkw (matka w szpitalu, ojciec w domu) moze prowadzic
do napiec. Koniecznos¢ samodzielnego decydowania w domu, koniecznos¢ przyjgcia nowych rol przy rdwnoczes-
nym emocjonalnym przywigzaniu do swojej poprzedniej roli, szczegdlnie u ojca, moze rodzic napiecia i poczucie
wzajemnego odizolowania. Wazne jest wiec to, aby angazowac oboje rodzicow do opieki nad dzieckiem
i zachecic ich samych do wzajemnej komunikacji. Najczestszym podawanym przez ojcow powodem oddzielenia
od dziecka jest praca zawodowa. (zesto jednak same matki twierdzg, ze w trakcie choroby dziecka mezowie
catg swojg uwage i czas koncentrujg na pracy, traktujgc to joko forme ucieczki (za: Buczyriski, 1999, s. 59-60).

Biorgc pod uwage fakt, ze to przewaznie matka zostaje w Klinice z chorym dzieckiem, ojciec jest zobo-
wigzany do tego, aby pracujgc zawodowo jednoczesnie prowadzit dom i zajmowat sig pozostajgcymi w nim
dziecmi. W takich sytuacjach ojcowie czesto korzystajg z pomocy np. babdi. Nie zawsze jednak taki — najbardziej
typowy, bo obserwowany i okoto 70% rodzin — uktad jest mozliwy (Zuberek-Moskal, 1995, s. 290).

Przeksztatceniom ulega réwniez Zycie towarzyskie rodzicow. Zazwyczaj ograniczajg oni zakres i czgstot-
liwos¢ swych dotychczasowych kontaktow towarzyskich. Rzadko spotykaiq sig ze swymi przyjaciétmi i znajo-
mymi — nie odwiedzajg ich i nie przyjmujg wizyt. Nie wychodzq na przyjecia, spotkania towarzyskie i prywatki,
a takze nie organizujg ich u siebie. Rodzice wychowujgcy chore dziecko takze ograniczajg swoje uczestictwo
w zyciu kulturalnym. Rzadko chodzq do kina, teatru, operetki, filharmonii lub na koncerty (Twardowski, 1999,
5. 48).

Choroba dziecka moze stac sig czynnikiem zagrazajgcym integralnosci rodziny i moze zaktdcad jej procesy
rozwojowe. Wzajemne zaleznosci pomigdzy zachowaniami poszczegdlnych cztonkdw rodziny powodujg, Ze
zmiana w zachowaniu jednej osoby wptywa na zachowania wszystkich pozostatych oraz na funkcjonowanie
systemu jako catosci. W licznych przypadkach cios wywotany chorobg przewlekty dziecka jest tak silny, ze
rodzina rozpada sie. Najczesciej wyrazem tego jest odejscie ojca, alkoholizm albo porzucenie dziecka przez
rodzicow w szpifalu lub innej instytucii bgdz oddanie go pod opieke komus z dalszych krewnych. Bywa réwniez
i tak, ze rodzina adaptuje sig do nowych warunkow, reorganizuje swoje 2ycie codzienne i podejmuie aktywng
walke o rozwdj i zdrowie dziecka, ponownie sig infegrujgc, nierzadko mocniej niz dotychczas (za: Piotrowske-
-Matyszczak, 2008, s. 258-259).
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Reakcje rodzicow zwigzane z rozpoznaniem choroby nowotworowej u dziecka

Choroba nowotworowa dotyka nie tylko pacjenta, ale caty system, a wigc rodzing i Srodowisko, w ktdrym
2yie, godzi przy tym w podstawowe wartosci cztowieka: zdrowie i ycie.

W postawie rodzicow, czesto rowniez w postawie chorego dziecka, na wiesc o nieuleczalnej chorobie
mozna dostrzec nastgpujgee efapy:

| etap — zaprzeczenie i izolacjo

Pierwsza reakcjg moze byc przejSciowy stan szoku. Kiedy faza zaskoczenia mija pojawia sig lgkliwe
zaprzeczenie: ,Nie, nie moje dziecko, to nie moze by¢ prawda, to nas nie dotyczy. To na pewno pomytka!”.

Zaprzeczenie, przynajmniej czesciowe, wystgpuje prawie u wszystkich rodzicow, jednak tego rodzaju
postawa lgkliwego zaprzeczenia jest bardziej typowa dla rodzica dziecka, ktorzy zostali poinformowani przed-
wezesnie albo zbyt nagle przez kogos, kto nie znat ich dobrze lub zrobit to szybko, zeby ,miec problem
z glowy”, nie biorgc pod uwagg, czy s oni na to gotowi (Kubler-Ross, 1998, s. 56). W tej fazie mysli krgzg
wokot Smierci (Pichler, 1995, 5. 125).

Il etap — gniew, sprzeciw, wscieklosc, rozdraznienie

Kiedy nie mozna dtuzej zaprzeczac rzeczywistosci, wystepuje uczucie gniewu, wciektosci, zazdrosci
i rozzalenia. Pada nastgpujgce pytanie: , Dlaczego moje dziecko? Dlaczego to whasnie nas spotkato?”. W fazie
gniewu zardwno rodzina pacjenta, jak i personel szpitalny napotykajg na frudnosci, gdyz gniew ten jest skie-
rowany w roznych kierunkach i ofiarg padajg osoby zupetnie przypadkowe. Lekarze sg marmi, nigkompetentni.
Pielegniarki wszystko robig Zle. Odwiedzajgca rodzina przyjmowana jest bez radosci, obojetnie co sprawia, ze
wizyta przebiega w przykrej atmosferze. Reakcjg na to sq tzy, zal, poczucie winy albo wstyd, czesto, wigc
unika sig kolejnych wizyt, a to z kolei zwigksza gniew chorego i jego rozdraznienie. W okresie tym pacjent
wszedzie widzi powody do zdenerwowania (Kubler-Ross, 1998, 5. 66-67).

Il etap — targowanie sig

Jesli rodzice i dziecko nie mogli pogodszic sig ze smutng rzeczywistoscig w pierwszym okresie i ZIi byli
na Boga i ludzi w drugim, moze uda sig im zawrze¢ pewnego rodzaju ukfad: , Jeshi wyzdrowiejg fo. ..”. Dziecko
7 chorobg nowotworowq whasnie w ten sposéb pertraktuje z Bogiem. Rodzice takze pertraktujg z Bogiem,
7 lekarzami: ,Pienigdze nie grajg zadnej roli, sprzedamy wszystko, co mamy, moze datoby sie jeszcze cos
zrobi¢ w Stanach”, ,Dobry Boze spraw, zeby wyzdrowiat, zrobig wszystko, czego zazqdasz, pojadg do Lour-
des...". Targowanie sig jest w rzeczywistosci probg odroczenia wyroku (Kubler-Ross, 1998, s. 94-96).

IV etap — depresia

Kiedy dziecko znajduje sig w zaawansowanym stadium i nikt nie moze watpic juz w jego chorobeg, kiedy
stan jego sie nie poprawia, kiedy musi sig poddac nastepnej operacji, kiedy pojawiajg sig nowe objowy albo
zaczyna chudnq i fracic sity, wredy trudno jest mu fo skwitowa¢ uSmiechem. Pojawia sig depresja. Depresja
to poczucie wielkiej straty ,juz nic nie pomoze”. Pojawia sig zmeczenie, apatia, rozpacz. Rodzina, otoczenie
muszq podjgc takie dziotania, by przywrdcic choremu wiare w siebie. Pomoc najlepiej wyrazic gestem, bliskoscig,
obecnoscig, a nie pocieszeniem (Kubler-Ross, 1998, 5. 98-100).
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V etap — pogodzenie sig

Stopniowo pojawiajg sig zgoda, nadzieja, zaufanie. Dziecko czuje sig juz lepiej. Rodzice znajg dziatania
uboczne terapii, ale widzq takze jej pozytywne skutki. Rodzice potrafig znowu 2yc z nadziejg, a tylko ona
moze dodac sit do walki z chorobg.

Moze sig zdarzy¢, ze ta pigta faza choroby bedzie dotyczyta zblizajgcej sig Smierci dziecka. Wredy jeszcze
raz przechodzi sig fazy nieakceptowania prawdy, gniewu, pertraktacji, depresji i w rezultacie z pogodzeniem
sig z losem. Jest to czas, gdy chory nie walczy juz o zdrowie, zycie, ale wypoczywa ,przed”. Mysli i dziotania
skupicjg si¢ na tym, aby ,dziecko miato spokdj”, ,zeby go nie bolato”, robi sig wszystko, aby dziecko nie
czuto bélu (Pichler, 1995, s. 165).

Twardowski wyrdznia cztery okresy w przezyciach rodzicow po wykryciu u dziecka niepetnosprawnosi:

— Okres szoku — czgsto nazywany takze okresem kryycznym lub okresem wstrzgsu emocjonalnego,
nastepuje bezposrednio po tym, kiedy rodzice dowiaduig sie, Ze ich dziecko jest niepetnosprawne. Wia-
domosc o niepetnosprawnosci dziecka jest dla rodzicow ogromnym wstrzgsem psychicznym. Po odkryciu
niepetnosprawnosci dziecka wigkszos¢ rodzicow zatomuje sig — ich réwnowaga psychiczna ulega dez-
organizacji. W ich przezyciach dominujq: zal, lek, poczucie krzywdy, beznadziejnosci i bezradnosci.
Czgstymi objawami wystgpujgcymi w tym okresie u rodzicow sq: obnizony nastrdj, nigkontrolowane
reakcje emocjonalne (ptacz, krzyk, agresja stowna) oraz reakce i stany nerwicowe (zaburzenia snu,
faknienia, stany lekowe). Silne emocje przezywane przez rodzicow zazwyczaj negatywnie wptywaig
na ich ustosunkowanie do siebie i do dziecka. Pojawiajg sig nieporozumienia, ktdtnie, wzajemna
wrogosc i agresja. Rodzice mogg zamykac sig w kregu swych przezyci nie pomagac sobie. Z catg pew-
noscig w tym okresie rodzice potrzebujg fachowej pomocy z zewngtrz.

— Okres kryzysu emocjonalnego — nazywany takze okresem rozpaczy lub depresii. Rodzice nie potrafig
pogodzic sig z myslg, ze majg niepetnosprawne dziecko. Spostrzegajg swojq sytuacig jako bezne-
dziejng, sq przygnebieni, zrozpaczeni i bezradni. Majg poczucie zawodu i niespetnionych nadziei spo-
wodowane rozbieznoscig migdzy wymarzonym a rzeczywistym obrazem dziecka. W przezyciach
rodzicow dominuje: poczucie klgski zyciowsj, poczucie osamotnienia, skrzywdzenia przez los i bez-
nadziejnosci. W tym okresie rodzice zazwyczaj bardzo pesymistycznie oceniajg przysztos¢ dziecka.
Neurotyczne przezywanie problemow wtasnych i rodziny moze wywotywac agresig w ich wzajemnych
stosunkach oraz bunt i wrogos¢ wobec otaczajgcego Swiata. Konflikty i kiGtnie migdzy rodzicami
pogtebiajq dezorganizacje w funkcjonowaniu rodziny. W tym okresie moze wystqpic zjowisko odsu-
wania sig ojca od rodziny. Przybiera ono rézne formy, takie jak: niezajmowanie sig sprawami
rodziny i dziecka, ucieczka w alkohol lub prace zawodowg, wreszcie opuszczenie rodziny. Oczywiscie
zjawisko odsuwania sig od spraw rodziny wystepuie niekiedy rowniez u matek, aczkolwiek czgsciej
dotyczy ojcow. Przyczyny odchodzenia ojcow od rodziny sg mato poznane. Obiegowe poglgdy
na fen temat wskazujg na egoizm ojca i chec unikniecia przez nich licznych obowigzkow i wyrzeczen
zwigzanych z wychowywaniem niepetnosprawnego dziecka. Nalezy rowniez zaznaczy(, ze matka
obcigzona obowigzkami pielegnacyjnymi i przytfoczona negatywnymi przezyciami moze przejowiac
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wobec meza postawe pretensji i w konsekwencji — nieswiadomie — przyczyniac sig do jego odsuwania
sig od rodziny.

— Okres pozomego przystosowania sig do sytuacji — jego dominujgcq cechq jest to, ze rodzice podejmujg
nieracjonalne proby radzenia sobie z sytuacig, w jakiej si¢ znaleZli po stwierdzeniu u dziecka niepetno-
sprawnosci. Rodzice podejmujg bardzo zmudne i kosztowne wysitki polegajgce na poszukiwaniu coraz
to nowych specjalistow. Zwracajg sig takze ku metodom pozamedycznym, takim jak: bioenergoterapia,
ziotolecznictwo, akupunkturg i poszukujg Srodkow zaradczych u osob niefachowych np. znachordw.

— Okres konstruktywnego przystosowania si¢ do sytuacji — rodzice podejmuiq probg racjonalnego roz-
patrzenia swej sytuacji. Oczywiscie mogg oni nadal przezywac stresy i problemy emocjonalne, ale nie
sg one juz zwigzane z pytaniem ,,dlaczego my i nasze dziecko?”, lecz z pytaniem ,jak pomdc dziecku
i jok zorganizowa¢ dalsze 2ycie wiasne i rodziny?”". Zycie i funkcjonowanie rodziny zaczyna organizowac
sig wokot wspdlnego celu — niesienia pomocy dziecku. Ponadto w przezyciach rodzicow zaczynajg
dominowac uczucia pozytywne. Jedynie ci rodzice, ktdrzy osiggajg ten z ostatnich okresw, potrafig
wyjs¢ z krggu przezy¢ paralizujgeych ich funkcjonowanie i naprawde poméc dziecku (Twardowski,
1999,s.21-27).

W przystosowaniu sig rodzicow do zagrazajgcej Zyciu dziecka przewlektej badacze wyrézniajg kilka eta-
pow. Pierwszy, to czas ustalenia diagnozy, drugi, kiedy wymagana jest reorganizacja dotychczasowego zycia.
W kolejnym etapie dochodzi do swaistej stabilizacji, a ostatni efap wigze sig z koniecznoscig adaptacii do Zycia
po zakonczeniu leczenia (Sanardakiewicz, 2008, s. 32-33).

W literaturze przedmiotu zwraca sig uwage na stres przezywany przez rodzicow w poczgtkowym okresie
choroby. Lek, ktdry pojawit si¢ w momencie postawienia diagnozy o chorobie nowotworowej, istnieje w psychice
rodzicow podczas catego leczenia. Rodzice zyjg w nieustannym lgku, a najdrobniejsza niedyspozycja dziecka
wzbudza panikg (Buczyriski, 1999, s. 45-46). Takie dtugotrwate obcigzenie psychiczne rodzicow, wielokrotne
przezywanie stresow w potgczeniu z brakiem psychicznego wsparcia ze strony specjalistow i bliskich osob
wptywa destruktywnie na ich stan psychofizyczny (Maciarz, 2001b, s. 76). Taki stan rodzicow moze wyzwalac
u nich zespdt ,wypalenia sig”. Przejowia sig on zniecheceniem, apatig, spadkiem motywacji do leczenia
i wspomagania rozwoju dziecka. Zespot ,wypalenia sie” wystepuje czesciej u rodzicow przemeczonych nad-
miarem obowigzkow (za: Antoszewska, 2006, s. 85).

Reasumuigc, po poznaniu diagnozy rodzice czgsto obwiniajq siebie lub lekarzy za rzekomq zwioke
w diagnozowaniu. Niektorzy w okresie choroby unikajg kontaktow ze znajomymi. Inni poszukujg dodatkowych
#r6det informacji, wertujgc podreczniki (za: Antoszewska 2006, s. 81-82). Niekiedy rodzice popadajg w de-
presie czy tez naduzywaig alkoholu. Wigzac sig to moze z dotychczasowymi negatywnymi doswiadczeniami
dotyczgcymi choroby, trudnosciami w pracy zawodowej, juk rowniez z wezesniej istniejgcymi konfliktami mat-
zefiskimi i rodzinnymi (Buczyriski, 1999, s. 56-60).

Nalezy pamietac, iz konsekwencjg rozpoznania schorzenia onkologicznego jest decyzja o podjgciu
agresywnego, wielomiesigcznego leczenia (Antoszewska, 2006, s. 66-69). Przed rodzicami pojowia sig
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dylemat zwigzany z wyrazeniem zgody na taki rodzaj terapii. Im Scislejsza wspdtpraca rodzicow z lekarzem,
wigksze wzajemne zaufanie i im petniejsza wymiana informacji miedzy nimi, tym wigksza pewnosc¢ rodzicow,
7e podieli whasciwg decyze. To zupetnie naturalne, e pojawiaq sig watpliwosci co do stusznosc swych decyzii,
szczegolnie w tak dramatycznych okolicznosciach — Swiadczg one o duzej wrazliwosc (Wielgosz, 1999,
5. 442-443).

Przekazywanie dzieciom informaji o ich chorobie

Powazna choroba moze przytrafic sig w kazdym wieku. Mowienie dzieciom o chorobie nowotworowej
jest wyjgtkowo trudne, poniewaz dziecifistwo wyobrazamy sobie jako czas niewinnosci i wolnosci od bélu
(Buckman, 2000, s. 358).
Inajgc prawdg o chorobie dziecka, rodzice czesto czynig z niej tabu:
— tabu obowigzujgce w kontaktach z dziecmi; zadne z rodzicow nie rozmawia w sposob otwarty z dziecmi
0 ich chorobig;

— tabu obowigzujgce w kontaktach z rodzing, nawet najblizszg;

— tabu obowigzujgce w kontaktach ze znajomymi w pracy, sgsiadami, krewnymi, kolegami i kolezankami
chorego dziecka (za: Zuberek-Moskal, 1995, 5. 293).

Dziecko nalezy poinformowac, na jakg chorobe zachorowato i na czym bedzie polegat sposéb leczenia.
Wydaie sie, Ze nieche¢ niektrych rodzicow do informowania o chorobie wynika z ich whasnych lekdw i proby
mozliwie najwiekszej ochrony dziecka. Szczegdlnie bigdna jest to taktyka w stosunku do dzieci w wieku
dorastania, gdyz nieprawidtowe wyobrazenia co do swej choroby prowadzg do nieprzestrzegania zalecen. Sg
rodzice, ktorzy doskonale potrafili wyttumaczy¢ swemu choremu dziecku, na czym polega jego choroba
i co trzeba zrobic, aby jo zwalczy¢. Okazuie sig, Ze jest to mozliwe nawet w stosunku do dzieci w wieku przed-
szkolnym i nawet w przypadku powaznej choroby (Wielgosz, 1999, s. 426-427).

Nieprawidtowe postawy rodzicielskie wobec chorego dziecka

Przewlekta choroba moze wyzwala¢ nieprawidtowe postawy rodzicielskie. Najczesciej wystepujq one
w postaci nadopiekuriczosci, unikania bgdZ odrzucania dziecka. Rodzicielskie postawy unikania lub odrzucania
dziecka wystepuiq gtownie w rodzinach o zaburzonych wigzach emocjonalnych i dotknigtych patologig. Rzadko
choroba dziecka wyzwala tego rodzaju postawy u rodzicow kochajgcych swoje dzieci i tworzqcych dla nich
wartosciowe Srodowisko wychowawcze (Maciarz, 20014, s. 226). Natomiast stosunkowo czesto choroba
dziecka sprawia, Ze rodzice stajq sig wobec niego nadmiemie opiekuriczy. Dzieje sig tak zwhaszcza w stosunku
do dziedi cigzko chorych. Nadopiekunczos¢ rodzicow sprawia, Ze starajg sig oni jak najdtuzej utrzymywac silne,
niemal symbiotyczne wigzi z dzieckiem i nie doceniajg potrzeby usamodzielnienia dziecka i rozwijania jego
niezaleznosci. Rownoczesnie staraq sie oni skompensowac dziecku te ograniczenia nadmiemym rozpieszcza-
niem go (Maciarz, 1998, s. 37). W takiej sytuacji matka stara sig za wszelkg ceng wynagrodzic dziecku
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cierpienia, dlatego tez dziecko moze zosta¢ przyttoczone, moze , dusic sig” od mitosci, pozomie ma wszystko.
Dziecko w tej sytuacji nie znajduje sit, jest bieme, nie mobilizuje sig. Nieraz probuje wyzwolic sig z tego klosza,
pomagaiqc sobie agresjg, buntem. W takich sytuacjach matki ulegajq dziecku praktycznie we wszystkim, ogra-
niczajgc lub wrecz eliminujgc jakiekolwiek wymagania (Binnebesel, 2003, s. 40). Nasilenie sig postawy nad-
opiekuriczosci w stosunku do chorego dziecka odbija sig niekorzystnie takze na funkcjonowaniu zdrowego
rodzefstwa (Samardakiewicz, 2008, s. 33).

Niekiedy rodzice dziecka chorego przejowiajg wobec niego postawg nadmiemej pobtazliwosci , dziecko
moze robic to, co chee, bo jest chore”. Wzgledna trwatos¢ tego rodzaju postawy rodzicielskiej sprawia, ze
dziecko nie przyswaja sobie norm moralnych i spotecznych, nie uczy sie kontrolowania swoich reakcji emocjo-
nalnych i swego zachowania w roznych sytuacjach i w konsekwencji moze mie¢ duze trudnosci przystosowawcze
poza Srodowiskiem szpitalnym (Maciarz, 1998, s. 37).

Sytuacja zdrowego rodzenistwa pozostajgcego w domu

Jesli choruje dziecko jedyne, koncentracja uwagi rodzicow na nim nie odbywa sig kosztem pozostatych
dzieci. Choroba dziecka jedynego jest jednak dla rodzicow sytuacjq ogromnego zagrozenia — zagrozenia, ze
stracq jedyne dziecko (Twardowski, 1999, 5. 18).

Rozpoznanie choroby nowotworowej u jednego z dzieci ma ogromny wptyw nie tylko na rodzicw. Zdrowe
rodzeristwo dzieci z chorobami nowotworowymi jest szczegdlnie podatne na wystgpienie rdznorakich problemdw
adaptacyjnych (Samardakiewicz, 2008, s. 34). Zdrowe dzieci sq tok samo nieprzygotowane na szpifal jok
ich chory brat lub siostra i tak samo wyrwane z raju dziecifistwa. Rodzice wracajg do domu, ale ich wyjasnienia
nie wystarczajg, aby zrozumiec, co sig stato. Dziedi czujg, Ze zagrozone jest Zycie ich rodziny. Rodzice godzinami
przebywajg w szpitalu. Kiedy wracajg, sg zmeczeni, smutni i myslami obecni przy chorym dziecku. Nie majg sit
na zabawe ze zdrowym rodzeristwem, na przejrzenie jego zadari domowych i odpowiedzi na jego pytania.
Bardzo czgsto opieke nad zdrowym rodzenistwem przejmujg dziadkowie lub inni krewni (Pichler, 1995,
s. 147). Podczas gdy w naturalny sposéb zainteresowanie, uwaga, uczucia i energia rodzicow skupiajg sie
wokot chorego dziecka, u jego rodzedstwa mogg pojawic sig negatywne reakce, ktorym nalezy zapobiegac.
Skupienie uwagi i poswiecenie catego czasu choremu dziecku moze u jego rodzerstwa wywotac uczucia zo-
zdrosci, gniewu, o nawet agresji, skierowanej przeciwko choremu bratu czy siostrze, oraz poczucie odrzucenia
przez rodzicow. Te negatywne emocie, szczegdlnie gdy trwajg przez diuzszy czas, mogg dalej prowadzic
do powstania reakcji nerwicowych, wystgpienia trudnosci szkolnych. Wystepujgce u pozostatych dzieci w rodzinie
uczucia gniewu i agresii skierowane przeciw choremu dziecku sg w wielu przypadkach ostro karane przez ro-
dzicow, ktdrzy nie rozumiejg mechanizmu ich wystepowania. Takie reakcje rodzicow prowadzq do pojawienia
sig u karanych dzieci poczucia winy i strachu przed karg, ale nie powodujg zniknigcia negatywnych uczu¢
w stosunku do chorego brata lub siostry. Bardzo wazne jest wigc, aby rodzice w rozmaity sposob zapewniali
swoje zdrowe dzieci o swych niezmienionych, pozytywnych uczuciach. Zapobiega sig w ten sposob rywalizacji
0 ich uczucia i uwage (Wielgosz, 1999, s. 434-435).
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Problem zapewnienia opieki zdrowym dzieciom pozostajgcym w domu jest tym, co oprdcz choroby no-
wotworowej niepokoi matki przebywajgce z dziecmi chorymi w szpitalu. Nalezy zatem pamigtac, ze nawet
jesli opieka nad dziecmi pozostajgcymi w domu jest zapewniona, fo pozostaje jeszcze problem ich samotnosd,
problem utraty. Nagle zostajg pozbawione matki. W odczuciach pozostatych dzieci matka catg siebie, wszystkie
swoje uczucia i mysli oddaje choremu. Problemy zdrowych dzieci stajg sie mniej istotne, wrecz niewazne.
Idrowe dzieci, nie zowsze rozumiejgc do koca zaistniatg sytuacig, czujg sig odtrgcone. W wypowiedziach
matek wracajgeych z krdtkich odwiedzin w domach rodzinnych bardzo czgsto przebija zaniepokojenie lub zdz-
wienie tym, jak sig zmienity ich zdrowe dzieci: sq rozdraznione, kaprysne, niegrzeczne, zbyt Igngce do matek
i zameczajgce je ,gtupstwami” lub odwrotnie — jakby obrazone i matomowne. Obserwowane powszechnie
przez matki symptomy zaburzer zachowania zdrowych dzieci sq ich reakcjg na utrate domu i rodziny, w jakiej
dotgd wzrastaty.

Zdrowe rodzeristwo, joko najbardziej dostepne Zrddto informacji dla otoczenia, staje sig ofiarg natrgtnych,
niekoriczgcych sig pytan o zdrowie i kondycjg chorego brata/siostry, zmian w jego wyglgdzie lub nawet
0 ostateczne rokowanie. Zdrowe dzieci wykazujg sktonnos¢ do kontrolowania zakresu przekazywanych infor-
macji z obawy przed reakcjami otoczenia, litoscig i plotkami. Majg jednak ogromng potrzebg wsparcia, kidra
7 uwagi na ograniczenie kontaktow spotecznych poza szkotg nie zostaje zaspokajana.

Istnieje wyrazna rdznica w funkcjonowaniu spotecznym dzieci mtodszych i starszych. Dzieci mbodsze
czgsto roztadowujg nagromadzone negatywne emocje poprzez zachowania agresywne, wszczynanie kfotni,
hajek, niekontrolowane wybuchy gniewu. Mtodziez ma tendencie do wigzania sig z réznymi subkulturami, co
niejednokrotnie niesie za sobq zagrozenia, takie jak alkohol, narkotyki.

Wszystkie obcigzenia, jokich doswiadcza zdrowe dziecko, mogg doprowadzic do powstania krotkotrwatych
lub bardziej utrwalonych zmian funkcjonowania psychicznego. Pojawic sig mogg réznego typu zaburzenia psy-
chosomatyczne, takie jak bole glowy, béle brzucha, problemy ze snem, moczenie nocne, niemoznos¢ skupienia
uwagi, labilnos¢ emocjonalna, zaburzenia snu. Ponadto czesto wystgpujg zaburzenia lgkowe, zaburzenia od-
Zywiania (utrata apetytu lub przybieranie na wadze), wzmozona podatnos¢ na obrazenia i drazliwosc. U mtod-
szych dzieci pojowic sig mogq zachowania regresyjne, takie jok: zahamowanie mowy, ssanie palca, zaprzestanie
chodzenia, pogorszenie w treningu czystosci. Szczegdlnie niepokojgce moze by¢ nasladowanie zachowania
rodzicow lub chorego brata/siostry, zwhaszcza po jego Smierci. Skargi na dolegliwosc somatyczne stajg si
sposobem na zdobycie zainteresowania rodzicow.

U dzieci powyzej 12 roku zycia istieje mozliwos¢ wystgpienia zachowan zagrazajgcych ich zdrowiu
i nawet zyciu. Dotyczy to spozywania alkoholu, palenia tytoniu, zazywania narkotykow czy nawet podejmo-
wania prob samobajczych (Samardakiewicz, 2008, s. 36-37).

Optymalna z punktu widzenia utrzymania spojnosci rodziny jest sytuacja, w ktdrej rodzice wymieniajg
sig w swoim towarzyszeniu choremu dziecku. Kilka tygodni spedza z nim matka, a nastgpnie zastgpuie jg
ojciec. Naprzemienne towarzyszenie dziecku jest tez korzystne dla samych rodzicow, zabezpiecza ich bowiem
przed skutkami dtugotrwatego uczesmictwa w sytuacji o wysokim potenciale stresu, a taki okresla kazdy dzien
spedzany wsrad chorych, cierpigcych i umierajgcych (Zuberek-Moskal, 1995, s. 290-291).
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Imiany w realizacji podstawowych funkji rodziny na skutek choroby dziecka

U rodzicow wychowujqcych dzieci niepenosprawne zaktdceniu moze ulec zarowno funkcja prokreacyjna,
jak i funkcja zaspokojenia ich potrzeb seksualnych. Atmosfera statego napigcia zagrozenia i lgku moze zniechecic
matzonkéw do kontaktow seksualnych lub powodowac, ze czerpana z nich satysfakcja jest niewielka. Dla
kobiet o tradycyjnych poglgdach na matzenstwo i seks wspdtzycie z mezem staje sig wowczas przykrym obo-
wigzkiem. Niektorzy mezczyzni, przejawiajgcy tendencie do odsuwania sig od problemow rodziny, mogg
szukac satysfakeji seksualnej w kontaktach pozamatzeriskich. Ogdlnie mozna powiedziec, ze problemy
we wspdtzyciu seksualnym pogtebiajg istniejgce pomigdzy matzonkami rozbieznosci i konflikty.

W rodzinie wychowujgcej dziecko niepetnosprawne szczegdlnego znaczenia nabiera funkcja ustugowo-
-opiekuricza. Funkcja ta jest realizowana gtownie przez matkg. Ogromna ilos¢ obowigzkow powoduje, ze
czasami nie moze im sprostac. Wowczas kazda udzielona jej pomoc jest bardzo cenna (Twardowski, 1999,
5. 49-50).

W rodzinie posiadajgcej dziecko niepetnosprawne istotnym modyfikacjom ulega funkcja socjalizacyjna.
Istotq tej funkji jest przygotowanie dziecka do przysztych rél spotecznych oraz wprowadzenie w Swiat wartosci
moralnych i kulturowych. Jest ona realizowana przez ksztattowanie u niego rdznorodnych umiejemosci i spraw-
nosci. W przypadku dziecka niepetnosprawnego szczegdlnego znaczenia nabierajg te umiejgmosci, ktre umoz-
liwiajg mu coraz bardziej samodzielne funkcjonowanie.

Posiadanie chorego dziecka wprowadza réwniez istotne zmiany w obrebie funkji psychohigienicznej. Jej
istotq jest zapewnienie cztonkom rodziny zachowania zdrowia psychicznego oraz rozwoju ich osobowosci. Lgk,
zagrozenie, beznadziejnos¢ i rozpacz — przezywane przez rodzicow po uzyskaniu informacji o chorobie dziecka
— zaktdcajg ich poczucie bezpieczenstwa. Rodzina przestaje by¢ miejscem wypoczynku, relaksu, psychicznej
regeneracji, oazq spokoju i radosci. Przeciwnie — staje sig miejscem stresow, dhugotrwatych napig¢ i nasilajgcych
sig konfliktow. Jezeli rodzina przez dhugi okres nie realizuje funkdji psychohigienicznej, wowczas jest duze
prawdopodobienstwo pojawienia sig zaburzen emocjonalnych u jej cztonkow.

Najczesciej funkcja bytowa rodziny, na ktérg sktadajg sig przede wszystkim warunki ekonomiczne i miesz-
kaniowe, takze nie pozostaje bez modyfikacii. Choroba dziecka zwykle pogarsza sytuacjg ekonomiczng rodziny.
Wigkszos¢ matek musi przerywac pracg zawodowg, aby zajqc sig jego wychowaniem. Rownoczesnie wzrastajg
wydatki, poniewaz chore dziecko wymaga leczenia (czgsto diugotrwatego), troskliwej opieki i specjalnych zo-
biegow wychowawczych. Pomimo tego, Ze w naszym kraju osoby chore majg prawo do bezptatnych Swiadczer
leczniczych, to i tak rodzina zazwyczaj ponosi r6zne dodatkowe koszty — na zagraniczne leki kupowane pry-
watnie, na odpowiednig diete, prywatne leczenie, zakup rdznych pomocy i zabawek, przejazdy taksowkami
itp. Ogdlnie mozna stwierdzic, ze sytuacja ekonomiczna wigkszosci rodzin wychowujgcych dzieci niepetnos-
prawne jest trudna. Jest tak m.in. dlatego, Ze zasitek wychowawczy, dodatek z tytutu wychowywania dziecka
niepenosprawnego lub renta nie rekompensuig strat finansowych poniesionych z powodu przerwania pracy
przez matke.
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Trudna sytuacja materialna prowadzi do zmian w ekonomice prowadzenia domu, modyfikacji w relacjach
interpersonalnych w rodzinie i wzrostu napie¢ odczuwanych przez poszczegolnych cztonkow rodziny. Jezeli
rodzice pragng utrzymac dotychczasowy standard Zycia, wowczas pozyczajg pienigdze od rodziny i znajomych,
zaciggajg kredyty, wykorzystujg ewentualne oszczednosci itp. Zazwyczaj jednak nie daje sig utrzymac dotych-
czasowego poziomu Zycia i konieczne sq zmiany w strukturze wydatkow. Coraz wigkszy odsetek w budzecie
domowym zaczynajg stanowic wydatki na zywnos¢, leczenie dziecka, czynsz, opat i elektrycznosc, a coraz
mniejszy wydatki na odziez, obuwie, ustugi, dobra trwatego uzytku, kulturg i wypoczynek (Twardowski, 1999,
5. 44-45).

Powrdt dziecka do domu rodzinnego po zakonczonym leczeniu szpitalnym

Okres, w ktorym dziecko wraca po dugim leczeniu do domu w literaturze przedmiotu okreslany jest jako
faza czujnosci. Rodzice wierzg, ze ich dziecko bedzie zdrowe, jednak przezywaig silny niepokoj i poczucie nie-
pewnosci. Drobne przezighienia spotykaiq sie z silng reakcjg i przezywanym lgkiem przed nawrotem choroby.
Mozliwos¢ powrotu dziecka do domu jest bardzo oczekiwana, ale to tez rodzi stresy. Rodzice pojmuig szpital
jako miejsce bezpieczne, gdzie dziecko ma odpowiednig opieke i bojg sig, czy sami bedg mogli sig nim opie-
kowac (Buczynski, 1999, s. 55). Z chwilg opuszczenia szpitala, rodzice, a zwtaszcza matka, muszg troszezy¢
sig 0 whasciwe odzywianie i podawanie ptyndw, o regulame branie lekow i regulany sen. Muszq umiec roz-
poznac i ocenic pierwsze symptomy nawrotu choroby, zdecydowac, czy uczgszczanie do szkoty nie bedzie dla
niego zbyt duzym wysitkiem (Pichler, 1995, 5. 141).

Chore dziecko musi przestawic sig z Zycia szpitalnego na zycie w domu. Po powrocie ze szpitala dziecko
czgsto czuje sig obco. Po pewnym czasie, gdy dziecko zaaklimatyzuje sie w domu, w atmosferze zrozumienia
przede wszystkim przez rodzicow, odzyskuje poczucie bezpieczenstwa. Im dhuzej trwat pobyt w szpitalu, tym
wigcej czasu dziecko bedzie potrzebowac na przyzwyczajenie sig do rodziny. Szczegdlnie trudno jest matym
pacjentom przypomniec sobie whasne mieszkanie, tzeczko i doswiadczenia zwigzane z rodzicami i rodzer
stwem. Im szybciej rodzice zrozumiejg, ze dziecko po opuszczeniu szpitala nadal potrzebuje ich pociechy,
rady, pomocy i Ze powinni spokojnie przyimowac jego nieznane dotqd reakcje, tym tatwiej dziecko (szczegdlnie
mate) odnajdzie sig w tym prawie juz nieznanym sobie otoczeniu. Wielu rodzicow boi sig, zwtaszcza w pierw-
szym okresie po wyjsciu dziecka ze szpitala, 7e je rozpieszczq lub ograniczq jego potrzebe wolnosci i samo-
dzielnosci. Po dfugim zamknigciu dziecko musi sig roztadowac, chce nadrobic wszystko, czego mu w ostatnich
tygodniach brakowato.

Irozumidte, 7e ktopot z akceptacjg zmienionego chochy tylko zewnetrznie dziecka ma rowniez rodzer-
stwo. Diugi pobyt dziecka chorego w szpitalu sprawia, Ze rodzeristwo staje sig sobie obce. Potrzebna jest
pomoc rodzicow, by dzieci ponownie sie do siebie zblizyty. Czasem, mimo staran rodzicow, dzieci sq o siebie
zazdrosne. Nalezy zatem pamigtac, Ze nawet gdy rodzeristwo chetnie przejmuie opieke nad chorym dzieckiem,
rodzice powinni dbac, aby zaspokajane byty i ich zyczenia i potrzeby (Pichler, 1995, 5. 141-151).

143



V. DEBIUTY NAUKOWE

Rodzina w obliczu $mierd dziecka

W przypadku dzieci z chorobg nowotworowg wysokie prawdopodobieristwo Smierci cigzy na kazdym
7 dzieci i obecnie jest na kazdym z etapow leczenia. Rodzice sq tego Swiadomi. Walczgc o Zycie dziecka,
oswaiajq sig jednoczesnie z myslg o jego Smierci (Zuberek-Moskal, 1995, s. 289).

Dtuga i chaotyczna droga, ktdrg przechodzq rodzice od momentu poczgtkowej diagnozy do prognozy
nieuniknionej smierci dziecka, wyczerpuje ich fizycznie i psychicznie. Z catej sity walczyli oni z chorobg, dosto-
sowywali sig do wychodzenia dziecka ze szpifala i ponownych hospitalizacji oraz do wptywu choroby na co-
dzienne zycie, przezywali konflikty zwigzane z podejmowaniem powaznych decyzji, probowali zachowac,
w takim stopniu, w jakim to mozliwe, normalne zycie. Podobnie jak nie mogli wyobrazic sobie, jakie bedzie
2ycie z dzieckiem przed jego narodzinami, teraz nie mogg sobie wyobrazic zycia bez niego. W terminalnym
okresie choroby dziecka rodzice doswiadczajg totalnej bezradnosci i ich cierpienie jest trudne do wyobrazenia.
Matki probujg odtworzy¢ z dzieckiem jednos¢ okresu ptodowego, zamykaig sig z nim w ochronnej diadzie,
od ktdrej odsunigci sq ojciec i pozostate dzieci. Poniewaz Smier¢ dziecka byta rzeczywistoscig niemozliwg
do wyobrazenia, rodzice sq porazeni brutalnoscig wydarzen. Wedhug Szczepaniaka, rodzice przyimuiq zazwyczaj
tylko zewngtrzne rozpoznanie stanu terminalnego dziecka, nie dowierzajgc temu i bedgc rozdartym migdzy
pragnieniem przedtuzenia mu zycia i uchronienia go od bolu (za: Wojcik-Krzemien, 2011, 5. 212-213).

Wyiatkowo trudno fowarzyszy sig umierajgcemu dziecku dajgcemu do zrozumienia, Ze zdaje sobie sprawe
7 zagrozenia. Czasami rodzice muszg pogodzic sig z tym, ze dziecko w swojej bezsilnosci obrzuca ich wyzwis-
kami, odrzuca ich oddanie i zamyka sig w sobie. Jednak w cigzkich godzinach tej szczegdlnie trudnej fazy
choroby obecnos¢ rodziny jest o wiele bardziej konieczna anizeli kiedykolwiek wezesniej (Pichler, 1995, s. 166).

Spinetta i inni udowodnili, ze dzieci z chorobg nowotworowq Zle rokujgcg w wieku 6-10 lat zdajg sobie
sprawg ze swego stanu i moZliwosci bliskiej Smierci. Wysoczariska zauwazyka, ze dzieci cheg wiedzie¢, czym
jest Smierc i co dzieje sig z cztowiekiem po zakoriczeniu Zycia ziemskiego. Slepowroriska uwaza, ze dziec
chore wykazujg mniejszy ek przed Smiercig niz dzieci zdrowe. Autorka sugeruje, ze wynikac to moze migdzy
innymi z uruchomienia mechanizmu obronnego, szczegdlnie wypierajgcego lgk. Morrow i inni uwazaig, iz
dziecko winno umiera¢ w domu. Problem ten zauwaza rowniez Kochen przytaczajgc jednoczesnie liste zalet
umierania w domu. Zdaniem tego badacza dziecko umierajgc w domu: jest bardziej naturalne, moze lepiej
kierowac swoim zyciem, ma wieksze poczucie godnosci i szacunku, czuje si¢ bezpieczniej, bez skrgpowania
wyraza swoje uczucia bolu, strachu itp., ma lepsze, bardziej normalne, domowe warunki dzieki statej obecnosci
bliskich i dlatego tatwiej mu zaakceptowac nadchodzgcg Smierc. Opiekunowie umierajgcego dziecka natomiast,
zdaniem tego autora: nie majg problemdw z wyczerpujgcymi dojozdami do szpitala lub hospicjum, odczuwaig,
jak bardzo sq potrzebni, majg wigkszy komfort lokalowy i finansowy, mogg nieskrgpowanie wyraza¢ swoje
uczucia, majq wiecej czasu dla siebie i na przygotowanie sig do zatoby. Natomiast Spilling uwaza, ze bez
wzgledu na wiek czy ptec umierajgcy majg wspdlne potrzeby, sg nimi: kontrola objawdw, poczucie bezpie-
czefistwa, uczucie bycia potrzebnym, nie bycia dla nikogo cigzarem, ludzkie kontakty, dotyk, sympatia, wy-
jasnienie objawdw choroby, poczucie bycia akceptowanym pomimo réznych nastrojow, poczucie whasnej wartosci
oraz wiedza ogdlna lub specjalistyczna na temat umierania i Smierci (za: Binnebesel, 2000, s. 34-35).
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Integralng czgscig opieki nad umierajgcym jest opieka nad jego rodzing zardwno w czasie jego choroby,
jak i po $mierci. Trzeba umiec wystuchac nie tylko chorego, lecz rowniez osoby mu bliskie, ktdre czesto odczu-
wajg naglgcg potrzebg wypowiedzenia sig, zwierzenia sig komus. Takze rodzice majg w tym okresie prawo
oczekiwac akceptacji i pomocy ze strony personelu medycznego (Gorecki, 1995, s. 449).

Ciwszyscy, ktorzy otaczajg troskg rodzicow (zespdt medyczny, dalsza rodzina, pracownicy socjalni itp.),
powinni zwracac szczegdlng uwage na jakos¢ swojej obecnosdi, o wiele bardziej niz na to ,,co powinno sig
powiedziec”. W literaturze przedmiotu wymienia sig kilka zasad dotyczgcych pomocy rodzinie z dzieckiem
nieuleczalnie chorym:

a) postepowac zgodnie z rytmem rodziny (akceptowac jej regresie, agresywnosc, zachowania obronne),

b) faworyzowa¢ wyrazanie uczu¢ (smutku, cierpienia, poczucia winy), umie¢ odczytywac komunikaty

niewerbalne,

¢) rozmawiac o chorobie, jednoczesnie respektujgc tematy tabu i nieporuszane w rodzinie,

d) wspierac dialog rodziny z personelem medycznym, wewngtrz rodziny, z innymi rodzinami, z psycho-

logiem.

Pomoc dziecku udzielana jest zatem w duzej mierze przez wspieranie jego rodziny. Towarzyszenie cigzko
choremu, umierajgcemu dziecku i jego rodzinie jest aktem frudnym i delikatnym, zawierajgcym elementy
sprzeczne. Pomaga sie dziecku i jego rodzinie w 2yciu z dnia na dzier, jednoczesnie okresla sig cele pozwalajgce
im myslec o przysztosci; poza tym wyraza sig wiarg, Ze dziecko i jego rodzina majg w sobie wszystkie sity,
by stawic czoto temu doswiadczeniu, ale jednoczesnie jest sig Swiadomym tego, iz potrzebujg wsparcia, by
odnalez¢ w sobie te zasoby (za: Wojcik-Krzemien, 2011, s. 213).

Nalezy pamietac, ze w pielegnacie chorych powinny by¢ wigczone takze dzieci. Nie nalezy izolowac ich
od umierajgcych — co bardzo czgsto sig zdarza — ale pozwolic i pozostac przy nich. W ten sposob bedg mogty
0swoic sig ze Smiercig oraz traktowac umieranie jako naturalng czes¢ zycia (Gorecki, 1995, s. 449).

Badania Holmsa i Rehe’a wskazuig fakt, ze Smier dziecka jest tym zdarzeniem, ktdrego potenciot stre-
sowy jest najwyzszy ze wszystkich mozliwych, jest jedng z sytuacii granicznych. Choroba nowotworowa zwigk-
sza realnos¢ tego zdarzenia, sprawia, Ze jego prawdopodobieristwo wzrasta. Tym samym niesie juz w sobie
sama na tyle silny fadunek stresu, ze dziatanie w niej bez pomocy i wsparcia psychologa, duchownego staje
sig trudne, a niekiedy niemozliwe (za: Zuberek-Moskal, 1995, s. 289).

Po Smierci dziecka cierpienie rodzicow wydaje sig nie do zniesienia. (zgsto nie wiedzq, jok majg dalej
2y¢. Dni byty dotgd wypefnione odwiedzinami w szpitalu i troskg o chore dziecko (Pichler, 1995, 5. 168).
Brehant uwaza, Ze Smierc bliskiej osoby jest najwigkszym problemem w funkcjonowaniu rodziny. Wedtug
Powella, przeszto 50% rodzin, w okresie od 13 miesigcy do 3 lat po Smierci dziecka przezywa okres gfgbokiej
zatoby i zwigzane z nim r6znego rodzaju napigcia matzenskie. Land i inni zauwazaig, iz wsrod rodzin istnieje
wigkszy odsetek obnizenia wigzi matzenskiej, ktdra czgsto prowadzi do separacji i rozwodu. W innych badaniach
Gottlieb stwierdzit, iz kobiety bardziej przezywajg Smierc dziecka niz mezczyzni. U mezczyzn zaobserwowano
tumienie wsciektosci i swej bezradnosci wobec Smierci dziecka. Kobiety wykazywaty natomiast wigcej smutku,
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obwiniania sig, gniewu, lgku i tendencii do izolacji. Schweb uwaza, iz u mezczyzn jedng z najwigkszych
trudnosci zwigzanych z przezywaniem Zatoby jest akceptacja poczucia winy u zony. Mezczyzna czuje swg od-
powiedzialnos¢ wobec zony, jednak czesto nie wie, jok jej pomdc. Napigcie takie, zdaniem Fisha prowadzi
do szukania sposobdw roztadowania napigcia emocjonalnego i pocieszenia przez wspdtzycie seksualne. Z prze-
prowadzonych przez niego badar wynika, ze 60% kobiet zauwaza u siebie po Smierci dziecka brak zaintere-
sowania wspotzyciem seksualnym, co zdaniem 40% badanych mezczyzn wptywa negatywnie na zwigzek
matzenski. Laver zwrdcit uwagg na to, ze wsrdd rodzicow, ktdrych dzieci umarty w domu, obserwuie sig spo-
kojniejsze przezywanie zafoby niz wsrad rodzicow, ktorym dzieci zmarty w szpitalu. Spinetta z kolei uwaza,
7e 7le przezyta zatoba rodzicow moze byc Zradtem wielu powaznych zaburzen osobowosciowych zardwno
u rodzicw, jok i pozostatych cztonkdw rodziny. Ponadto Pawlaczyk i Szulc zauwazajg, iz wigkszos¢ rodzicow
unika rozméw ze zdrowymi dziecmi na temat Smierci i cierpienia, gdyz sami nie umiejg znalez¢ odpowiedzi
na dreczqce ich pytania, za$ van Dongen-Melman uwaza, i7 rodzedstwo dzieci chorych to ,, zapomniane dzieci”
zastuguigee na szczegolng opieke ze strony rodzicow, psychologow i pedagogéw (za: Binnebesel, 2000,
5. 35:37).

Podsumowanie

1 zaprezentowanej literatury przedmiotu wynika, iz wystgpienie i trwanie choroby przewlektej dziecka
stanowi trudng probg dla catej rodziny. Wraz z rozwojem choroby nowotworowej i decyzig o podjgciu inwazyj-
nego leczenia, oprocz walki o zdrowie dziecka podejmuie sig takze walke o przetrwanie rodziny.

0d tego momentu cztonkowie rodziny zyjg w nieustannym stresie, co moze powodowac pojawianie sig
19znego rodzaju konfliktow. Pojawiaq sig spigcia pomiedzy matzonkami, wynikajgce najczesciej z przemeczenia,
2ycia w ciggtym biegu, nadmiaru obowigzkow. Istoe stajg sig takze konflikty bedgce wynikiem zazdrosci
0 uwage rodzicow poswigcang choremu bratu czy siostrze oraz z rodzgcego sig buntu z powodu poczucia ose-
motnienia u cztonkdw rodziny.

Reasumujgc, zachorowanie jednego z czfonkw rodziny powoduje zaburzenia catego systemu rodzinnego.
Kazda osoba w rodzinie ma swojg pozycje, miejsce i role. Tak wiec choroba zaktdca funkcjonowanie rodziny.
Zdrowi cztonkowie rodziny muszg przeorganizowac czasowo jgj strukture funkcjonowania. Choroba w rodzinie
sprawia, Ze czfonkowie muszq przystosowac sig do wielu trudnosci, ktore majg ogromny wptyw na komunikacie
migdzy nimi. Zatem udziat rodziny w przebiegu choroby jest duzy i zarazem obcigzajgey dla jej cztonkow
(za: Piotrowska-Matyszczak, 2008, s. 260).
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Summary
Child cancer as a factor causing changes in family functioning — selected aspects

This article draws attention to non-medical aspects of malignant diseases in children, concentrates on the
psychological and pedagogical problems which arise in their progress and concem the whole family. The author
focuses especially on the fact that parents” and healthy siblings” problems cannot be treated as less important
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than the congenital disorder of an ill child. The widely presented theory of this issue informs the reader how
the members of a family feel, what attitudes they adopt and how they deal with this difficult situation since
receiving the information about the child’s disease fill the end of the freatment, coming back home or the
death of a child patient.

Key words: Special Pedagogy, cancer, chronic disease of a child, disability in family, disabled child, malignant
disease of a child, ill child



